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Valkomna!

* Presentation av projekt Lewyguiden
* Resultaten av fokusgrupperna:

- patienternas behov

-anhorigas behov

* Era reflektioner och tips pa kallor till
kunskap

* Avrundning med tips




Kort om projekt Lewyguiden!

Patienter och anhoriga efterfragar

kunskap och stod
Elisabet Londos
Moa Wibom och Alzheimerguiden

Finansiering — majliggdrs tack vare sponsring

expandiag

Arbetet med Lewyguiden mdjliggors
genom sponsring av Expandia.
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Malin Skold

Anhérig, Styrelseordférande Expandia Moduler AB







Vad ar viktigt for dig?

Erfarenheter
& upplevelser

Kognitiv

Relationer skola

Hilsa &

Samhillets livsstil

stod

Teknik, Ekonomi
& Juridik

Projektet: fran behov till digital guide

januari- mars

Behovsinsamling via fokusgrupper for
patienter och anhoriga samt
workshops for er i professionen

april-december
Innehallsskapande via intervjuer med

olika experter och insamling av
personliga erfarenheter.

Testning med malgruppen.
LANSERING 28/1 2026!

2026-2027 fortsatt utveckling och
medarbetarfokus



Behovskartiaggningen

Patienter

* Fysisk fokusgrupp patienter (N4)
* Intervju (N1)

* Telefonintervju (N4)

Anhoriga
 Digitala fokusgrupper med anhoriga (N13)
* Fysisk fokusgrupp anhoriga (N5)
* Intervju (N2)
- Behov av information och stéd i samband med * Telefonintervju (N1)
diagnos?
- Behov av information och stod idag?

Kartlaggningen genomford februari-mars 2025. Tva
overgripande fragor:



Behovskartiaggning — vagen till diagnos

Patienter

Manga uttryckte att det varit [ang process innan diagnosen
Lewy body sjukdom kunde stallas. Under den har tiden
kdanner sig patienterna ofta utlamnade, och tvingas sjalva
navigera sig fram i ett fragmenterat halso- och
sjukvardsystem.

Anhoriga

Precis om patienterna sa lyfter grupperna upp behovet av

forbattrad diagnosticering. Manga har fatt kryssa sig fram i
systemet tillsammans med sin narstaende och upplevt sig

mota mycket okunskap.

”Det var en lang resa fram till diagnos och nar den kom var vi
inte beredda” - anhorig




Behovskartidggning — patienter

”Da ville jag veta hur lang tid har jag, hur manga ar. Vad kommer att
handa med mig framover. Nu vill jag inte veta” — patient

* Patient och anhoriga 6nskar att redan vid diagnosen fa en forsta,
kortfattad beskrivning av sjukdomen, och fa med sig skriftlig information.

e Manga har uppskattat Elisabet Londos broschyr
"Hade det varit battre om jag inte vetat”? - patient
* Besked om diagnosen far aldrig lamnas via telefon eller brev.

"Forklara garna med bilder- man behoéver en chans att forsta sjukdomen”

* Bokat aterbesok med madijlighet till djupare information och fragor— ej
"hor av dig nar det ar nagot, for vad dr nagot?”. Aterbesdk bokat dven for
anhoriga



Behovskartidggning — patienter

”Finns det nagot jag kan géra, jag lever ganska bra. Min krydda
dr vin, speciellt framfor brasan i stugan. Kan jag dricka vin? -
patient

* Regelbunden uppféljning fran den specialiserade varden
behovs for att hantera progression mm. Alla former av
egenvardsrad ar mycket efterfragade och valkomna!

“Jag dir sa j#vla ridd for att jag ska sla till min fru i séingen.
Livradd”

* Patienterna bar pa en oro dver hur sjukdomen paverkar
maka/make, bade rent praktiskt i form av t ex radsla att skada
denna under nattens “viftande” och hur hantera den irritation
de kdnner fran narstaende nar ens egna funktioner borjar
paverkas.

”Jag har valt att inte tinka pa det”

* Copingstrategier patienter — och upplevelse anhoriga

”Lev som vanligt — gor det du dromt”
patient



Fragor till Marianne
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Behovskartidggning — anhériga

”Vi var inte beredda — diagnosen kom som en chock” — anhérig
* Ingen kande till Lewy body sjukdom innan diagnosen.

“Vi brukar séga att X har Lewy body, som dr en
parkinsonliknande sjukdom” - anhorig

» Varken patient eller anhorig sag nagra problem med att
beratta for omgivningen.

”Det ar hela tiden jag som maste forklara och utbilda.” -anhorig

* Forslag fran en anhorig — gemensam overlamning till
kommunen (likt SIP).

”Mina vanner tror mig inte.....

e Kort informationsmaterial att 6verlamna till vuxna barn,
vanner och bekanta som tar upp exempelvis somnbehov.
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”Det ar hela tiden jag som
maste forklara och utbilda.”
-anhorig



Anhoriga

”Bistandshandlaggaren forstod forst nar min man trillade nar
hon var pa besok, och handlaggaren var tvungen att hjdlpa mig
med att lyfta upp honom” -anhorig

 Den kommunala omsorgen verkar vara i behov av ett
utbildningspaket att satta in till de grupper som skall ta hand
om personer med denna diagnos. Om kunskap saknas kring
diagnosen kan hjalpinsatserna bli verkningsl6sa och ibland till
och med 6ka problemen for familjen.

"Jag ar radd for det som komma skall” — anhorig

e Stodgrupper for anhoriga som specifikt ar till for narstaende till
personer med LB. Det finns ett stort behov av att mota andra i
samma situation. Aven fér vuxna barn efterfragas.

“Jag var lejonmamman fér mina barn,
nu blev jag det féor min man.” - anhorig



Fragor till Marianne
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Planerat innehall — kapitelstruktur

Rad efter diagnosen

Kunskap om Lewybody sjukdom
Att forsta och hantera symtom
Familj & vanner

Livsstilsrad

Sémn och vila

Har finns stod att fa

Fysisk traning ger hjarnan kraft
Planera for framtiden

Underlatta din vardag: -hjalpmedel och tips

Nar livet gar upp och ner: - krisstod

Om forskning och utveckling

Personliga berattelser

Broschyrer/prints

Folder till vuxna barn och vanner
Att prata tillsammans — samtalsunderlag

Folder till bistandshandlaggare



Vad har du for idéer och tankar?




Nu vill vi ha dina erfarenheter och onskemal!

1. Innehall som du tror skulle vara till hjalp for
patienter och anhoriga:

2. Innehall som skulle underlatta for dig i din
profession i motet med patienter och
anhoriga:

3. Ovriga synpunkter:



Avslutande tips:

RIKSFORBUNDET
LLEWY STOD v KUNSKAP « OMOSS~ FORVARDEN + 0O
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Stod och kunskap for livet med Lewy body

Vi dr en nystartad organisation som drivs av narstaende och vander sig
till alla med intresse for Lewy body. Vi vill ge stod till drabbade och
narstaende och 6ka kunskaperna om Lewy body for att fler ska fa tidig
diagnos, ratt medicinering, vardigt bemotande och okad livskvalitet.

r du anhérig till ndgon med Lewy
Body sjukdom?

Vill du tréffa andra i liknande situation att byta tankar, kunskap och
funderingar med?

Tréffa andra for samtal och gemenskap?

Vi kommer under véren att starta upp digitala grupper dér vi
fokuserar pa era erfarenheter och kunskaper. Nya grupper kommer
sedan att startas nér tillréackligt manga deltagare finns.

Grupperna finns for dig oavsett vart i landet du bor och kommer att
héllas 1 gng i m&naden pa dagtid. Ar du intresserad av att delta i en
kvéllsgrupp sé ta kontakt med riksforbundet Lewy Body.

2//! i /nar:

Vi kommer &ven att tréffa Elisabet Londos digitalt 2 gdnger per ar.
Hon &r éverldkare & professor, Kognitiv medicin Angelholm, Lunds
universitet och har stor kunskap och erfarenhet av Lewy Body
sjukdom, det finns dven majlighet att stélla fragor till henne vid
dessa tillfallen.

Intresseanmalan till Cristina, anhérigkonsulent/Silviasjukskoterska
pé:
0734-64 74 90
Vid fragor &r du hjartligt valkommen att héra av dig.
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Sveriges kommunala anhérigstddsnatverk



Kommande aktiviteter

] ] © Lewyguiden
Webbinarier

* Erfarenhetsinsamling kick off
* Ung anhorig och familjeperspektiv

* Hemtjanst/handlaggare/myndighetschefer

Lansering 28/1 2026

Lindhaga konferens, Angelholms sjukhus

expandia$

Arbetet med Lewyguiden mojliggors
genom sponsring av Expandia.




Tipsa gdrna om Lewyguiden och Alzheimerguiden
Valkommen till Demenslotsens monter nr 43!

© Lewyguiden

Lewyguiden - En digital plattform
om Lewybody sjukdom

| januari 2026 lanseras Lewyguiden, en
digital plattform som ger kunskap och
personliga erfarenheter om Lewybody
sjukdom fér patienter, anhériga och vard-
personal.

Vi vill bjuda in alla intresserade att deltai
utvecklingsarbetet och bidra till innehdllet
i guiden.

Vill du vara delaktig?

Ar du patient eller anhérig och vill dela
dina erfarenheter och fragestillningar?
Arbetar du inom vard eller omsorg och vill
bidra med din kunskap?

Anmal ditt intresse pa:
www.lewyguiden.se

Tillsammans skapar vi en guide som gér
skillnad fér alla berérda av Lewybody
sjukdom.

Arbotet med Lewyguiden mojliggors expandia®

genom sponsring av Expandia.

€3 Alzheimerguiden

www.alzheimerguiden.se
¥ —— :

Vilkommen till Alzheimerguiden!

Genom Alzheimerguiden kan du fa kunskap och
stottning i din nya vardag.

* Erfarenheter & Upplevelser - ta del av
andras berattelser och tips

Kognitiv skola - kunskap och férstaelse om
din sjukdom

Halsa & livsstil - forskningsbaserade rad om
vad du kan gora for att ma bra

Samhillets tjanster - information om var du
kan fa stod och hjalp

Ekonomi, juridik & teknik - rad for att
planera for framtiden och underlatta varda-
gen

Relationer - stottning om att leva med andra
och hur man berattar om sjukdomen

Skapa din anvandare har:
www.alzheimerguiden.se

Alzheimerguiden i ett kostnads-och reklamérittstoc for dig som ar patient. [\
Guiden finarsieras av NADIO, som dven driver anhdrigstodet Demenskotsen.  NADIO




