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nén har smdlt bort. Oland lig-
ger inbdddat i dimman och det
dr en foraning om var.
I buskarna i tridgdrden dr det ett
intensivt kvittrande. Verkar som
alla sparvar fatt varkdnslor. Lite
dumt av dem rycker jag att tro art
vdren redan skulle vara har.
Jag vet inte hur, men jag associe-
rar till politik och valet. Det dr ett
farligt “tjattrande” och virre lir det
bli. Vid min dlder later jag mig inte
Iuras.

Fler platser
Hiromdagen var socialministern i tv
och sade att det behovs fler platser pa
ildreboenden! Hur han nu kan lova det
nar han 1 samma andetag sager att det ar
kommunerna som bestimmer? Nagra
dagar innan hade det visats ett klipp frin
en debatt i Vixj6 innan Alliansen kom
till makten” ddr nuvarande aldremini-
ster lovade 15 000 nya platser for dldre.
Jag var med i debatten och minns hur
glad jag blev. Det var da det! Vi vet alla
hur det blev. Var 5:e plats har forsvun-
nit. Jag “gir inte pd det” en ging till.
Demensforbundet har linge forsokt fa
gehor for att nedliggningar av demens-
platser drabbar anhdriga hirt, men det
skall tydligen behovas ett valdr for att
ansvariga skall lyssna. Nir jag horde
politikerna tinkte jag pa talesittet som
lyder: ”Sent skall syndaren vakna”.

Sunt férnuft

Det ar klart att lagar och regler skall £51-
jas, men det kan vil inte hindra att man
ocksa far anvinda sunt fornuft! Om an-
horiga vardat tll det yttersta och siger
att de inte orkar lingre och bistdnds-
handliggaren di frigar den demens-
sjuka: ”Vill Du flytta till ett annat boen-
de?”. Vad hinder? Jag tror inte att nigon
demenssjuk svarar ja pa en sddan friga.
Sunt fornuft siger att man maste locka

FORUM

ORDFORANDEN

har
= oraet

och lirka for att fa den sjuke att flytta.
Han/hon hade sikert inte velat att den
anhorige skulle ”vdrdat ihjil sig”. De-
mensforbundets telefonradgivning visar
tydligt att mdnga kommuner har ett fyr-
kantigt tinkande och gir efter elfte och
tolvte budet: ”S4 hir har vi aldrig gjort”
eller ”S& hir har vi alltid gjort” Miann-
iskor dr inga fyrkanter och gir inte att
passa in 1 fyrkantiga rutor. Individuella
16sningar och sunt férnuft skulle bespa-
ra mycket lidande och sikert bli mycket
billigare!

Fel saker

En del kommuner installerar kameror i
hemmen hos dem som behover nattlig
tillsyn. Syftet sigs vara att de inte ska
bli vickta. Kan det finnas ett annat syfte
t.e.x att minska personal? Ett annat ar-
gument for kameror kommer fran anho-
riga som kinner oro for att de sjuka inte
far bra vard. Jag forstdr att manga kan
kinna oro, men jag tror inte att kame-
ror hjilper. Det ir fel saker diskussionen
handlar om.

Mycket av personalens tid gir till
dokumentation. Omvirdnadsplan som
skots av underskoterskor och journal
som skots av sjukskoterskan, och pa
ménga stallen ytterligare ett dokument
om det sociala. Olika behorigheter for
att fa lisa! Ar det inte att kringla till sa-
ker 1 onodan? Alldeles for lite tid dgnas
t de demenssjuka! Varfor har man inte
ett gemensamt dokument? Tank att man
2014 fortfarande inte fattat att man inte
kan dela upp minniskor 1 kropp och
sjal? Minniskan ir en helhet!

Jag tycker att diskussionen i stillet
skall handla om mer personal, utbild-
ning, handledning, nirvarande chefer,
anpassade boenden och fler geriatriker.
Att diskutera fel saker l6ser inte proble-
men!
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En efter-
langtad bok

ar har

”Du dr inte ensam- en bok for barn och unga med en
demenssjuk fordlder”, sa heter boken som alla borde
ldsa. I Sverige finns ca 3000 barn med en demens-
sjuk fordlder. Pa grund av okunskap ute i sambal-
let, far de inte den bjdilp och stod de sd vil bebover.

Forfattaren Jenny Eriksson var 10 &r nir hennes pappa
fick diagnosen Alzheimers sjukdom och 16 dr nir han
dog. Det hir dr en bok som Jenny letade efter dd, men inte
fann. Boken vinder sig till barn fran 9 ar och upp ull Gvre
tondren. P4 ett enkelt sitt forklarar den vad som hinder i
hjirnan vid en demenssjukdom, samtidigt som den ger rad
och stod till hela familjen.

JENNY BRIKssoN
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I Sverige finns ca 10 000 demenssjuka under 65 ar, manga
av dem har barn i skoldldern eller tondrsbarn. Genom mejl
och telefonsamtal har Demensforbundet forstdtt att dessa
barn ofta limnas ensamma med sina fragor, sin radsla, il-
ska, oro och sorg. Boken ”Du ir inte ensam- en bok for
barn och unga med en demenssjuk fordlder” ar ett forsta
steg att kunna hjilpa dessa barn.

Demensforbundets forhoppning ar att ocksd skolsko-
terskor, skolkuratorer, lirare och fritidspersonal pa skolor
ska fa kunskap och forstdelse for att kunna stotta dessa
barn.

Boken kostar 60 kr och kan bestillas i Demensforbun-
dets webbutik: www.demensforbundet.se/butik

Magisk stund av lycka

Min man och jag har varit gifta i 60 ar. Dromde om ett liv tillsammans dven som pensiondrer.
Men sd kom din sjukdom sakta smygande och du blev alltmer demenssjuk. Du flyttade till ert
vdrdhem for demenssjuka, med den allva bésta och kérleksfulla vard man kan onska.

Med ett par kilometers avstand fran dig forsoker jag besoka dig varje vecka. Du kdnner
fortfarande igen mig och blir s glad nér jag kommer.

Ibland sdtter jag mig mittemot dig. Ser dig djupt och kdirleksfullt i dina 6gon. Du ler och
dd hinder det MAGISKA. Din blick far liv, du tycks minnas ndagot och 6gonen fylls sakta till

brdadden av tdrar.

Det dr ett sd stort 6gonblick for mig, bade himmelskt och smértsamt. Vad minns du? Vad for-
soker du siga? Efter en kort stund slocknar din blick och du atervinder till skuggornas vérld.
Din tarfyllda blick foljer mig hela vigen hem, 6gonblicken jag langtar efter.

Jag saknar dig sa mycket
Ruth
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Larmet gar

or ndgra dr sedan blev det stor
F upprordbet nér det nadde media

och oss alla, att boenden for
demenssjuka inte hade nattpersonal.
De sjuka lastes bara in for natten och
fick virra runt i sin dngest och oro utan
att ndgon fanns ddr for dem. Det var en
skandal. Lika lite som vi limnar sma-
barnsgrupper pa forskolan ensamma
utan forskolldrare, lika lite far vi limna
demenssjuka ensamma, nér tillvaron
inte gdr att greppa. Savdil dag som natt
madste det finnas tillgang till personal,
som bryr sig, lindrar oro och skapar
trygghet. Det dr dirfor det mdste finnas
tillgang pa bra demensboenden dver
bela vdrt land

Strax fore jul blev vi tillfragade i Lun-
dagrupperna pa Demensforbundet hur
vi ville ha det nir vi blev simre. Ville vi
ha nattpatrull som kanske ringde pd i
onodan och vickte oss, eller ville vi bli
kameradvervakade i sov- och badrum.

Gud hjilp mig!

For det forsta ringer en nattpatrull
inte pd dorren. Kan vi 6ppna den beho-
ver vi ingen natthjilp. De har nycklar.
For det andra kinns det, i alla fall for
mig, obehagligt att bli 6vervakad. Nir
jag var liten och forsokte smyga till mig
en karamell hos mormor, muttrade hon
alltid ”Gud ser dig” fran koket. I unga
ar, nir jag var aktiv i vinstergrupper for
Vietnam var vi 6vervakade av Sipo, bade
pa telefon och kroppsligt. Det ar inget
jag vill uppleva igen. Framfor allt; hur
sakert ar det? Tunnelbanans alla statio-
ner ar overvakade med kamera dygnet

Agnetas Spalt

DEMENSDIAGNOS NAR HON

| AGNETA INGBERG FICK SIN
VAR 58 AR.

Och jag
vill ha levande

runt, indi hinder
det olyckor.

Om ndgon ser 1 en
kamera att jag dr pa vag upp
ur singen, vinglar och ramlar, hur ska
det forhindras? Sa fort kan ingen finnas
vid min sida. Nir den fasen i sjukdomen
kommer vill jag definitivt INTE bo kvar
hemma. Jag vill inte vilja mellan pest
och kolera. D3 vill jag ha minniskor
omkring mig pa ett demensboende. Vid
det laget kan jag sikert inte larma sjalv
eller ens komma ihdg att jag har ett larm.

I "Uppdrag granskning” nu senast
handlade det om larm och larmtjanst
som inte fungerade. Ju lingre program-
met pagick, desto mer forvirrad kinde
jag mig. Det mesta handlade ju inte om
det. Visst var det forfarligt f6r den en-
samma aldre mannen som fallit hemma
och brutit sig. Han larmade och horde
larmet gd pd, men ingen svarade. Nir
man ondgjort sig 6ver det en stund, kom
det fram att mannen nigon vecka innan
bytt teleoperator. Naturligtvis kanske
man sjalv inte tinker pd att man maste
meddela Larmtjdnst om dndringen, men
inte ens Larmtjinst kinner pd sig si-
dant. Byter vi operator utan att meddela
nar larmet inte fram. Det borde varje te-
leoperator veta och informera om.

Ett annat fall var dnnu mer tragiske.
En svirt demenssjuk gammal man som
inte lingre kunde skilja pd dag och natt
bodde kvar ensam 1 sitt hus. Han hade
forvisso hemtjanst dagtid. Pa nitterna
skulle de tre larmade dorrarna hindra
honom frdn att ga ut. Men ingen teknik
1 varlden fungerar till 100 procent. D3
skulle varken tdg eller flygolyckor in-

manniskor omkring
mig, annars vill jag
inte vara med
langre.
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traffa. Den hir kalla vinterkvillen hade
larmet pa altandorren slutat att fung-
era. Alltsd tog mannen sig ut dir, kom
till sidan av huset dir han ramlade och
blev liggande. Det ir fruktansvirt for
anhoriga nar sidant hinder, men skan-
dalen ir inte det trasiga larmet, utan att
man kan tillata en si forvirrad och sjuk
man att bo kvar hemma. Ar man
sa dalig var det sikert inte
bara den natten han ryckte

1 dorrarna. Nar man blir

riadd, det ir morkt, man

inte kan klockan langre,

an mindre anvinda te-
lefon eller det larm han
formodligen hade pa
sig, da blir man skrick-
slagen och letar fortvivlat
efter en annan manniska.
Tar tll vad som helst f6r att
hitta en utvig. Ar det si vi vill
ha vir framtid? ”F3 sluta vira dagar
hemma”, som det sd vackert heter. Nej
det finns ett bist fore datum for oss alla.
Tillsammans maste vi tjata och kimpa
for ett manniskovardigt sitt att avsluta
vara liv, 1 trygghet och god omvérdnad.

Ett tredje fall handlade om en man,
svag efter en stroke. En ging hade lar-
met inte fungerat si varje dag nir hus-
trun behdvde gi ut, provlarmade hon
forst for att kolla att allt fungerade. Det
tyckte reportern var en bra idé, eftersom
larmgjast bara kollar en gdng 1 manaden.
Ja men tank till!

Om alla vi som har larm skulle prov-
larma varje dag hur minga nodvindiga
larm skulle d4 komma fram?

Det var nog i det sammanhanget de-
batten om analogt eller digitalt larm dis-
kuterades. Varfor hade alla kommuner
inte redan gitt over till det digitala? Jag
som alltid varit en teknisk idiot fattade
inte ens frigan, men min goda vin for-
klarade att vid ett digitalt larm tinds en
liten rod lampa som fortsitter att lysa
tills nigon svarar. Okey det later bra
men tjurig som jag ar litar jag 1 alla fall
inte helt pa denna teknikens under. An
sd linge vet jag att jag har ett larm runt
handleden och vet hur det kollas och
anvinds, men en dag ir den kunskapen
borta. Och jag vill ha levande mannisk-
or omkring mig, annars vill jag inte vara
med lingre.
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Fran
Stina-Claras

blogg:

http://blogg.demensforbundet.se/

En
riktig
rysare

Under julhelgen liste jag en rysare.
Nej, Ni skall inte tro att det var Mans
Kallentofts senaste bok eller nigon
annan spiannande deckare. Nej, det
var journalisten Erik Palms bok
”Carema-skandalen”. Erik gjorde
2011 dokumentiren ”Vi gav dem vir
pappa” som blev mycket uppmirk-
sammad och vickte stor debatt. For
den belonades han med grivande
journalisters Guldspaden och TV-
priset Kristallen. Nu har han skrivit
en bok om Carema och riskkapitalen
inom varden. Erik har bland annat
arbetat for SVT pa Dokument ini-
frin, Uppdrag granskning och TV 4
Kalla fakta. Han ir utbildad civilin-
genjor vid KTH och har arbetat som
marknadsstrateg pa Ericsson innan
han gick journalisthogskolan.

Anda sedan vi i bérjan av 90-talet bor-
jade med ”ildreauktionen” har jag haft
en obehaglig kinsla vart det skulle leda.
Jag vet att manga politiker reagerar nir
man sager aldreauktion, men lis Harry
Martinsson och Ivar-Lo Johansson. De
aldre och barn som inte kunde klara sig
sjilva auktionerades ut i samhillet och
den som gav det lagsta budet fick dem.
Det ar klart att vi inte siger aldreauktion
i dag. Konkurrensutsittning liter bittre,

Erik Palm, .-

""_F""!s-a.[%h
e ok,

Caremaq.

skandqlep

men
inneborden ar den

samma: Den som liagger lagsta eller nist
lagsta bud fir driva verksamheten.

Boken ir en skrimmande lisning om
Riskkapitalet, girighet hur det giller att
spara inom varden och maximera vin-
ster, om ridsla hos personalen att an-
mila, lopande band av timvikarier, dalig
tillsyn wll ndstan ingen inspektion, hur
ldg bemanning morkas mm.

Intressant ar att lisa om erfarenhe-
terna frin Amerika dir man har ling
erfarenhet av riskkapitalbolag som dri-
ver dldrevard. Erik intervjuar advokaten
Holland som dr mycket skeptisk till att
rikskapitalbolagen som dominerar den
privata marknaden i Sverige. Han sdger
att Sveriges politiker borde lyssna pa
hans gamla professor som sade: *Gor
inte det hir. Ni har andra val. Att folja
den Amerikanska modellen ir som att
folja manuset for en skrickfilm. Aven

Wi"“d‘mmnq

om boken dr en
chockartad  ldsning

*flyter spraket”. Vad

jag ocksd uppskat-

tar dr att de inte dr ett

allmint tyckande utan
att till varje pastiende
finns en not 1 slutet av
boken vilket gor att
Erik har beligg for det
han skriver.

Jag onskar att alla som
har ndgon gammal mam-
ma, pappa, mOrmor,
morfar, farmor, farfar el-
ler annan aldring i slikten

laste boken och stallde sig
frigan: Ar det denna ild-
reomsorg vi vill ha? Jag
skulle ocksd vilja att alla
koper och liser boken och
uppmanade tre av sina vin-
ner att kopa och lisa den
och att de sin tur gor lika-
dant osv. D4 skulle dldrevar-
den verkligen kunna komma
med i valdebatten. Sjilv vill
jag inte bli en handelsvara nir
jag behover dldrevard!

Boken kan bestillas hos Carlssons
Bokforlag info@carlssonbokforlag.se
telefon 08-545 254 80

Utdrag ur boken ”Caremaskandalen”

Vad hinder nir de allra tuffaste
avkastningskraven méter sam-
hillets mest skora och utsatta
individer? Vad hinder nir skatte-
medel investeras i bolag med ano-

nyma idgare och adress i skatte-
paradis? ”Caremaskandalen” ir
en berittelse om godtrogna poli-
tiker, handfallna myndigheter
och tystad vardpersonal.
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Tankar om vilfirdsteknologi och framtiden.
Vard pa lika villkor
Virdig vard

Personcentrerad vard

Jag liser i Dagens industri:

DIl nov. 2013

Nu kommer alla kinslorna pa
en o samma gang ... sjunger Per
Gessle i en av sina latar.

Nu kommer all teknik p en och
samma gang, elektroniska blgjor,
overvakningskamera i sovrum-
met, en "giraff”* i vardagsrum-
met, GPS- sindare, elektroniska
nycklar, kalendrar, matningsro-
botar, silar, katter, hundar som
ir styrda av datorer, surfplattor
med ”gosedjur”... och var s
siker det kommer mer!

Vem ska driva pa teknikutvecklingen
i ritt riktning?

Samtidigt som valfirdstekniken flodar
in 1 dldrevirden kommer Hjalpmedels-
institutet att liggas ned 1 sin nuvarande
form. Tidigare fanns nationella inspira-

Cykelturen som ger demenssjuka genvag
till sina minnen. En uppspand duk framfoér
anvandaren visar bilder fran Google Street
View. Anvédndaren sitter pa en stol och
trampar sig fram i valda gatumiljoer.

FORUM
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tionsmiljoer tillgangliga for alla som vil-
le utveckla savil stod i eget boende som i
sarskilda boenden. Det fanns nationella
nitverk for erfarenhetsutbyte och man
arbetade med att visa de goda exemplen
inom vilfirdsteknologin. Minga goda
exempel har lyfts fram ocksd for per-
soner med demenssjukdom. Denna del
av Hjilpmedelsinstitutets verksamhet
kommer inte att finnas i den nya "Myn-
digheten for delaktighet”. Blir det fritt
fram for “lycksokare”?

Jag ir inte negativ till teknik

Jag laser vidare om den smarta blgjan
“vdrdgivare blir betydligt effektivare
med vdr teknik”. Jag liser om cykeltu-
ren i vardagsrummet framfor skirmen
pd ett drs sikt dr ambitionen att mark-
nadsfora losningen mot hela den nord-
iska marknaden for dldreomsorg”.

DI dec 2013

Smarta bldjan ar har! Bléjan som
kopplar upp sig mot internet for att
[dmna data nar du kissar.

— Vart tar individen vigen, ar ildre
personer en homogen grupp?

Jag dr inte negativ till vilfirdsteknolo-
gi men jag ir orolig for en utveckling dir
pengarna och vinstintressen styr utveck-
lingen. En utveckling dir manniskans
behov dsidositts och debatterna uteblir.

Det ir minniskor det handlar om
Det ir svart att hitta artiklar som lyfter
det etiska perspektivet. Vill jag att min
kissebldja ska kopplas till en mobiltele-
fon? Vill jag matas av en robotarm? Vill
jag ha en kamera i soviummet?

Under minga dr har man debatterat
mojligheten att ha kameradvervakning

*(Giraffen: en mobil robot som ar fjarrstyrd, rull-
lar fram och har en videoskarm som "ansikte"”).
Ska underlatta for aldre att ha kontakt med
omvarlden.)



DEMENS

NR 1-2014 o 7

FORUM

1 taxibilar. Men hur mycket har vi hort
om kameradvervakning i sovrummet
hos éldre personer? Har vi olika regler/
normer/ etiskt synsitt for olika grupper
1 samhallet?

Att vara offer for vilfards-
teknologin

Det dr latt att bli ett offer f6r tekniken
inte minst med tanke pa att minga per-
soner med demenssjukdom inte lingre
har formdga att fora sin egen talan och
beratta hur man vill ha det.

Det ir en utamning bide for hand-
laggare och anhoriga till personer med
demenssjukdom att fatta beslut utifrin
ett personcentrerat forhallningssitt.
For handliggare kan resurser och eko-
nomiska aspekter bli avgorande for be-
slutet. For anhoriga kan egna synpunk-
ter, tyckandet eller kinslor 6verskugga
asikterna. Att fd ett samtycke, att veta
vad som ir ett gott beslut for den som ir
sjuk kan vara otroligt svart.

Socialstyrelsens meddelandeblad Nr
2/ 2010 beskriver fem olika sitt att for-
hilla sig for att ett beslut ska grunda
sig pa personens behov. "Hypotetiskt
samtycke” att han eller hon skulle ha
samtyckt om det hade varit mojligt. Ett
sadant samtycke kraver bidde ett person-
centrerat tinkande och att personens in-
tegritet och vardighet tillgodoses.

Avslut

Jag hoppas att fler lokala Demensfor-
eningar vill diskutera frigor om teknik
inom varden f6r personer med demens-
sjukdom. Vi miste bli mer insatta, skaffa
mer kunskap om teknikens mojligheter
och vara vakna for fallgropar. Vi miste
virna om en balans mellan vad som ons-
kas och vad som ar mojligt bide for den
som har demenssjukdom men ocksa uti-
fran personalen.

Jag = Inge Dahlenborg, arbetsterapent
och ledamot i styrelsen Demensfioreningen
Varberg

Pd bilden syns frin véinster Lena SPF, personal fran Gamla Lundbygdrden, facket Kommu-
nal, samordnare for métet, Jenny och Helene enhetschefer pi Nya Lundbygdrden,
Asta Demensforening Lerum och Bodil PRO.

Unik personal-
rekrytering till nytt
boende 1 Lerum

35 omwvdrdnadspersonal skulle an-
stdllas till Nya Lundbygdrden som
startades i borjan av dret.

For mig borjade det med att enhets-
chefen Heléne Stenberg pd min hustrus
demensboende stoppade mig i korrido-
ren. Hon hade en friga till mig. Heléne
hade fitt tjansten som enhetschef pé det
nya boendet Nya Lundbygirden i kom-
mundelen Gribo i Lerum. Hon ville ha
hjilp med rekryteringen av personal till
boendet.

Jag blev perplex eftersom jag inte an-
ser mig kunna bedoma kvalitén och yr-
keskunskapen pd vardpersonal. Heléne
forklarade att jag endast skulle bedoma
de sokande utifrin om det var nigon
som jag kunde tinka mig att slippa in
till min kara hustru.

Olika referensgrupper var med vid de-
lar av rekryteringsprocessen. En grupp
var representanter frin Demensforening
Lerum och pensionirsforeningar. Ytter-
ligare grupper var anhorig och personal-
representant, samt facket (Kommunal)

och arbetsgivare.

310 ansokningar kom in och 145 kall-
lades till en forsta intervju. Med hjilp av
referensgrupperna valdes ca 50 personer
ut som fick de bista bedéomningarna.
Utav dessa erbjuds sedan 35 personer
ganst.

Syftet med att rekrytera enligt ovan
modell ar att f3 ett bredare perspektiv att
ha som grund vid rekryteringen. Detta
hoppas enhetschef Heléne Stenberg ska
leda till att de far den variation pa indivi-
der och den kunskap de efterfragar och
onskar.

Ett annat syfte ar att 6ppna upp for
samarbete med olika referensgrupper
och fa mojlighet att utveckla en mer ge-
mensam syn pa ildreomsorgsfrigor.

Heléne ar 6vertygad om att detta dr
en modell som kommer att anvandas vid
flera tillfallen vid storre rekryteringar.

Alla vi som pa frivillighasis stillde
upp dessa dagar var djupt ense att det-
ta var ett bra tillvigagingssitt och att
kommunen f6r en gangs skull lyssnar pd
oss anhoriga och intresseorganisationer.

Leif Bjork
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Palle Méllersten i sitt réitta element.
Han arbetade tidigare som kapten pd olika kryssningsfartyg i bl. a. Karibien och Stockholms skéirgdrd.

EktOI’ pS géolrden — en solskenshistoria

Min man, Palle Mollersten, fick diagnosen vaskulir demens 2009. Vi bodde ISI‘ltet av december fick jag svar frin

: . . . g g . Aldre- och omsorgsférvaltningen 1
i Mougins Frankrike och jag jobbade heltid i butik i Cannes. Vi flyttade ner Liding kommun. De ville triffa oss

till Cannes, 2010, med 10 minuters gangavstand till butiken. Palle kunde ochl det var klart att Palle var valkom=
dd ga till mig. 2011 forsimrades Palles tillstand betydligt, han ramlade men till Lidingd. Jag tog semester och sa
till Palle att vi ska till Sverige i januari pa
semester. D3 hade jag talat med honom

om en eventuell flytt till Sverige

ofta, slog axeln ur led och borjade anvinda rullstol. I december fick han en
propp i ena lungan och hamnade pa sjukbuset i Cannes. Han forstod

inte vad sjukbuspersonalen sa och de forstod inte honom. Han och eftersom vi inte visste
hade tappat det franska spriket. Sd jag skrev ett mail till Li- Niir hur lg‘f‘jg td ?et Skuﬁleﬁa
dingo kommun, eftersom Palle var uppvuxen pa Lidingo lot slg at:ngr?lfrggaoti (s)ic skg;i
och hans dotter bor dir. Manga fragor hade jag och inom storseg ?t s d‘i upp le vi bara t;éffa folk
mig tinkte jag att of detta kommer aldrig att gd, man och Janine s tanger pa kommunen och
hade ju hort sa mycket om svensk vard och koer till av motorn lir Palles il]?iaf;fd; s¢ OS_S“ftor'
. . i traffade en jatte-

alla platser. min bd varit h@lt rar Frida Nilsson,
0 forglom llg som tittade Palle

djupt i ogonen och

sa “Hej, vad kul att Du

vill komma till oss pa Li-
dingd!” Palle smalt som ett
isblock i solen. Vi satt och pratade
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om Palles sjukdom och hur vi hade det
1 Frankrike och om olika mojligheter.
Frida gav oss forslag pd flera boenden
att dka och titta pa. Vi fick ocksa veta att
Liding® stad hade tre manader pa sig att
hitta ett bra boende.

Vi bestimde oss for Ektorpsgarden.
Det var helt nytt, ljust och trevligt, och
vi blev mycket vinligt bemotta av per-
sonalen. Vi fick med oss ansoknings-
papper att fylla i och vi fick noggranna
foreskrifter om att det var Palle som
skulle skriva under. Hans beslut gallde.
Vi dkte hem och skrev alla papper och
underskrifter kom pa ritt plats och si
borjade vintan.

Det blev bara bittre och bittre
Januari och februari gick. 26 mars ringde
jag och fragade nir vi kunde komma och
da siger Katarina Hedman med ett jatte
harligt skratt att ni kan komma idag...!
Hoppsan det var ju vildigt tidigt, jag
maste ju ordna med flytt av Palles mob-
ler och fixa flygbiljetter och ordna lite.
Jag frigade om vi kunde fa komma om
en manad. Jag var radd att vi skulle ham-
na sist i kon igen, men de sa att rummet
finns och stir och vintar.

Vi kom till Ektorpsgarden vardags-
kvillen den 27 april. Barbro, undersko-
terskan som var insatt i detta sig till att
vi fick fika och kaka. Hon var jittetrev-
lig och Palle tydde sig till henne genast.
Mia var dir ocksa. Dessa tva urharliga,
gulliga, och omtinksamma tjejer ordna-
de allt. Vi fick lna sangklader till Palle
forsta natten och jag bodde hos mina
kusiner som inte bor langt dir ifran.

Det stora problemet for honom var
ju att jag LOTTA inte skulle vara dir
sa ofta och det tror jag han led av mest.
For han hade det jittebra pd Ektorps-
girden. Han satt inte ensam, han for-
stod vad som hinde omkring honom,
han fattade vad de sa pd TV och han
fick sitt glas vin varje kvill. Och alla
talade svenska. Vanner fick komma pa
besok nir de ville och det gjorde de
och alla sade; 4hhh ett sddant bra stille.
Hur gjorde du for att fa in Palle dar?

Personalen var och ir dnglar

De har sd mycket talamod, och svarar pa
alla fragor som stills om och om igen.
Personalen ser till att alla ir hela och
rena far kinna sig nojda och glada. Det
finns en person som bakar de godaste
kakorna och bakelserna. Det fanns all-

tid kaffe for besokare och de som kom
pa besok fick alltid ett glatt beméotande.
Vad flera av mina vinner mirkte var att
nir de in kom utan att anmila sig sd var
alltid alla inneboende, vilklidda och
frischa. Palle var alltid rakad, ren och
luktade gott, flera av damerna var smin-
kade och fina 1 hiret.

Alla ir inte infodda svenskar och
det finns alla firger pa vardpersonalen.
De kommer frin Libien, Filippinerna,
Kongo, Algeriet, Marokko. Frankrike
Finland. Man pratar swahili, engelska,
farsi och andra arabiska sprik, men pa
Ektorpsgarden talar alla svenska med el-
ler utan brytning.

Traditioner firas

Valborgsmissoafton, Midsommar med
snaps, sill och nubbevisor, Lucia och
Jul firas traditionsenligt. Evert Taube,
Cornelis och Olle Adolphsson hors ofta

pa CD skivor. En del av personalen har
hundar med sig.

En av tjejerna, Janine, har segelbat. En
dag frigade hon mig om hon fick ta med
Palle pa en segeltur. Visst det dr toppen
sade jag. En firdtjanstbil himtade Palle
och korde ut honom till Janines bat. Dar
hade hon med hamnkaptens hjilp riggat
upp en sele i en mastkran och i den se-
len tog de ombord Palle pa segelbten.
Med ett litet ging frin Ektorpsgarden
och medhavd lunch dkte de ut pa fjar-
den. Nir storseglet slogs upp och Janine
stangde av motorn lir Palles min ha varit
helt oforglomlig.

48 dagar senare gick Palle bort. Han
har levt ett mycket langt batliv och varit
charterkapten i Karibien och 1 Stock-
holms skirgard.

Lotta Méllersten, anhirig

> Min onskan”

Palle Méllerstens fond

Jag startade en insamlingsfond istéllet f6r blommor

till Palles begravning. Palle Méllerstens Fond som

heter Min Onskan”. Ektorpsgirden och Prime
Omsorg nappade direkt. Jag fick ithop drygt 18 000
kronor. Prime Omsorg skulle sitta in samma belopp

sa att fonden kan stotta speciella dnskningar f6r de

som bor dar. Teater, handbollsmatch och ridning ar

onskningar som redan har gitt 1 uppfyllelse!
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Yngrendterket soder njot av fridfulla Ullstorps Stugby. Foto: Gunilla Larsson.
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Yngrenitverket i sodra regionen

Aven vid denna triff har vi mycket
att siga om den stora okunskapen
om LSS-lagen hos handliggarna i
vissa kommauner. Detta tar valdigt
mycket energi fran oss som anho-
riga som mdste ta tag i dessa fragor.
Kan innebira att man totalt blir
tomd pa energi och ork och darmed
inte alls ar till nagon nytta, varken
for den sjuke eller for sig sjilv eller
ovriga anhoriga, t. ex. barn. Mdnga
kommuner mdste se 6ver sin per-

sonals kompetens i fragor rorande
LSS.

September 2013 samlades sju personer
i var grupp vid Ullstorps Stugby, Hoor,
Skane. Som vanligt ett mycket kart ater-
seende. Manga kramar som virmer re-
jalt inombords. Denna gang fick vi traffa
diakon Christina Lenander. Hon jobbar

bl.a. med bildterapi. Efter en kort in-
troduktion och lite snack om bildterapi
fick vi ett tema f6r malningen. Temat var
“huset”. Alla skulle gora minst en bild.
Nigra hann t.o.m. skapa tva bilder. Se-
dan fick var och en beritta om sin bild/
bilder. Relatera kinslor, tankar mm. Ov-
riga fick sedan, med tillstind av den som
maélat bilden, ge sina intryck pd varje
bild.

Detta var ett lite annorlunda sitt att
reflektera Over var situation. Att via
mélningen méta den sorg vi befinner oss
1 kindes inte lika for alla — vi blev be-
rorda pa olika sitt. Malningen fick oss
att stanna upp och fa en reflektion pa
hur vi egentligen har det inombords, hur
vi mér och vira tankar framit. Man kan
utlisa var nuvarande livssituation i bil-
derna samt tankarna/6nskan om framti-
den. Vira efterfoljande reflektioner over
“tavlorna” blev pd nigot sitt gripande
for alla och gav oss en insikt om oss, via
de dvrigas intryck. Det var dven givande

att f traffa manniskan Christina. Sam-
mantaget hade vi en trevlig och mycket
givande dag hos henne.

Avslutningsvis diskuterades, med ny
intensitet, hur jobbigt och energikri-
vande det dr att stingas mot politiker
och tjanstemin som inte har varken
kunskap, erfarenhet eller 6dmjukhet att
lyssna pd vad som faktiskt star i lagar
och regler f6r manniskor som inte kan
ta hand om sig sjilva. Den storsta besvi-
kelsen dr inda att inom sjukvarden visar
det sig ocksa finnas vildig okunskap och
oféorstdelse f6r demens. Man kan tom
bli bemétt pd ett oprofessionellt sitt.
Kinns dubbelt ledsamt och jobbigt i var
situation.

Som alltid skiljs vi med minga stora
bamsekramar och mycket medkinsla.
Var forhoppning ar att dessa traffar skall
fortsitta. Ett nodvindigt andningshall,
en sikerhetsventil for oss mentalt sam-
tidigt som det ger erfarenhet och kun-
skap. Siim Vahtra
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Ett besok gjordes i Skevikarnas grotta. I slutet av 1700-talet bodde
en pietistisk sekt pd Skevik. De hade sina moten i den oppna grottan
med sina 25 meter hoga klippviggar.

Foto: Maria Wahlstrém

Yngrenitverket
1 Ostra regionen

25 anhoriga i Stockholmsregionen oster samlades un-
der tre dagar for att reflektera dver sin situation. Att
springa ett maratonlopp dr en bragd, att prata igenom
sin situation dr en minst lika stor bragd, dock av en helt
annan karaktar.

Psykologen Jane Cars, som mott gruppen flera ginger under del-
tagarnas tid som anhoriga, hjilpte tll att tydliggora stegen och
rollerna 1 den linga anhdrigprocessen.

— Naégot smyger sig in i familjen, sdger Jane Cars. Man har varit
tvd sjalvstindiga individer som levt sida vid sida. Det okinda som
tranger sig pa vet man i borjan inte vad det ar. Man tar sig samman
sd att ingen mirker ndgot. Sedan blir forindringen tydlig. Den
friska blir sprakror for den sjuka. Man glider in i varandras roller
och dven den friska personen blir beroende.

Det fina med att triffas under flera dagar ar att deltagarna fir
mojlighet att fordjupa reflektionen 6ver sin situation. Att det
finns ndstan obegransat med tid att tala, grata och skratta. Och
inte minst att stodja och ibland bekrifta varandra.

Skeviks Gird ligger mycket naturskont och vadret gynnade
kinslan av vilbehag. Ett havsornspar gled runt hogt 6ver bryggan
och som alltid férundras man Gver att naturen ar s vild bara 30
minuter fran storstaden.

I Stockholmsregionen arbetar nitverket nu i tvd grupper. Ny-
tillkomna anhoriga triffas under ledning av en anhorigkonsulent.
Dessa var med under en av konferensdagarna och fick ocksa stod
av Jane Cars, som gav virdefulla rid och férmedlade kunskap om
hur man som anhérig kan stodja och underlitta tillvaron for drab-
bade nirstiende. For den som drabbas av demenssjukdom blir
omvirlden alltmer forbryllande och svarbegriplig. Deltagarnas
frigor var manga och Jane hjilpte tll att tolka olika situationer
och sitta ord pad det som sker.

Jane Cars betonade att det finns en stor kunskap inom den
grupp som héllit ihop s linge och att den skulle kunna formulera
en guide som stdd for anhoriga till demenssjuka.

Elisabet Soderstrom
Yngrendtverket i dstra regionen

Yngrenatverket

Ett natverk for dig som &r under 65 ar och make/
maka/sambo till en person med demenssjukdom

| natverket far du rad och stéd, umgas med andra anhériga
pa regionala traffar, delta i var chatt, lyssna pa foreldsning-
ar, logga in pa intranatet pa var hemsida.

Sagt av natverket...

"Skont att fa traffa personer som férstar vad man menar
och kanner utan att behdva forklara en massa, och att
kunna koppla av och skratta tillsammans”

" Tank att man kan fa traffa andra som ocksa har erfa-
renhet av att vara anhorig till en ung demenssjuk person”.

Att vara ung och ha en man/hustru/sambo som drabbats av
en demenssjukdom gér att man hamnar i en mycket svar
situation. Det kan innebara en katastrof i bade familjelivet
och arbetslivet. Man har kanske fortfarande tondrsbarn och
i vissa fall dven smabarn hemma. Behovet av stéd och hjalp
fran olika hall &r stort.

Du kan fa hjalp och stéd av andra som dar i samma situa-
tion. Kontakta oss i natverket!

Region norr, vaster och séder

Klaes Axelsson, Klaes.axelsson@glocalnet.net

Region oster

Elisabet Soderstrom, elisabet.soderstrom.abt@telia.com
Hemsida: www.demensnatverket.se
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Fran vdra foreningar

Till héger vid det frdmre bordet ses Ethel Anderstedt, Vésterds Demens-
férenings férsta ordférande. Foto: Pia Svenman

Vasteras Demensfoérening
har 25-arsjubilerat

Vid en festlig lunch pa Malaren Hotell och Konferens firade
Vasteras Demensférening att den nu har varit verksam i 25 ar.

Foreningens forsta ordférande Ethel Anderstedt var narvarande.
Gun Karlsson som var ordférande under flera ar skildrade
foreningens utveckling under den tiden. Aven nuvarande ord-
féranden Laila Jonsson hogtidstalade.

De nérvarande kunde gladja sig at fin musikalisk underhallning i
jazzton av Ann Kristiansen Lund och Torsten Lund.

Foreningen arbetar for de demenssjuka och deras anhériga
genom myndighetskontakter, forelasningar, samtalsgrupper,
utstallningar, resor, anhorigtraffar, natverkstraffar,
samverkansprojekt med mera.

Birgitta Olsson,
vise ordférande Vésteras Demenstérening

FORUM

Lions stipendium 2013 gick till

Demenstdreningen
Blaklockan 1 Malung

I motiveringen star:

"Med ett stort hjarta och

mycket vdarme férgyller Blaklockan
tillvaron for de demenssjuka och
deras anhériga”.

Stipendiet bestar av en penningsumma pa 5 000 kronor samt
diplom.

Malungs Lions Clubs stipendium utdelas till en eller flera
personer, eller till en sammanslutning, som genom frivilliga och
ideella insatser, eller pa annat fortjanstfullt satt arbetat inom
Malung-Salens kommun.

Fran vanster: Ake Gruvman, stipendiekommittén, Ann-Christine Martens,
kassér i Demensféreningen, Ingrid Lennartsson, ordférande i Demens-
féreningen samt Séren Bjurstrém, ordférande stipendiekommittén.

Foto: Hampus Kurt

Fa nya vianner och behalla gamla

Demensforeningen i Sundsvall har haft ett 6ppet moéte med
Lisbeth Carlberg, prast fran Stockholm. Temat for foredraget “Lat
det frusna bli varmt” och konsten att leda sig sjalv. Manga drabbas
av olyckor och sorg av olika slag. Hur skall jag orka leva vidare och
varifran far jag styrkan att klara av det? Vi fick information hur vi
kan sortera svar sorg och sortera den sa att bara sma diamanter
finns kvar. Det sdmsta som kan drabba en ménniska det ar bitterhet.
Har man slipat sorgen sa det blir diamanter kvar har man lattare att
leva i vardagen. Bitterheten forsvinner och jag har lattare att klara

morgondagen. Jag blir lattare att umgas med och kan fa nya vanner
och behdlla de gamla.

Vi gjorde en ovning. Vilken eller vilka har gett mig styrkan att
overleva? Det ar viktigt att visa att man tycker om sina vanner och
ge sina anhoriga, barn och barnbarn den karlek som de behover for
att vara rustade att klara av och méta de svarigheter som de kan
drabbas av. Det viktigaste for barn &r att de kanner sig dlskade och
att de &r bra som de ar.

Det var en inspirerande forelasning. Alla som var med pa motet

framforde ett varmt tack.
Kurt Vikberg, Sundsvalls Demensférening
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Fran vdra foreningar

Irina Axelsson, ordférande i Képings Demensfdrening vélkomnar Yngve
Gustafson som var en efterlangtad forelédsare.

Demensvard idag och
imorgon

Under den rubriken foreldste professor och ¢verldkare Yngve
Gustafson, inbjuden av Képings Demensforening. | fyra timmar
fangslade han en stor skara, 250 personer, vardpersonal och
allmanhet, i Képings Folkets Hus. Uppmarksamheten och intresset
var pa topp!

Yngve Gustafson ar stridbar och hans agerande é&r kraftfullt
och temperamentsfullt! Hans budskap angar oss alla. Enligt
statistik kommer 50 % av befolkningen att drabbas av ndgon
demensform.

Efter att ha arbetat inom &ldrevarden i 35 ar kan han konstatera
att manga brister férekommer inom geriatriken! Okunnighet
fran politikers och styrandes sida gor att otillrackliga resurser inte
tacker behoven for att ge adekvat vard.

Alltfér ofta behandlas symptom med mediciner, utan att
utredningar har kunnat pavisa orsaken till sjukliga beteenden. Det
ar karaktaristiskt att vi aldras individuellt och att stor hansyn krévs
for att personliga utredningar gors!

Enligt Yngve Gustafson skulle alla vinna saval ménskligt som
medicinskt pa ordentlig satsning gallande utbildning om det
normala aldrandet, férebyggande atgarder, sund livsstil och
utredning av orsaker till sjukdom.

Det verkar tydligt och uppenbart att fokus behover sattas pa var
gemensamma aldringsvard! Efter att ha sett TV-serien "Sveriges
basta dldreboende” kan man bli bade radd och upprord. “Arga
doktorn” Bjorn Brage, ger ytterligare belagg for att kampaglod
behdvs. Tack och heder till dessa som vagar kampa!

Barbro Slaug, Képings Demensférening

Féreningens husband " Sega Gubbar"” Kjell Berggren och Géran Hellqvist
stod fér underhallningen.

Adventskaffe i Jonkoping

Jonkopings demensforening bjod medlemmarna pa adventskaffe

2 december-2013 i Vuxenskolans cafeteria. Foreningens eget

husband “Sega Gubbar” Kjell Berggren och Géran Hellgvist stod

fér underhallningen. Det var julmusik och lite prat om julen férr

och nu, lattsamt och trevligt framfért av “gubbarna”.
Ordférande Ingrid Berggren informerade medlemmarna

om konferensen i Vaxjé som hon var pa i november,

kommande aktiviteter och forelasningar pa lokal niva.

Ami Engvall, Demensféreningen i J6nképing

Interimstyrelsen fran vénster: Kristina Forslund, kassér, Christina
Drameus, ordférande, Olof Arvidsson, sekreterare.

Vi hdlsar nystartade Ystads Demens-
forening vilkommen och onskar lycka
till med foéreningsarbetet.
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Demensvarden som gav

mardrommar

Kerstin Malmgren, 63 dar och
Eva Lundgren 64 ar har bada
mist sina mdn 1 en demens-
sjukdom.

Olle Malmgren var 90 &r nir han dog 1
fjol. Han hade varit demenssjuk i flera r
och vardats pa sjukhus inom geriatriken
efter en fallolycka 2009.

Eric Lundgren var demenssjuk och
hade dven andra sjukdomar och lig pa
ett nirsjukhus sdder om Stockholm nir
han dog 2012, 73 ar gammal.

Deras fruar upplevde sjukvirden
inifrén som anhoriga och de vet att det
finns fantastisk personal som gor allt for
sina patienter. Men de vill ocksa peka pd
att det finns rotigg och personer som
definitivt inte passar inom varden.

Eva har jobbat inom varden si hon
sag vad som hinde. Sista aret grit hon
mest hela tiden utom sista veckan dd han
kom till himmelriket pa en avdelning
for livets slutskede. Men annars var det
hemskt. Han ramlade flera ginger efter-
som ingen sig till honom, han 4t daligt
och ibland kom ingen nir han ringde

och ville gé pa toa. Han fick vinta med
gitriningen eftersom personalen hade
lunch.

Statistik visar att var fjarde undersko-
tersketjanst har forsvunnit de senaste 20
aren. Det har gitt ut 6ver omvardnaden
av patienterna och en undersokning vi-
sar att det dven hotar patientsikerheten.

Eva Lundgren har gjort tre lex Sarah-
anmalningar for brist pa forstdelse for
hennes demenssjuke man, for att han
limnats utan tillsyn och f6r flera fallo-
lyckor.

— Jag var hans rost i varden. Jag ir
djupt besviken pa en del personal som
faktiskt inte brydde sig. De var for fa
ibland, men inte alltid. Nir jag klagade
reagerade knappt cheferna, de bara vif-
tade bort vad man sade, siger Eva Lund-
gren.

Hemska fem manader
Kerstin Malmgrens berittelse om hen-
nes man Olles vardresa ir lika dyster.

— Han foll och brot larbenshalsen och
hamnade pa sjukhus. Efter fem dygn tog
han sig ur singen pd kortsidan, ramlade
och brot lirbenet. Ingen hade sett till
honom och man hade slarvat med sing-

FORUM

Kerstin Malmgrens och Eva Lundgrens
hemska upplevelser i demensvdrden fick
dem att starta en demensforening.

en. De lovade att det inte skulle uppre-
pas och skyllde pd att man inte lingre
hade nagra vak pa avdelningen.

Efter tva veckor fordes han over till
ett narsjukhus. D4 kom den stora prov-
ningen.

- Han fick liggsir och trycksar,
tvingades ligga 1 en bloja med resir och
hade en syrgasmask som han fick sr av
bakom oronen. Ingen gitraning, ingen
satt ner och pratade med honom och
man var valdigt nonchalant mot bade
mig och min man. Personalen ska vara
proffs, de ska ha den kunskap som be-
hovs for att ta hand om en gammal man
som ar forvirrad och har ont.

Kerstin gick ner 20 kilo, sade upp sig
fran jobbet for att finnas till hands. De
sista dren kunde Olle bo hemma, men
det var tack vare att Kerstin satsade allt.
2012 dog han. I den vevan startade hon,
Eva Lundgren och Lennart Walles Ty-
res6 demensforening. Det medicinska ar
viktigt, men stodet, omvardnaden och
bemétandet dr minst lika viktigt.

— Vi har redan haft vira mardrommar,
nu vill vi finnas till f6r andra, siger Eva
Lundgren.

Ur en artikel i SvD
28 januari 2014

Stéd Demens-
féreningen

- kop Sverige-
lotten!

Demensforbundet ar medlem i Folkspel, vilket
innebéar att Demensforbundets féreningar
kan tjana pengar genom att sélja skraplotten
Sverigelotten. Lotten kostar 25 kr och
Demensféreningen behaller 8-11 kr pa varje
lott beroende pa hur manga lotter man saljer.
Det ar vinst pa var 4:e lott.

Sverigelotten ger dubbel gladje:
Du stodjer Demensféreningens arbete for
demenssjuka och deras anhoriga.

Du har chans att fa en vinstlott. Kanske en
storvinst pa 125.000 kr i manaden i 5 ar!

Fraga Demensféreningen pa din ort
om de séljer Sverigelotter.

Du som &r medlem i nagon av Demensférbundets
foreningar eller i Demensférbundet centralt
kanske vill hjalpa till att salja Sverigelotter.

Ju fler lotter Demensforeningarna saljer, ju mer
kan féreningarna gora for de demenssjuka och
anhoriga.

Kontaktuppgifter till alla Demensféreningar
finns pa www.demensforbundet.se
Las om folkspel pa www.folkspel.se.
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Doktorn bar ordet

Lars Lannfelt,
professor och éverlikare
Uppsala universitet

Uppsalamolekyl i klinisk provning

mot Alzheimers sjukdom

En ny typ av framtida beband-
ling mot Alzbeimers sjukdom har
utvecklats av forskare vid Uppsala
universitet, en antikropp som rik-
tar sig mot forstadierna till placken
i bjdrnan. Inom kort ska provning
borja pd patienter i Sverige. De
deltagande patienterna ska befinna
sig mycket tidigt i sjukdomsfor-
loppet och dnnu inte utvecklat
demens. Deras minnessvarigheter
beskrivs oftast med diagnosen
“lindrig kognitiv storning”.

Alzheimers sjukdom kinnetecknas av
abnorma proteininlagringar i hjirnan,
sa kallade amyloida plack. Placken be-
star av linga trddar av proteinet beta-
amyloid, som kallas for fibriller. Flera
likemedelsforetag forsoker utveckla 13-
kemedel eller vaccin mot fibriller, vilket
dock visat sig leda till vissa biverkningar.
Att ta fram lakemedel mot speciellt hjar-
nans sjukdomar ar mycket modosamt,
utmanande och kostsamt. Att fi in 13-
kemedel 1 tillricklig mangd 1 hjarnan ar
svart.

Boven i dramat

Vi har visat att det i forsta hand ir 16sliga
forstadier till fibrillerna, som kallas for
protofibriller, som ir den verkliga boven
i dramat. Den kunskapen kom frin vira
studier av den Arktiska mutationen i en
familj fran norra Sverige. Darfor ar det
mot de giftiga protofibrillerna som var
behandling inriktas.

Idén tll detta fick jag i slutet av
1990-talet, d& vi borjade studera den
Arktiska mutationen. Ar 2005 lyckades
min forskargrupp vid Rudbecklabora-

toriet, Uppsala universitet, efter ling-
varigt och intensivt arbete fa fram den
forsta antikroppen 1 virlden som var
riktad mot- och kunde oskadliggora - de
giftiga protofibrillerna.

Bioteknikforetaget BioArctic Neurosci-
ence har vidareutvecklat antikroppen si
att den kan anvindas pa patienter. I sam-
arbete med det japanska likemedelsfo-
retaget Eisai har antikroppen genomgatt
en forsta provning pa 80 patienter med
Alzheimers sjukdom i USA. Denna
provning var avsedd att sikerstilla sd att
inte oonskade biverkningar uppstod. D3
antikroppen tolererades vil har den kli-
niska studien gatt vidare till att dven un-
dersoka effekten av behandlingen. Det
ar den studien som nu startar i Sverige
varen 2014.

Antikropp som ger hopp

Vi hoppas att var antikropp ska kunna
stoppa sjilva sjukdomsprocessen, inte
som dagens Alzheimermediciner endast
dimpa symtomen under en tid. Nu in-
leds en ny fasidenna provning, som skall
komma att omfatta upp till 800 patienter
i sju EU-linder samt USA och Kanada.
Var antikropp har idag (februari 2014)
provats pa drygt 250 Alzheimerpatien-
ter. I Sverige deltar Akademiska sjuk-
huset 1 Uppsala, Universitetssjukhuset i
Malmé, Sahlgrenska universitetssjukhu-
set 1 Goteborg och Karolinska universi-
tetssjukhuset i Huddinge.

Alla deltagare i studien ska forst ge-
nomga en noggrann likarundersokning
med utforliga laboratorieprover och
hjarnrontgen, for att se att deras min-
nesstorning inte beror pa nigon annan
sjukdom. Deras minnesférmédgor kom-
mer sedan att virderas, for att siker-

stilla att de ar forenliga med diagnosen
lindrig kognitiv storning”. Aven rygg-
vitskan kommer att undersokas for att

se de typiska forandringar som vi kan
detektera dir. Slutligen kommer de att
undersokas med s kallad PET-kamera,
med vars hjilp det numera ar mojligt att
pavisa om det har borjat bildas amyloida
plack i hjirnan. PET-undersokningen ir
mycket viktig for urvalet av deltagare
eftersom patienter med andra orsaker
till minnesstorningar dn Alzheimers
sjukdom inte har nigon nytta av var be-
handling.

Effekterna av antikroppen kommer
att foljas bide med ett batteri av olika
tester och med uppfoljande undersok-
ningar med bla. PET-kamera, for att
kunna se om och hur amyloiden paver-
kas. Behandlingen ges som injektioner
varannan vecka eller en ging i manaden.
Flera olika doser av antikroppen kom-
mer att utvarderas. Det kommer liksom
1 andra likemedelsstudier ocksd att fin-
nas en jamforelsegrupp som fir overk-
sam placebobehandling.

Studien langt pa vig

Om tva till tre ar berdknas studien vara
klar och vi har di férhoppningsvis sva-
ret pa frigan om det gir att f3 stopp pa
utvecklingen mot Alzheimers sjukdom.
Om resultaten ir positiva vidtar en sista
stor studie med annu fler patienter for
att slutgiltigt visa att behandlingen ar ef-
fektiv.

Det ar mycket tillfredstillande att min
idé for minga ar sedan lett vidare inda
fram till provning av en antikropp som
kan ha mojligheten att paverka Alzhei-
mers sjukdom. Vi dr den enda forskar-
grupp i landet som tagit fram en egen
molekyl mot sjukdomen och som kom-
mit dnda fram till studier pa patienter.
Det ir mycket betydelsefullt {or oss att
ha en partner, Eisai, som ir beredd att
under manga ar satsa stort for att nd ma-
let.

Uppsala 7 februari 2014
Lars Lannfelt Professor, 6verlikare
Uppsala universitet
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Telefonrddgivningen
fragor och svar

Dagligen ringer anhoriga till Demensforbundets telefonradgivning:

0485-375 75

Varje fall dr unikt, men ibland tar fragorna
upp samma problematik.

Demensforbundet kommer har i fortsittning-
en att publicera ndgra fragor och svar ur tele-
fonrddgivningen. Denna gang handlar det om
juridiska fragor.

Svarar gor Demensforbundets jurister.

Fall nr 1: En anhérig 6nskar veta om en 6msesidig
generalfullmakt som skrevs fér manga &r sedan fortfarande
ar giltig/méjlig att anvdnda, samt om en demenssjuk person
kan utfédrda en ny fullmakt.

Svar: Gor en bankfullmakt for varje bank, ge fullmakten till alla
barnen for att 6ka insynen (kanske inte till den alkoholiserade).
Gor aven en generalfullmakt som kan foéretrada den sjuke infor
bistdndshandldggaren. Blankett for en generalfullmakt kan kopas i
en valsorterad bokaffar eller pa Internet.

Fall nr 2: Kan barn till en demenssjuk kvinna motsétta sig
en ansékan om god man som bitrdds av den demenssjukes
make.

Svar: Om det 8r motsattningar om vem som ska bli god man —
utse en neutral god man. Da blir alla inblandade lika “missnojda”.
Man kan gé till Overférmyndaren och félja t ex sin demenssjuka
mormors akt. Slaktskap eller sambo kravs for att fa titta.

Fall nr 3: Samtal fran anhériga som ar fértviviade éver att
ha fatt besked om att den anhérige maste fa en god man
férordnad for att fa flytta till ett sérskilt boende.

Svar: God man behovs inte for flytt till boende. Om god man och
forvaltare kan man lasa i Foréldrabalken kap 11, 4§ och 78.

Om man vill byta god man, kontakta éverformyndarnamnden dar
du &r skriven. Arendet prévas pad namndsammantrade i namnden.
Namnden fattar ett beslut som sedan kan éverklagas i tingsratten,
vidare i Sveahovratt( provningstillstand kravs).

Skal till byte av god man:

e misskoter sitt uppdrag
e ¢j personlig kemi

VIKTIGA SKILLNADER MELLAN GODMANSKAP OCH
FORVALTARSKAP (killa Vasterviks kommun)

God man Forvaltare

Tvangsatgard
Den enskilde forlorar sin
rattshandlingsférmaga

Frivilligt
Den enskilde behaller sin

rattshandlingsférmaga
Den enskilde bestammer Forvaltaren bestammer

Forvaltaren ska inhdmta samtycke fran
den enskilde da sa ar mojligt

Gode mannen ska inhamta
samtycke fran den enskilde

Vid férvaltarskapets upphérande kravs

i regel lakarintyg eller annan utredning
som visar att forvaltarskapet inte langre
behovs

Godmanskapet kan upphora
pa den enskildes begaran

Fall nr 4: Anhérig vill veta om skadestandsskyldighet fér
en svart demenssjuk person, som skadat egendom pa det
sdrskilda boendet.

Svar: Vid skadegorelse pa boendet kan man stalla fragan “Var
fanns personalen da?” Boendet kommer inte att vaga atala.

Fall nr 5: Fraga angdende sekretesslagstiftningen om en
kvinna efter 52 ars bestaende dktenskap har rétt att ta del
av makens omvardnadsjournal.

Svar: For att ta del av sjukvardsjournal och omvardnadsjournal pa
boendet kan man skriva en generalfullmakt, dar just detta ndmns.
Presumtivt samtycke — logiskt efter Gver 50 ars giftermal.

Fall nr 6: Fraga om en férvaltare utan begrdnsningar i sitt
férordnande kan hindra en svart demenssjuk kvinna att
ldmna ett demensboende tillsammans med en person hon
kdnner sedan tidigare, men som kvinnans anhériga anser
vara omdémeslés och i évrigt tveksam till sin karaktar.

Svar: Nej. En forvaltare &r inte en fangvaktare. En lakare

kan bedéma att det ar riskfyllt. Polisen kan bedéma det som
olovligt bortférande. 1989 upphavdes omyndigforklarande, da
kom férvaltare. En forvaltare kan t ex hava ett avtal om den
demenssjuke fortsatter att kdpa pa Internet. Man kan ocksa fa
specifikt forvaltarskap for den demenssjukas pengar, nér nagon
borjar spendera.
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Munbhailsa hos aldre
- en betydelsefull vardfraga

En ny studie visar att bakterier i munnen kan vara en faktor bakom
uppkomsten av Alzbeimer och andra demenssjukdomar. Borja dagen

med att borsta tinderna!

Virdet av god munhilsa hos ildre var
amnet nir Demensforeningen i Jonko-
ping i samarbete med Studieforbundet
Vuxenskolan ordnade en foreldsning i
amnet.

Charlott Carlsson, tandhygienist, vi-
sade pa hur tandvardsbehovet 6kar med
dldern. Tandkottet blir kinsligare med
synliga rot-ytor och mellanrummen
mellan tinderna okar. Kikbenet blir
tunnare liksom slemhinnorna. Mun-
torrheten okar frimst p.g.a. likemedel.
Charlott framholl vikten av noggrann
munhygien med rengoring mellan tin-
derna och fluorskoljning dagligen.

Stigande alder, forsimrad hilsa och
dalig munhygien kan leda till lokala in-
fektioner, underniring och till och med
blodforgiftning. Hos vara mest sjuka
aldre orsakas halften av alla lunginflam-
mationer av bakterier frin tinderna som
inte borstas bort utan aspireras ner i
lungorna.

Genom det nationella kvalitetsregist-
ret Senior Alert gors riskbeddmningar
pa alla 6ver 65 ar. Statistiken har hittills
visat pa att det r ca 38 % som behover
hjilp med sin munvérd och ca 13 % som
har problem i munnen som behover at-
girdas av tandvarden.

Iréne Ericsson, lektor och

fil dr i gerontologi och Charlotr Carlsson,
tandhygienist.

Foto: Kjell O Berggren

Kjell O Berggren, styrelseledamot,
Jonkdpings Demensforening

Irené Ericsson, lektorn och fil dr i
gerontologi, fortsatte med att beskriva
svarigheten med att skota tandhilsan
hos demenssjuka. En frimmande per-
son kanske kommer att tvingas berora
ens mun, den som dr en av kroppens in-
timaste delar.

Irenés rdd var att vadja till kinslan,
tolka kroppssprak, anvinda ett verbalt
sprik och inte ha for brattom.

Demensforeningens ordforande Ing-
rid Berggren tackade foredragshillarna
for deras arbete med att framhalla vikten
av god munhilsa hos de ildre.
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Iris Wennstréom, Gallivare,
Siw Nordgren, Holmsund,
Lars Ericsson, Tyreso
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soken INgEN reklam langre, tack!

No more junk mail, please!

En karleksfull berattelse och dokumentation i ord men framfor allt i
bild. Bilder fran delar av livet fore sjukdom och aldrande goér huvud-
personen, forfattarens mormor, levande for oss lasare. Vi far folja
anhorigas kamp genom sjukvard och s.k. omvardnad med kran-
kande och felaktig medicinsk behandling, dar man inte langre ser
en manniska framfor sig. Har ser man hur viktigt det ar att formedla
"Levnadshistorien” och hjélpa de som méter vara aldre i olika
vardsammanhang, att se vem manniskan ar som de méter. Vikten av
att det finns nagon anhorig eller narstdende som kan hjalpa till med
detta visar sig gang pa gang vara ovarderligt. Har far bokens huvud-
person, tack vare anhoérigas kamp, en vardig avslutning av sitt liv.
Boken har manga realistiska foton som griper tag, och som bonus ar

flera.

all text pad bade svenska och engelska, vilket gor den tillganglig for

Forfattare Susanne Otterberg.
Boken kan bestéllas fran Libris 230:--

Bodil Hallin, telefonradgivare, Demensférbundet

Kalla handen fran CSN

Demensforbundet bar fatt signaler om att Centrala studiestodsnamnden
(CSN) inte vet vad en demenssjukdom dr. Studenter som inte klarar att ta
tillriackligt med studiepodng pa grund av forilderns demenssjukdom nekas

studiemedel med motiveringen:

*Undantag fran reglerna sker endast om en ndra anhorig
lider av en dodlig sjukdom”.

Nyligen horde en 25-arig student av sig
till Demensforbundet. Den unga kvin-
nan hade bara en termin kvar pd mo-
lekylirbiologiprogrammet nir hennes
demenssjuke pappa blev sa dilig att hon
blev tvungen att hjalpa till att ta hand
om honom. Hon blev ocksi si ledsen
att hon inte klarade av att plugga infor
tentamen. Visserligen gick hon pa de
obligatoriska forelisningarna, men all
tid darutover anvinde hon till att hjilpa

sin familj att ta hand om pappan som
kriavde mer och mer vard och omsorg.
Den unga kvinnan ville sd girna gora
firdigt sina studier, men pappans de-
menssjukdom gjorde att hon inte klara-
de att ta s minga poing som CSN kra-
ver {or utbetalning av studiemedel. Hon
skrev flera brev till CSN och vidjade om
forstdelse. Men det blev kalla handen
frdn CSN. Den unga studentskan blev
darfor tvungen att hoppa av sina studier

och ta ett stadjobb istillet.

For att inte andra studenter ska be-
hova rika ut f6r samma sak kommer
Demensforbundet att gora en informa-
tionsinsats sirskilt riktad till handlig-
gare pa Centrala studiestddsniamnden.

Hor garna av dig till Demens-
forbundet om din arbetsplats
behover fa mer information om
demenssjukdomar.
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Vill du bli medlem?

Kontakta den lokala Demens-
foreningen pé din ort eller ring
Demenstorbundet.

Vi har nistan 11.000 medlemmar, i
130 demensforeningar, spridda over
hela Sverige.

Som medlem far du:

¢ Demensforum (Demensfor-
bundets tidning) 4 nr/ar. Finns dven
som taltidning for synskadade.

* Anhorigboken — med information
och praktiska rdd. Finns dven
som talbok for synskadade.

* Rid, stod och hjilp. Utbyta
erfarenheter med anhoriga till
demenssjuka som ir eller har
varit 1 samma situation

® Mojligheter att 1 gemenskap
med andra paverka och for-
battra demenssjukas och
anhorigas situation.

Demensforbundets adress:

Lundagatan 42 A 5 tr

117 27 Stockholm

tel 08-658 99 20, fax 08-658 60 68
e-post: rdr@demensforbundet.se
hemsida: www.demensforbundet.se
pg 25 92 53-3, bg 5502-8849

Ar du anhérig?
Har du fragor?

Demensférbundet har
rikstackande telefon-
radgivning:

0485-
37575

DEMENSLINJEN

FORUM

Demensforbundets skrifter m.m.

DemensForum
Demensfoérbundets medlemstidning
4 nummer/ar.

Anhorigboken
En bok med information och praktiska rad.
Pris: 150:- Ingar i medlemsavgiften.

Att handleda inom demensomsorgen
Hur man kan anvanda den “jagstédjande
metoden”.

Pris: 90:-

Elsa Anderssons malningar och tankar
Elsa berattar om sina upplevelser och
kanslor och hur det ar att leva med en
demenssjukdom.

Pris: 50:-

Tradgard - en méjlighet i all vard

Hur man skapar en stimulerande utemiljo
inom varden.

Pris: 90:-

"Fraga pa”

Diskussions- och studiematerial kring
demensfragor.

Pris: 90:-

Morfar som ar helt borta
Barns syn pa dldrande.
Pris 50:-

Att slippa gora resan ensam

Ett studiematerial som bygger pa samtals-
amnen som varit angeldgna i samtals-
grupper med unga demenssjuka som ar

i yrkesverksam alder och nyligen fatt en
demensdiagnos.

Pris: 120:-

Den lilla boken om demens

For anhoriga, narstaende eller for dig som
arbetar med demenssjuka.

Pris: 80:-

I slutet av minnet finns ett annat
satt att leva

Agneta Ingberg om sitt “nya” liv med
Alzheimers sjukdom.

Pris: 130:-

Sa lange jag kan vill jag beratta

Agneta Ingberg berattar 8 ar efter att hon
fick sin demensdiagnos om hur hon upplever
sin situation som Alzheimersjuk idag och
tidigare.

Pris: 110:-

Vardagens guldkant — se méjligheterna
Ett aktiveringsmaterial, som ger idéer och
hjalp att med enkla medel ge stimulans till
den demenssjuka. Materialet bestar av en
handledning, almanacka, sma tygpasar att
ldgga saker i som vacker minnen, plastramar
med tillhérande arstidskort och pussel.

Pris: 250:-

Riktlinjer for planering av demens-
boenden

Byggnader som blir ett sprak och stoéd for
kommunikation da sinnena sviktar.

Pris: 130:-

Sinnesstimulering i demensvarden
Boken ger konkreta och vardagsnéra rad om
hur man kan aktivera och stimulera demens-
sjuka personer inom demensvarden.

Den ar upplagd som en studiecirkel for
arbetsplatsen med en tydlig studie-
handledning.

Pris: 110:-

Du &r inte ensam

—en bok for barn och unga med en
demenssjuk foralder.

Pris: 60:-

Kunskapsnyckeln
Praktiska rad infor flytt till demensboende.
Pris: 5:-

Musik-CD

Ljusa 6gonblick

12 finstamda svenska sanger av folkkara
artister. Alla har ett personligt engagemang
kring demenssjukdomar.

Pris: 180:-

Overskottet fran cd:n gér till Demensfonden,
Demensforbundets forskningsfond.

Filmer

Ja sa kan det va
En film om frontallobsdemens. DVD.
Pris: 250:-

Alzheimers Vals

Dokumentarfilm om och med alzheimers-
sjuke Bo Lycke. En stark och gripande

film med mycket humor och smarta och unik
i sitt slag. DVD, 60 minuter.

Pris: 250:-

Det var en gang en melodi
Dokumantarfilm om musik och demens.
DVD, 27 minuter.

Pris: 250:-

(Porto och expeditionsavgift tillkommer vid leverans)

Demensforbundet behdéver mer resurser for att arbeta for demenssjuka och deras anhoriga!

Stod Demensforbundets utvecklingsfond bg 5502-8849, pg 25 92 53-3

Forskning om Alzheimer och andra demenssjukdomar behéver mera resurser!

Stod Demensfonden (Demensfoérbundets forskningsfond) bg 900-8582, PO 90 08 58-2



