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1. INTRODUKTION

Centralférbundet f6r de gamlas vil inledde i augusti 2024 det tredriga projektet Egenvardsgrupptrining-
verksamheten (2024-2027), med mailet att utveckla och etablera Egenvardsgrupptrining for
svensksprakiga och tvasprakiga aldre personer i ett tidigt skede av minnessjukdom samt deras partners.
Vid behov ska verksamheten dven kunna utvidgas till nya omraden. Projektet riktar sig sirskilt till
svensksprakiga och tvasprakiga kommuner 1 Finland och finansieras av Stiftelsen Blomsterfonden 1
Helsingfors st.

Som en del av projektets inledande fas genomférdes viren 2025 en enkitundersokning for att samla in
erfarenheter, tankar och behov hos personer med minnessjukdom, deras anhoriga samt personer som
kinner oro for sitt eget eller en nirstiendes minne. Syftet var att fa en fordjupad forstdelse for deras
livssituation, upplevelser, minnesrelaterade utmaningar samt dnskemal om stod, aktiviteter och sprakligt
anpassade tjanster. Enkidten var tillginglic som webbenkit och bestod av bade 6ppna och slutna fragor.
Totalt deltog 30 personer 1 undersokningen. Svarstiden var 03.03-14.04.2025.

Majoriteten av deltagarna (73,3 %) var kvinnor, och 26,7 % var man. Ingen identifierade sig som annat
kon eller avstod fran att svara. Aldersférdelningen varierade mellan 55 och 85 ar, dir flest deltagare
(26,7 %) var mellan 76 och 80 ar.

Tabell 1: Aldersfordelning

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14% 16% 18% 20% 22% 24% 26% 28%

Over hilften av deltagarna (53,3 %) bodde i Nyland. Andra representerade landskap inkluderade
Osterbotten och Egentliga Finland.

o Forhallandestatus: 76,7 % hade partner eller make/maka.
¢ Boendesituation: 70 % bodde tillsammans med partner, 20 % bodde ensamma.

Ekonomiskt sett upplevde majoriteten sin situation som godtagbar eller bra (86,2 %), medan 13,8 %
bedémde sin ekonomi som dalig. De flesta uppgav att de sillan (40 %) eller aldrig (30 %) lider av
ensamhet. Dock upplevde 27 % ensamhet ibland, och en liten andel (3,3 %) ofta eller alltid.
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2. RESULTAT

Detta kapitel redovisar de teman som framkom 1 enkitsvaren, med fokus pa upplevda behov, kinslor,
hinder och 6nskemal kopplade till vardagen vid eller i anslutning till minnessjukdom. Svaren speglar bade
praktiska och kinslomissiga dimensioner, och ger en virdefull inblick i hur stéd, information och
bemotande kan utformas for att bittre méta malgruppens verklighet.

2.1. ORO, OSAKERHET OCH OPPENHET KRING MINNESSJUKDOM

Bland de 25 personer som svarade pa frigan om minnesoro:
e Uttrycktes oro 6ver personlig sjilvstindighet och framtida vardbehov.
e Andra oroade sig for nirstiendes minne och for eventuella genetiska risker.

e Flera berittade om praktiska svarigheter, sisom vardagsminne, namn och sikerhet i hemmet.

"Hur klarar den nérstaende av den nya situationen
och hurudan hjalp far den ndarstaende fran sambillet.”

Oppna svar visade dven att manga saknade tillgang till st6d pa svenska och att osikerhet kring rittigheter
och vardtjanster forsvarade vardagen. 70 % av respondenterna ansig att man vagar prata oppet om
minnessjukdomar, sirskilt inom familj och bland vinner. De som var av motsatt asikt pekade frimst pa
skamkinslor, ridsla for stigmatisering och respekt f6r den insjuknades vilja att bevara sin vardighet.

"Minnesjukdom dr extremt skrammande - ridsla for att mdsta uppleva att bitar av ens egen
verklighet raderas ut.”

2.2, DIAGNOSER OCH ERFARENHETER EFTER DIAGNOS

26,7 % av deltagarna rapporterade en minnessjukdomsdiagnos hos sig sjilva eller nirstiende.
Av dem som diagnostiserats varierade erfarenheterna:

For vissa deltagare tycks diagnosprocessen ha fungerat strukturellt vil, med snabb remittering,
omfattande utredning och riklig tillgang till information. Samtidigt visar svaren att detta inte
nodvindigtvis enbart var en positiv upplevelse eftersom mingden information kan bli en belastning nir
den inte dr anpassad till mottagarens situation. En person beskriver hur hens nirstiendes diagnos
bekriftades vid ett rutinbesok, varpa vardkedjan aktiverades utan dréjsmal. Trots den effektiva processen
blev miangden information svar att hantera, sirskilt 1 ett kinslomassigt omtumlande skede:

"Misstanken om minnesjukdom bekriftades hos privatlikare vid en rutinmdssig
undersokning.....Genast dirpa sandes vi till Geriatriska polikliniken vid xxx, som genomforde
omfattande undersikningar. Vi tilldelades en minneskoordinator. Vi fick buntar av info om
verksambet, socialtianster, talterapi, fysioterapi, kost, motion och aktiveringsinfo som kan letas fram pa
ndtet...Efterat kan jag siga att det kom sd mycket info pa en gang, att den som forst har inlett sin
vandring i sjukdomens labyrinter har vildigt svart att ta till sig allt, sa snabbt.”

Upplevelsen beskriver vikten av att inte bara ge ut information, utan ocksa att strukturera och formedla
denien takt och form som ir hanterbar f6r individen och hens nirstiende. Nir en diagnos stills befinner
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sig manga i en vildigt sarbar fas 1 livet, ddr kognitiv och emotionell belastning gor det svirt att ta till sig
stora mingder information utan personlig vigledning.

I vissa fall lyfts dven de emotionella konsekvenserna fram, nir omgivningen inte lyckas mota individens
eller de anhorigas behov. En anhorig beskriver den fortvivlan som uppstod nir en nirstaende inte ville
ta emot hjilp, och hur det ledde till en kinsla av total ensamhet:

"Min egna sa att hen inte vill ha byilp och hen blev linnad vind for vag, och jag blev ensam med
desperationen av att se hen forindras till ndagot jag inte mer kdnner till. Det var traumatiskt.”

Dessa upplevelser synligg6r behovet av inte bara strukturerad information, utan ocksa lingsiktig,
emotionellt stdd och individanpassad uppfoljning 1 anslutning till en diagnos. Erfarenheterna pekar pa
vikten av att diagnosprocessen inte enbart ses ur medicinsk synvinkel, utan som en emotionell process
som kraver kontinuerlig och lyhord nirvaro fran professionella inom omrédet.

2.3. INFORMATIONSBEHOV OCH ONSKADE STODFORMER

Deltagarna 1 enkiten fick ange vilka typer av aktiviteter eller stédinsatser de tror skulle vara mest
hjalpsamma 1 en situation dir de sjilva eller en ndrstiende drabbas av minnessjukdom. Varje person
kunde vilja upp till tre alternativ. Samtliga respondenter besvarade fragan, och sammanlagt registrerades
79 svar.

Tabell 2: Onskade stidformer

Information om
minnessjukdomar och lokala
tjanster

Stod for att forsta och hantera
diagnosen kanslomassigt

Kamratstod (traffar med andra
i liknande situation)

Fysiska grupptra ffar

Grupper som traffas pa distans

Vagledning och radgivning

Rehabilitening

Utflykter

Rekreationsverksamhet

Annat, vad?

Resultaten visar att det mest efterfragade stédet var information om minnessjukdomar och lokala tjinster,
vilket 63 % av deltagarna uppgav som viktigt. Nist vanligast var behovet av vigledning och radgivning
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(57 %) samt stod for att forsta och hantera diagnosen kinslomassigt (43 %). Dessa resultat antyder att
bade kunskap och emotionellt stéd upplevs som centrala i ett tidigt skede av sjukdomen.

Rehabilitering valdes av 37 % av deltagarna, vilket tyder pa att manga ocksa ser ett konkret behov av att
kunna bibehilla funktionsférméagan. Daremot valdes mer socialt inriktade insatser i betydligt ligre grad:
endast 17 % 6nskade kamratstod, och 13 % angav fysiska grupptriffar eller rekreationsverksamhet som
prioriterat. Aven distansgrupper och utflykter var bland de minst efterfrigade alternativen.

Att sociala aktiviteter inte varderades lika hogt kan spegla osidkerhet kring deras relevans i ett tidigt skede,
eller ett uttryck for att grundlaggande information och vagledning forst maste forverkligas. Samtidigt visar
nagra fritextsvar pa 6nskemal om mer informella triffar i trygg milj6, vilket indikerar att socialt stéd dnda
har en viktig roll.

2.4. FAKTORER SOM GER STYRKA OCH MENINGSFULLHET

I enkiten lyftes fragan om vilka faktorer som édr avgérande for att kunna leva ett meningsfullt och gott
liv dven efter att en minnessjukdom diagnostiserats. Totalt 26 personer svarade, och deras 6ppna
kommentarer visar tydligt att styrka i vardagen formas av flera olika faktorer.

Ett centralt tema dr kamratstéd och gemenskap med andra i liknande situation. Manga uttrycker behovet
av att kunna dela erfarenheter och fi rad frin andra som “vet hur det kinns”. Som en respondent
formulerar det: Az fa rad och gemenskap med andra”. Ett annat svar understryker vikten av att ta vara pa
tiden i borjan av sjukdomsfoérloppet, nir personen med diagnos fortfarande orkar delta aktivt:

"I birjan av sjukdomen dr det littare att ta till sig av kurser, kamratstod, psykiskt stid, da patienten
gjaly ocksd orkar delta och dela upplevelserna. Ndr den sjuke inte lingre har ndrminne, véldigt lite
krafter och inte kan ldmnas ensam, dd dr det svart for vdardaren att orka och leva meningsfullt.
Vardaren blir fange. Da behivs mycket mer konkret bjdlp, t.ex nagon som passar den sjuke, sd att
vdrdaren kan skota sin egen fysiska kondition REGELBUNDET. Annars blir vardaren sialy sjuk.”

Flera svar belyser vikten av avlastning for anhériga och konkret praktiskt stéd, sisom hjilp med
vardagsbestyr, tillgang till stédpersoner eller méjligheten till intervallvard. Aven fysisk aktivitet, kultur, att
fa fortsatta med meningsfulla aktiviteter och bevara vanliga rutiner nimns som faktorer som bidrar till
livskvalitet. Utéver detta lyfts respekt for individen som en helhet, dir exempelvis familj, hem och husdjur
ar viktiga delar, samt vikten av att kdnna sig behovd, virdefull och ha en plats i ett sammanhang. Svaren
visar ocksa pa ett starkt behov av tillganglig information och att stodet inom varden fungerar smidigt och
ar samordnat. Svaren ger en bild av att kinslomassig trygehet, relationer och personligt meningsfulla
aktiviteter 4r minst lika viktiga som medicinska insatser. Bide den drabbade och den anhériga behover
stod for att livet ska fortsatta kannas hanterbart och meningsfullt.

2.5. FORUTSATTNINGAR FOR ATT DELTA I GRUPPVERKSAMHET

Deltagarna i enkiten ombads ange vilka faktorer som ar viktigast for att de sjalva eller en nirstiende ska
vilja delta 1 gruppverksamhet. Samtliga respondenter besvarade frigan och valde sammanlagt 80
alternativ, vilket tyder pa att flera aspekter upplevs som viktiga samtidigt.
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De mest framtridande faktorerna var att det ar enkelt att ta sig till platsen (73 %) samt att verksamheten
ordnas pa svenska (70 %). Detta understryker betydelsen av bade fysisk tillginglighet och spraklig
trygehet, sarskilt i en tvasprakig kontext dér information och verksamhet pa det egna modersmalet dr
viktiga for delaktighet.

Nistan hilften av respondenterna (47 %) angav ocksa att uppmuntran fran professionella inom vard och
omsorg spelar en viktig roll for att viga eller vilja delta. Mojlighet till att paverka innehallet i verksamheten
(37 %) namndes ocksa av manga, vilket pekar pa vikten av att deltagarna kinner sig inkluderade och att
deras 6nskemail beaktas. Diremot virderades faktorer som passande tidpunkt (13 %) och uppmuntran
fran en nirstdende (17 %) ldgre. Resultaten visar att gruppverksamhet bor vara littillginglig bade
geografiskt och sprakligt, och att rekommendationer fran professionella kan uppmuntra till deltagande.

2.6. HINDER FOR DELTAGANDE I GRUPPVERKSAMHET

Pa fraigan om det finns hinder som kan gora det svart att delta i gruppverksamhet svarade 23 personer.
Flera av dessa uppgav inga hinder alls, men bland de som beskrev svirigheter framtridde ett antal
aterkommande teman.

Ett av de mest centrala hindren giller ansvaret for en nirstiende med minnessjukdom. Flera deltagare
uttryckte oro Gver att inte kunna limna sin partner ensam, vilket 1 praktiken férhindrar méjligheten att
delta i aktiviteter: "Han vill inte bli limnad ensam", "Vem skéter min sjuke om jag deltar?". For vissa
handlade det om att sjukdomen redan kriver mycket praktisk nirvaro, vilket gér det sviart att prioritera
egen aterhimtning. Fysiska begrinsningar som balansproblem, trétthet eller annan sjukdom namndes
ocksa som hinder. Likasa aterkom transport- och tillginglighetsproblem, sirskilt f6r de som bor i
kommuner utan svensksprakigt utbud eller dir verksamheten ordnas langt bort.

Spraket nimndes bade direkt och indirekt som en barridr, bade behovet av svensksprakig verksamhet
och problem nir den nirstaende foredrar ett annat sprak an deltagaren sjilv. En person uttryckte det

tydligt: "Onskar fir min del den dag det ér nidvindigt att jag kan fi hjilp eller kan delta pa mitt

modersmal som ar svenska.”

Andra hinder handlade om tidsbrist, sdrskilt bland de som fortfarande dr yrkesverksamma samt
psykologiska trésklar, sisom att det kinns obekvamt att umgas med obekanta eller delta i aktiviteter som
inte upplevs som intressanta eller relevanta. Svaren visar att hinder fér deltagande inte enbart dr praktiska
eller geografiska, de ar ofta kopplade till omsorgsansvar, livssituation och personliga preferenser. Detta
understryker vikten av flexibla, sprakmedvetna och individuellt anpassade stédformer.

2.17. SPRAKETS BETYDELSE OCH TILLGANGEN TILL SVENSKSPRAKIGA TJANSTER

Spriket visade sig vara en avgorande faktor i respondenternas upplevelse av stéd och service kopplat till
minnessjukdom. Nir deltagarna ombads att ta stillning till hur viktigt det dr att tjdnster och
gruppverksamhet erbjuds pa svenska, uppgav hela 97 % att detta idr viktigt (30 %) eller mycket viktigt
(67 %). Endast en person svarade neutralt, och ingen ansag att det var mindre eller inte alls viktigt. Detta
understryker att tillgang till service pa modersmalet ar en central férutsittning for trygghet, delaktighet
och begriplighet sirskilt nir kognitiva utmaningar kan gora andra sprak in modersmalet svarare att
anvinda.
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Trots detta behov svarade en 6vervigande andel av deltagarna (86 %) att de inte upplever att det finns
tillrdckligt med svensksprakiga tjanster for personer med minnessjukdom och deras nirstiende. Endast
14 % ansag att utbudet ar tillrickligt.

De 6ppna svaren ger ytterligare inblick i de bakomliggande orsakerna. Manga nimner informationsbrist,
inte bara om vilka tjinster som finns, utan ocksa var de erbjuds och hur man far tillgang till dem. Vissa
uttryckte att de inte kinde till ndgon verksamhet alls pa svenska, medan andra beskrev frustrationen 1 att
tjanster ofta dr pa finska, vilket gér dem svaratkomliga f6r den som redan har en spraklig begrinsning pa
grund av minnessjukdom. En person skrev:

"Inte en enda tiinst har varit pa svenska hittills! Den insjuknade kan inte finska mer och forstir inte
vad man sdger pd finska."

Ytterligare kommentarer vittnar om geografiska skillnader dir tillgdngen till svensksprakiga tjanster
varierar beroende pa bostadsort. Vissa menade att det finns stéd 1 hemkommunen, medan andra noterade
att till exempel Helsingfors inte erbjuder tillrickligt for svensksprakiga invanare. Flera respondenter
beskrev ocksa att de helt enkelt inte visste vad som fanns, vilket i sig tyder pa brister i
informationsspridningen. Svaren beskriver ett tydligt behov av att stirka den svensksprakiga servicen,
oka tillgangen och foérbittra informationen.

3. EGENVARDSGRUPPTRANING-VERKSAMHETENS RELEVANS I SAMMANHANGET

Enkatsvaren visade att kinnedomen om satsningen fortfarande ar lag i mélgruppen. Endast 17 % av de
svarande (5 personer) uppgav att de hort talas om verksamheten, medan 83 % (24 personer) svarade nej.
Detta pekar pa ett tydligt behov av 6kad synlighet, informationsspridning och uppsokande arbete.

De resultat som framkommit i enkiatundersékningen visar tydligt att personer med minnessjukdom och
deras nirstiende efterfragar tidiga insatser, kidnslomissigt stod, social gemenskap, praktisk hjilp och
information pa sitt modersmal. Sérskilt betonas behovet av att inte limnas ensamma 1 den livsomstallning
som en diagnos innebir, utan att fa moéta andra i liknande situation och samtidigt bevara sin identitet och
trygghet genom kommunikation pa svenska.

Hir erbjuder Egenvardsgrupptrining-verksamheten ett konkret och forskningsbaserat alternativ. Genom
ett resursbaserat och fardighetstrinande arbetssitt 1 gruppform ges dldre personer i ett tidigt skede av
minnessjukdom och deras partners moijlighet att stirka sin egenvardsférméga, reflektera Over sin
livssituation och planera for framtiden. Grupperna utgar fran deltagarnas behov och férutsittningar, och
moter dirmed flera av de centrala 6nskemal som formulerats i enkiten.

Forskning visar att diagnosbeskedet ofta dr forknippat med oro, forlust av kontroll och svira kinslor,
men att mojligheten att uttrycka dessa kinslor kan bidra till att aterfa sjalvbestimmande och livskvalitet
(Gamm et al., 2024). Egenvardsgrupptrining skapar just det utrymme som efterfragas: en plats for att
tala om det svara, men ocksa om hopp, framtid och livsglidje. For anhoériga erbjuder modellen konkret
stod 1 en ofta tung roll, dven internationella studier tydliggér behovet av balans mellan omsorg och
egenviardsférmagor samt vikten av ett fungerande natverk for att orka i vardagen (Hevink et al., 2024,
Muistiliitto, u.4.).
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Verksamheten har utvirderats av THL (Omahoitovalmennus -toimintamallin arviointi - THI) med
hogsta betyg (5/5) och bygger pa 6ver ett decennium av utveckling och forskning. Den svarar inte bara
pa kianslomaissiga och sociala behov, utan ocksa pa det som lyfts 1 nationella riktlinjer: att vard och stéd
till personer med minnessjukdom bor vara sammanhingande, individanpassade och finnas tillgangliga
som nirservice (Kiypa hoito, 2023). Egenvardsgrupptraning kan bidra till att motverka den splittring
eller osammanhingande struktur som enligt enkitsvaren kan kidnneteckna stodet vid minnessjukdom.

Egenvardsgrupptrining ir en metod och ett arbetssitt som forenar kunskap, gemenskap och konkret
stod 1 ett format som stirker bade individen och minnesvardskedjan. Att utéka och tillgaingligg6ra denna
verksamhet dr dirfor ett betydelsefullt steg for att méta de vaxande behoven inom vard av
minnessjukdomar.
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