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Du är inte ensam
– en bok för barn och unga med en demenssjuk förälder. sidan 3

Yngrenätverket utforskar 
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Snön har smält bort. Öland lig-
ger inbäddat i dimman och det 
är en föraning om vår. 

I buskarna i trädgården är det ett 
intensivt kvittrande. Verkar som 
alla sparvar fått vårkänslor. Lite 
dumt av dem tycker jag att tro att 
våren redan skulle vara här.
Jag vet inte hur, men jag associe-
rar till politik och valet. Det är ett 
farligt ”tjattrande” och värre lär det 
bli. Vid min ålder låter jag mig inte 
luras.

Fler platser
Häromdagen var socialministern i tv 
och sade att det behövs fler platser på 
äldreboenden! Hur han nu kan lova det 
när han i samma andetag säger att det är 
kommunerna som bestämmer? Några 
dagar innan hade det visats ett klipp från 
en debatt i Växjö innan Alliansen kom 
till ”makten” där nuvarande äldremini-
ster lovade 15 000 nya platser för äldre. 

Jag var med i debatten och minns hur 
glad jag blev. Det var då det! Vi vet alla 
hur det blev. Var 5:e plats har försvun-
nit. Jag ”går inte på det” en gång till. 
Demensförbundet har länge försökt få 
gehör för att nedläggningar av demens-
platser drabbar anhöriga hårt, men det 
skall tydligen behövas ett valår för att 
ansvariga skall lyssna. När jag hörde 
politikerna tänkte jag på talesättet som 
lyder: ”Sent skall syndaren vakna”.

Sunt förnuft
Det är klart att lagar och regler skall föl-
jas, men det kan väl inte hindra att man 
också får använda sunt förnuft! Om an-
höriga vårdat till det yttersta och säger 
att de inte orkar längre och bistånds-
handläggaren då frågar den demens-
sjuka: ”Vill Du flytta till ett annat boen-
de?”. Vad händer? Jag tror inte att någon 
demenssjuk svarar ja på en sådan fråga. 
Sunt förnuft säger att man måste locka 

och lirka för att få den sjuke att flytta. 
Han/hon hade säkert inte velat att den 
anhörige skulle ”vårdat ihjäl sig”. De-
mensförbundets telefonrådgivning visar 
tydligt att många kommuner har ett fyr-
kantigt tänkande och går efter elfte och 
tolvte budet: ”Så här har vi aldrig gjort” 
eller ”Så här har vi alltid gjort” Männ-
iskor är inga fyrkanter och går inte att 
passa in i fyrkantiga rutor. Individuella 
lösningar och sunt förnuft skulle bespa-
ra mycket lidande och säkert bli mycket 
billigare!

Fel saker
En del kommuner installerar kameror i 
hemmen hos dem som behöver nattlig 
tillsyn. Syftet sägs vara att de inte ska 
bli väckta. Kan det finnas ett annat syfte 
t.e.x att minska personal? Ett annat ar-
gument för kameror kommer från anhö-
riga som känner oro för att de sjuka inte 
får bra vård. Jag förstår att många kan 
känna oro, men jag tror inte att kame-
ror hjälper. Det är fel saker diskussionen 
handlar om.

Mycket av personalens tid går till 
dokumentation. Omvårdnadsplan som 
sköts av undersköterskor och journal 
som sköts av sjuksköterskan, och på 
många ställen ytterligare ett dokument 
om det sociala. Olika behörigheter för 
att få läsa! Är det inte att krångla till sa-
ker i onödan? Alldeles för lite tid ägnas 
åt de demenssjuka! Varför har man inte 
ett gemensamt dokument? Tänk att man 
2014 fortfarande inte fattat att man inte 
kan dela upp människor i kropp och 
själ? Människan är en helhet! 

Jag tycker att diskussionen i stället 
skall handla om mer personal, utbild-
ning, handledning, närvarande chefer, 
anpassade boenden och fler geriatriker. 
Att diskutera fel saker löser inte proble-
men!
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”Du är inte ensam- en bok för barn och unga med en 
demenssjuk förälder”, så heter boken som alla borde 
läsa. I Sverige finns ca 3000 barn med en demens-
sjuk förälder. På grund av okunskap ute i samhäl-
let, får de inte den hjälp och stöd de så väl behöver.  

Författaren Jenny Eriksson var 10 år när hennes pappa 
fick diagnosen Alzheimers sjukdom och 16 år när han 
dog. Det här är en bok som Jenny letade efter då, men inte 
fann. Boken vänder sig till barn från 9 år och upp till övre 
tonåren. På ett enkelt sätt förklarar den vad som händer i 
hjärnan vid en demenssjukdom, samtidigt som den ger råd 
och stöd till hela familjen.

En efter-
längtad bok 
är här 

I Sverige finns ca 10 000 demenssjuka under 65 år, många 
av dem har barn i skolåldern eller tonårsbarn. Genom mejl 
och telefonsamtal har Demensförbundet förstått att dessa 
barn ofta lämnas ensamma med sina frågor, sin rädsla, il-
ska, oro och sorg. Boken ”Du är inte ensam- en bok för 
barn och unga med en demenssjuk förälder” är ett första 
steg att kunna hjälpa dessa barn.  

Demensförbundets förhoppning är att också skolskö-
terskor, skolkuratorer, lärare och fritidspersonal på skolor 
ska få kunskap och förståelse för att kunna stötta dessa 
barn.

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

Magisk stund av lycka
Min man och jag har varit gifta i 60 år. Drömde om ett liv tillsammans även som pensionärer. 
Men så kom din sjukdom sakta smygande och du blev alltmer demenssjuk. Du flyttade till ett 
vårdhem för demenssjuka, med den allra bästa och kärleksfulla vård man kan önska.

Med ett par kilometers avstånd från dig försöker jag besöka dig varje vecka. Du känner 
fortfarande igen mig och blir så glad när jag kommer.

Ibland sätter jag mig mittemot dig. Ser dig djupt och kärleksfullt i dina ögon. Du ler och 
då händer det MAGISKA. Din blick får liv, du tycks minnas något och ögonen fylls sakta till 
brädden av tårar.

Det är ett så stort ögonblick för mig, både himmelskt och smärtsamt. Vad minns du? Vad för-
söker du säga? Efter en kort stund slocknar din blick och du återvänder till skuggornas värld.

Din tårfyllda blick följer mig hela vägen hem, ögonblicken jag längtar efter.

Jag saknar dig så mycket
Ruth
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Agnetas Spalt
A g n e t a  I n g b e r g  fi  c k  si  n

d e m e n sdia    g n o s  n ä r  h o n 

v a r  5 8  å r .

Larmet går
För några år sedan blev det stor 

upprördhet när det nådde media 
och oss alla, att boenden för 

demenssjuka inte hade nattpersonal. 
De sjuka låstes bara in för natten och 
fick virra runt i sin ångest och oro utan 
att någon fanns där för dem. Det var en 
skandal.  Lika lite som vi lämnar små-
barnsgrupper på förskolan ensamma 
utan förskollärare, lika lite får vi lämna 
demenssjuka ensamma, när tillvaron 
inte går att greppa. Såväl dag som natt 
måste det finnas tillgång till personal, 
som bryr sig, lindrar oro och skapar 
trygghet. Det är därför det måste finnas 
tillgång på bra demensboenden över 
hela vårt land

Strax före jul blev vi tillfrågade i Lun-
dagrupperna på Demensförbundet hur 
vi ville ha det när vi blev sämre. Ville vi 
ha nattpatrull som kanske ringde på i 
onödan och väckte oss, eller ville vi bli 
kameraövervakade i sov- och badrum.

Gud hjälp mig!
För det första ringer en nattpatrull 

inte på dörren. Kan vi öppna den behö-
ver vi ingen natthjälp. De har nycklar. 
För det andra känns det, i alla fall för 
mig, obehagligt att bli övervakad. När 
jag var liten och försökte smyga till mig 
en karamell hos mormor, muttrade hon 
alltid ”Gud ser dig” från köket. I unga 
år, när jag var aktiv i vänstergrupper för 
Vietnam var vi övervakade av Säpo, både 
på telefon och kroppsligt. Det är inget 
jag vill uppleva igen. Framför allt; hur 
säkert är det? Tunnelbanans alla statio-
ner är övervakade med kamera dygnet 

runt, ändå händer 
det olyckor.

Om någon ser i en 
kamera att jag är på väg upp 
ur sängen, vinglar och ramlar, hur ska 
det förhindras? Så fort kan ingen finnas 
vid min sida. När den fasen i sjukdomen 
kommer vill jag definitivt INTE bo kvar 
hemma. Jag vill inte välja mellan pest 
och kolera. Då vill jag ha människor 
omkring mig på ett demensboende. Vid 
det laget kan jag säkert inte larma själv  
eller ens komma ihåg att jag har ett larm.

I ”Uppdrag granskning” nu senast 
handlade det om larm och larmtjänst 
som inte fungerade. Ju längre program-
met pågick, desto mer förvirrad kände 
jag mig.  Det mesta handlade ju inte om 
det. Visst var det förfärligt för den en-
samma äldre mannen som fallit hemma 
och brutit sig. Han larmade och hörde 
larmet gå på, men ingen svarade. När 
man ondgjort sig över det en stund, kom 
det fram att mannen någon vecka innan 
bytt teleoperatör. Naturligtvis kanske 
man själv inte tänker på att man måste 
meddela Larmtjänst om ändringen, men 
inte ens Larmtjänst känner på sig så-
dant. Byter vi operatör utan att meddela 
når larmet inte fram. Det borde varje te-
leoperatör veta och informera om.

Ett annat fall var ännu mer tragiskt. 
En svårt demenssjuk gammal man som 
inte längre kunde skilja på dag och natt 
bodde kvar ensam i sitt hus. Han hade 
förvisso hemtjänst dagtid. På nätterna 
skulle de tre larmade dörrarna hindra 
honom från att gå ut. Men ingen teknik 
i världen fungerar till 100 procent. Då 
skulle varken tåg eller flygolyckor in-

träffa. Den här kalla vinterkvällen hade 
larmet på altandörren slutat att fung-
era. Alltså tog mannen sig ut där, kom 
till sidan av huset där han ramlade och 
blev liggande. Det är fruktansvärt för 
anhöriga när sådant händer, men skan-
dalen är inte det trasiga larmet, utan att 
man kan tillåta en så förvirrad och sjuk 

man att bo kvar hemma. Är man 
så dålig var det säkert inte 

bara den natten han ryckte 
i dörrarna. När man blir 

rädd, det är mörkt, man 
inte kan klockan längre, 
än mindre använda te-
lefon eller det larm han 
förmodligen hade på 

sig, då blir man skräck-
slagen och letar förtvivlat 

efter en annan människa. 
Tar till vad som helst för att 

hitta en utväg. Är det så vi vill 
ha vår framtid? ”Få sluta våra dagar 

hemma”, som det så vackert heter. Nej 
det finns ett bäst före datum  för oss alla. 
Tillsammans måste vi tjata och kämpa 
för ett människovärdigt sätt att avsluta 
våra liv, i trygghet och god omvårdnad.

Ett tredje fall handlade om en man, 
svag efter en stroke. En gång hade lar-
met inte fungerat så varje dag när hus-
trun behövde gå ut, provlarmade hon 
först för att kolla att allt fungerade. Det 
tyckte reportern var en bra idé, eftersom 
larmtjäst bara kollar en gång i månaden. 
Ja men tänk till!

Om alla vi som har larm skulle prov-
larma varje dag hur många nödvändiga 
larm skulle då komma fram?

Det var nog i det sammanhanget de-
batten om analogt eller digitalt larm dis-
kuterades. Varför hade alla kommuner 
inte redan gått över till det digitala? Jag 
som alltid varit en teknisk idiot fattade 
inte ens frågan, men min goda vän för-
klarade att vid ett digitalt larm tänds en 
liten röd lampa som fortsätter att lysa 
tills någon svarar. Okey det låter bra 
men tjurig som jag är litar jag i alla fall 
inte helt på denna teknikens under. Än 
så länge vet jag att jag har ett larm runt 
handleden och vet hur det kollas och 
används, men en dag är den kunskapen 
borta. Och jag vill ha levande människ-
or omkring mig, annars vill jag inte vara 
med längre.

Och jag 
vill ha levande 

människor omkring 
mig, annars vill jag 

inte vara med 
längre.
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Under julhelgen läste jag en rysare. 
Nej, Ni skall inte tro att det var Måns 
Kallentofts senaste bok eller någon 
annan spännande deckare. Nej, det 
var journalisten Erik Palms bok 
”Carema-skandalen”. Erik gjorde 
2011 dokumentären ”Vi gav dem vår 
pappa” som blev mycket uppmärk-
sammad och väckte stor debatt. För 
den belönades han med grävande 
journalisters Guldspaden och TV- 
priset Kristallen. Nu har han skrivit 
en bok om Carema och riskkapitalen 
inom vården. Erik har bland annat 
arbetat för SVT på Dokument ini-
från, Uppdrag granskning och TV 4 
Kalla fakta. Han är utbildad civilin-
genjör vid KTH och har arbetat som 
marknadsstrateg på Ericsson innan 
han gick journalisthögskolan.

Ända sedan vi i början av 90-talet bör-
jade med ”äldreauktionen” har jag haft 
en obehaglig känsla vart det skulle leda. 
Jag vet att många politiker reagerar när 
man säger äldreauktion, men läs Harry 
Martinsson och Ivar-Lo Johansson. De 
äldre och barn som inte kunde klara sig 
själva auktionerades ut i samhället och 
den som gav det lägsta budet fick dem. 
Det är klart att vi inte säger äldreauktion 
i dag. Konkurrensutsättning låter bättre, 

men 
innebörden är den 
samma: Den som lägger lägsta eller näst 
lägsta bud får driva verksamheten.

Boken är en skrämmande läsning om 
Riskkapitalet, girighet hur det gäller att 
spara inom vården och maximera vin-
ster, om rädsla hos personalen att an-
mäla, löpande band av timvikarier, dålig 
tillsyn till nästan ingen inspektion, hur 
låg bemanning mörkas mm.

Intressant är att läsa om erfarenhe-
terna från Amerika där man har lång 
erfarenhet av riskkapitalbolag som dri-
ver äldrevård. Erik intervjuar advokaten 
Holland som är mycket skeptisk till att 
rikskapitalbolagen som dominerar den 
privata marknaden i Sverige. Han säger 
att Sveriges politiker borde lyssna på 
hans gamla professor som sade: ”Gör 
inte det här. Ni har andra val. Att följa 
den Amerikanska modellen är som att 
följa manuset för en skräckfilm. Även 

Från 
Stina-Claras 

blogg: 

http://blogg.demensforbundet.se/

om boken är en 
chockartad läsning 
”flyter språket”. Vad 
jag också uppskat-
tar är att de inte är ett 
allmänt tyckande utan 
att till varje påstående 
finns en not i slutet av 
boken vilket gör att 
Erik har belägg för det 
han skriver.

Jag önskar att alla som 
har någon gammal mam-
ma, pappa, mormor, 
morfar, farmor, farfar el-
ler annan åldring i släkten 
läste boken och ställde sig 
frågan: Är det denna äld-
reomsorg vi vill ha? Jag 
skulle också vilja att alla 
köper och läser boken och 
uppmanade tre av sina vän-
ner att köpa och läsa den 
och att de sin tur gör lika-
dant osv. Då skulle äldrevår-
den verkligen kunna komma 
med i valdebatten. Själv vill 
jag inte bli en handelsvara när 
jag behöver äldrevård!

Boken kan beställas hos Carlssons 
Bokförlag info@carlssonbokforlag.se 
telefon 08-545 254 80 

Utdrag ur boken ”Caremaskandalen” 

Vad händer när de allra tuffaste 
avkastningskraven möter sam-
hällets mest sköra och utsatta 
individer? Vad händer när skatte-
medel investeras i bolag med ano-
nyma ägare och adress i skatte-
paradis? ”Caremaskandalen” är 
en berättelse om godtrogna poli-
tiker, handfallna myndigheter 
och tystad vårdpersonal.

En 
riktig 
rysare
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Nu kommer alla känslorna på 
en o samma gång … sjunger Per 
Gessle i en av sina låtar.
Nu kommer all teknik på en och 
samma gång, elektroniska blöjor, 
övervakningskamera i sovrum-
met, en ”giraff”* i vardagsrum-
met, GPS- sändare, elektroniska 
nycklar, kalendrar, matningsro-
botar, sälar, katter, hundar som 
är styrda av datorer, surfplattor 
med ”gosedjur”… och var så 
säker det kommer mer!

Vem ska driva på teknikutvecklingen 
i rätt riktning?
Samtidigt som välfärdstekniken flödar 
in i äldrevården kommer Hjälpmedels-
institutet att läggas ned i sin nuvarande 
form. Tidigare fanns nationella inspira-

Tankar om välfärdsteknologi och framtiden.  

Vård på lika villkor. Värdig vård. Personcentrerad vård.  

 
Jag läser i Dagens industri 
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Vem ska driva på teknikutvecklingen i rätt riktning? 
Samtidigt som välfärdstekniken flödar in i äldrevården kommer Hjälpmedelsinstitutet att läggas ned i 
sin nuvarande form. Från att tidigare haft nationella inspirationsmiljöer tillgängliga för alla som vill 
utveckla såväl stöd i eget boende som i särskilda boenden, haft nationella nätverk för erfarenhetsutbyte 
och inte minst arbetat med att visa de goda exemplen inom välfärdsteknologin. Många goda exempel 
har lyfts fram också för personer med demenssjukdom.  Denna del av Hjälpmedelsinstitutets 
verksamhet kommer inte att finnas i den nya ”Myndigheten för delaktighet”. Blir det fritt fram 
för ”lycksökare”? 
 

Jag är inte negativ till teknik 
Jag läser vidare om den smarta blöjan ”vårdgivare blir betydligt effektivare med vår teknik”.   Jag läser 
om cykelturen i vardagsrummet framför skärmen ”på ett års sikt är ambitionen att marknadsföra 
lösningen mot hela den nordiska marknaden för äldreomsorg”.  
– Vart tar individen vägen, är äldre personer en homogen grupp? 
Jag är inte negativ till välfärdsteknologi men jag är orolig för en utveckling där pengarna och 
vinstintressen styr utvecklingen. En utveckling där människans behov åsidosätts och debatterna uteblir.  
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Tankar om välfärdsteknologi och framtiden. 

Vård på lika villkor 
Värdig vård 
Personcentrerad vård
Jag läser i Dagens industri:

tionsmiljöer tillgängliga för alla som vil-
le utveckla såväl stöd i eget boende som i 
särskilda boenden. Det fanns nationella 
nätverk för erfarenhetsutbyte och man  
arbetade med att visa de goda exemplen 
inom välfärdsteknologin. Många goda 
exempel har lyfts fram också för per-
soner med demenssjukdom.  Denna del 
av Hjälpmedelsinstitutets verksamhet 
kommer inte att finnas i den nya ”Myn-
digheten för delaktighet”. Blir det fritt 
fram för ”lycksökare”?

Jag är inte negativ till teknik
Jag läser vidare om den smarta blöjan 
”vårdgivare blir betydligt effektivare 
med vår teknik”. Jag läser om cykeltu-
ren i vardagsrummet framför skärmen 
”på ett års sikt är ambitionen att mark-
nadsföra lösningen mot hela den nord-
iska marknaden för äldreomsorg”. 

– Vart tar individen vägen, är äldre 
personer en homogen grupp?

Jag är inte negativ till välfärdsteknolo-
gi men jag är orolig för en utveckling där 
pengarna och vinstintressen styr utveck-
lingen. En utveckling där människans 
behov åsidosätts och debatterna uteblir. 

Det är människor det handlar om
Det är svårt att hitta artiklar som lyfter 
det etiska perspektivet. Vill jag att min 
kisseblöja ska kopplas till en mobiltele-
fon? Vill jag matas av en robotarm? Vill 
jag ha en kamera i sovrummet? 

Under många år har man debatterat 
möjligheten att ha kameraövervakning 

*(Giraffen: en mobil robot som är fjärrstyrd, rul�-
lar fram och har en videoskärm som ”ansikte”). 
Ska underlätta för äldre att ha kontakt med 
omvärlden.)
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i taxibilar. Men hur mycket har vi hört 
om kameraövervakning i sovrummet 
hos äldre personer? Har vi olika regler/
normer/ etiskt synsätt för olika grupper 
i samhället?

Att vara offer för välfärds-
teknologin
Det är lätt att bli ett offer för tekniken 
inte minst med tanke på att många per-
soner med demenssjukdom inte längre 
har förmåga att föra sin egen talan och 
berätta hur man vill ha det.

Det är en utamning både för hand-
läggare och anhöriga till personer med 
demenssjukdom att fatta beslut utifrån 
ett personcentrerat förhållningssätt.  
För handläggare kan resurser och eko-
nomiska aspekter bli avgörande för be-
slutet. För anhöriga kan egna synpunk-
ter, tyckandet eller känslor överskugga 
åsikterna. Att få ett samtycke, att veta 
vad som är ett gott beslut för den som är 
sjuk kan vara otroligt svårt. 

Socialstyrelsens meddelandeblad Nr 
2/ 2010 beskriver fem olika sätt att för-
hålla sig för att ett beslut ska grunda 
sig på personens behov. ”Hypotetiskt 
samtycke” att han eller hon skulle ha 
samtyckt om det hade varit möjligt. Ett 
sådant samtycke kräver både ett person-
centrerat tänkande och att personens in-
tegritet och värdighet tillgodoses.  

Avslut
Jag hoppas att fler lokala Demensför-
eningar vill diskutera frågor om teknik 
inom vården för personer med demens-
sjukdom. Vi måste bli mer insatta, skaffa 
mer kunskap om teknikens möjligheter 
och vara vakna för fallgropar. Vi måste 
värna om en balans mellan vad som öns-
kas och vad som är möjligt både för den 
som har demenssjukdom men också uti-
från personalen. 

Jag = Inge Dahlenborg, arbetsterapeut 
och ledamot i styrelsen Demensföreningen 

Varberg

35 omvårdnadspersonal skulle an-
ställas till Nya Lundbygården som 
startades i början av året. 

För mig började det med att enhets-
chefen Heléne Stenberg på min hustrus 
demensboende stoppade mig i korrido-
ren. Hon hade en fråga till mig. Heléne 
hade fått tjänsten som enhetschef på det 
nya boendet Nya Lundbygården i kom-
mundelen Gråbo i Lerum. Hon ville ha 
hjälp med rekryteringen av personal till 
boendet.

Jag blev perplex eftersom jag inte an-
ser mig kunna bedöma kvalitén och yr-
keskunskapen på vårdpersonal. Heléne 
förklarade att jag endast skulle bedöma 
de sökande utifrån om det var någon 
som jag kunde tänka mig att släppa in 
till min kära hustru.

Olika referensgrupper var med vid de-
lar av rekryteringsprocessen. En grupp 
var representanter från Demensförening 
Lerum och pensionärsföreningar. Ytter-
ligare grupper var anhörig och personal-
representant, samt facket (Kommunal) 

Unik personal-
rekrytering till nytt 
boende i Lerum

och arbetsgivare.
310 ansökningar kom in och 145 kal�-

lades till en första intervju. Med hjälp av 
referensgrupperna valdes ca 50 personer 
ut som fick de bästa bedömningarna. 
Utav dessa erbjuds sedan 35 personer 
tjänst.

Syftet med att rekrytera enligt ovan 
modell är att få ett bredare perspektiv att 
ha som grund vid rekryteringen. Detta 
hoppas enhetschef Heléne Stenberg ska 
leda till att de får den variation på indivi-
der och den kunskap de efterfrågar och 
önskar.

Ett annat syfte är att öppna upp för 
samarbete med olika referensgrupper 
och få möjlighet att utveckla en mer ge-
mensam syn på äldreomsorgsfrågor.

Heléne är övertygad om att detta är 
en modell som kommer att användas vid 
flera tillfällen vid större rekryteringar.

Alla vi som på frivilligbasis ställde 
upp dessa dagar var djupt ense att det-
ta var ett bra tillvägagångssätt och att 
kommunen för en gångs skull lyssnar på 
oss anhöriga och intresseorganisationer.

Leif Björk

På bilden syns från vänster Lena SPF, personal från Gamla Lundbygården, facket Kommu-
nal, samordnare för mötet, Jenny och Helene enhetschefer på Nya Lundbygården, 
Asta Demensförening Lerum och Bodil PRO.
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Palle Möllersten i sitt rätta element. 
Han arbetade tidigare som kapten på olika kryssningsfartyg i bl. a. Karibien och Stockholms skärgård.

Min man, Palle Möllersten, fick diagnosen vaskulär demens 2009. Vi bodde 
i Mougins Frankrike och jag jobbade heltid i butik i Cannes. Vi flyttade ner 
till Cannes, 2010, med 10 minuters gångavstånd till butiken. Palle kunde 
då gå till mig. 2011 försämrades Palles tillstånd betydligt, han ramlade 
ofta, slog axeln ur led och började använda rullstol. I december fick han en 
propp i ena lungan och hamnade på sjukhuset i Cannes. Han förstod 
inte vad sjukhuspersonalen sa och de förstod inte honom. Han 
hade tappat det franska språket. Så jag skrev ett mail till Li-
dingö kommun, eftersom Palle var uppvuxen på Lidingö 
och hans dotter bor där. Många frågor hade jag och inom 
mig tänkte jag att oj detta kommer aldrig att gå, man 
hade ju hört så mycket om svensk vård och köer till 
alla platser.  

Ektorpsgården – en solskenshistoria

I slutet av december fick jag svar från 
Äldre- och omsorgsförvaltningen i 
Lidingö kommun. De ville träffa oss 

och det var klart att Palle var välkom-
men till Lidingö. Jag tog semester och sa 
till Palle att vi ska till Sverige i januari på 
semester. Då hade jag talat med honom 

om en eventuell flytt till Sverige 
och eftersom vi inte visste 

hur lång tid det skulle ta 
att få en plats och alla 

andra frågor, så skul-
le vi bara träffa folk 
på kommunen och 
höra och se oss för. 
Vi träffade en jätte-
rar Frida Nilsson, 

som tittade Palle 
djupt i ögonen och 

sa ”Hej, vad kul att Du 
vill komma till oss på Li-

dingö!” Palle smalt som ett 
isblock i solen. Vi satt och pratade 

När 
storseglet slås upp 
och Janine stänger 

av motorn lär Palles 
min ha varit helt 

oförglömlig.
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om Palles sjukdom och hur vi hade det 
i Frankrike och om olika möjligheter. 
Frida gav oss förslag på flera boenden 
att åka och titta på. Vi fick också veta att 
Lidingö stad hade tre månader på sig att 
hitta ett bra boende.

Vi bestämde oss för Ektorpsgården. 
Det var helt nytt, ljust och trevligt, och 
vi blev mycket vänligt bemötta av per-
sonalen. Vi fick med oss ansöknings-
papper att fylla i och vi fick noggranna 
föreskrifter om att det var Palle som 
skulle skriva under. Hans beslut gällde. 
Vi åkte hem och skrev alla papper och 
underskrifter  kom på rätt plats och så 
började väntan. 

Det blev bara bättre och bättre
Januari och februari gick. 26 mars ringde 
jag och frågade när vi kunde komma och 
då säger Katarina Hedman med ett jätte 
härligt skratt att ni kan komma idag…! 
Hoppsan det var ju väldigt tidigt, jag 
måste ju ordna med flytt av Palles möb-
ler och fixa flygbiljetter och ordna lite. 
Jag frågade om vi kunde få komma om 
en månad. Jag var rädd att vi skulle ham-
na sist i kön igen, men de sa att rummet 
finns och står och väntar. 

Vi kom till Ektorpsgården vårdags-
kvällen den 27 april. Barbro, underskö-
terskan som var insatt i detta såg till att 
vi fick fika och kaka. Hon var jättetrev-
lig och Palle tydde sig till henne genast. 
Mia var där också. Dessa två urhärliga, 
gulliga, och omtänksamma tjejer ordna-
de allt. Vi fick låna sängkläder till Palle 
första natten och jag bodde hos mina 
kusiner som inte bor långt där ifrån.  

Det stora problemet för honom var 
ju att jag LOTTA inte skulle vara där 
så ofta och det tror jag han led av mest. 
För han hade det jättebra på Ektorps-
gården. Han satt inte ensam, han för-
stod vad som hände omkring honom, 
han fattade vad de sa på TV och han 
fick sitt glas vin varje kväll. Och alla 
talade svenska. Vänner fick komma på 
besök när de ville och det gjorde de 
och alla sade; åhhh ett sådant bra ställe. 
Hur gjorde du för att få in Palle där? 

Personalen var och är änglar 
De har så mycket tålamod, och svarar på 
alla frågor som ställs om och om igen. 
Personalen ser till att alla är hela och 
rena får känna sig nöjda och glada. Det 
finns en person som bakar de godaste 
kakorna och bakelserna. Det fanns all-

tid kaffe för besökare och de som kom 
på besök fick alltid ett glatt bemötande. 
Vad flera av mina vänner märkte var att 
när de än kom utan att anmäla sig så var 
alltid alla inneboende, välklädda och 
fräscha. Palle var alltid rakad, ren och 
luktade gott, flera av damerna var smin-
kade och fina i håret.

Alla är inte infödda svenskar och 
det finns alla färger på vårdpersonalen. 
De kommer från Libien, Filippinerna, 
Kongo, Algeriet, Marokko. Frankrike 
Finland. Man pratar swahili, engelska, 
farsi och andra arabiska språk, men på 
Ektorpsgården talar alla svenska med el-
ler utan brytning. 

Traditioner firas
Valborgsmässoafton, Midsommar med 
snaps, sill och nubbevisor, Lucia och 
Jul firas traditionsenligt. Evert Taube, 
Cornelis och Olle Adolphsson hörs ofta 

”Min önskan” 
Palle Möllerstens fond

Jag startade en insamlingsfond istället för blommor 
till Palles begravning. Palle Möllerstens Fond som 
heter ”Min Önskan”. Ektorpsgården och Prime 
Omsorg nappade direkt. Jag fick ihop drygt 18 000 
kronor. Prime Omsorg skulle sätta in samma belopp 
så att fonden kan stötta speciella önskningar för de 
som bor där. Teater, handbollsmatch och ridning är 
önskningar som redan har gått i uppfyllelse!

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

En av tjejerna, Janine, har segelbåt. En 
dag  frågade hon mig om hon fick ta med 
Palle på en segeltur. Visst det är toppen 
sade jag. En färdtjänstbil hämtade Palle 
och körde ut honom till Janines båt. Där 
hade hon med hamnkaptens hjälp riggat 
upp en sele i en mastkran och i den se-
len tog de ombord Palle på segelbåten. 
Med ett litet gäng från Ektorpsgården 
och medhavd lunch åkte de ut på fjär-
den. När storseglet slogs upp och Janine 
stängde av motorn lär Palles min ha varit 
helt oförglömlig.

48 dagar senare gick Palle bort. Han 
har levt ett mycket långt båtliv och varit 
charterkapten i Karibien och i Stock-
holms skärgård.

Lotta Möllersten, anhörig 
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Även vid denna träff har vi mycket 
att säga om den stora okunskapen 
om LSS-lagen hos handläggarna i 
vissa kommuner. Detta tar väldigt 
mycket energi från oss som anhö-
riga som måste ta tag i dessa frågor. 
Kan innebära att man totalt blir 
tömd på energi och ork och därmed 
inte alls är till någon nytta, varken 
för den sjuke eller för sig själv eller 
övriga anhöriga, t. ex. barn. Många 
kommuner måste se över sin per-
sonals kompetens i frågor rörande 
LSS.

September 2013 samlades sju personer 
i vår grupp vid Ullstorps Stugby, Höör, 
Skåne. Som vanligt ett mycket kärt åter-
seende. Många kramar som värmer re-
jält inombords. Denna gång fick vi träffa 
diakon Christina Lenander. Hon jobbar 

bl.a. med bildterapi. Efter en kort in-
troduktion och lite snack om bildterapi 
fick vi ett tema för målningen. Temat var 
”huset”. Alla skulle göra minst en bild. 
Några hann t.o.m. skapa två bilder. Se-
dan fick var och en berätta om sin bild/
bilder. Relatera känslor, tankar mm. Öv-
riga fick sedan, med tillstånd av den som 
målat bilden, ge sina intryck på varje 
bild.

Detta var ett lite annorlunda sätt att 
reflektera över vår situation. Att via 
målningen möta den sorg vi befinner oss 
i kändes inte lika för alla – vi blev be-
rörda på olika sätt. Målningen fick oss 
att stanna upp och få en reflektion på 
hur vi egentligen har det inombords, hur 
vi mår och våra tankar framåt. Man kan 
utläsa vår nuvarande livssituation i bil-
derna samt tankarna/önskan om framti-
den. Våra efterföljande reflektioner över 
”tavlorna” blev på något sätt gripande 
för alla och gav oss en insikt om oss, via 
de övrigas intryck. Det var även givande 

Yngrenätverket i södra regionen

Yngrenäterket söder njöt av fridfulla Ullstorps Stugby. Foto: Gunilla Larsson.

att få träffa människan Christina. Sam-
mantaget hade vi en trevlig och mycket 
givande dag hos henne.

Avslutningsvis diskuterades, med ny 
intensitet, hur jobbigt och energikrä-
vande det är att stångas mot politiker 
och tjänstemän som inte har varken 
kunskap, erfarenhet eller ödmjukhet att 
lyssna på vad som faktiskt står i lagar 
och regler för människor som inte kan 
ta hand om sig själva. Den största besvi-
kelsen är ändå att inom sjukvården visar 
det sig också finnas väldig okunskap och 
oförståelse för demens. Man kan tom 
bli bemött på ett oprofessionellt sätt. 
Känns dubbelt ledsamt och jobbigt i vår 
situation.

Som alltid skiljs vi med många stora 
bamsekramar och mycket medkänsla. 
Vår förhoppning är att dessa träffar skall 
fortsätta. Ett nödvändigt andningshåll, 
en säkerhetsventil för oss mentalt sam-
tidigt som det ger erfarenhet och kun-
skap.                                        Siim Vahtra
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25 anhöriga i Stockholmsregionen öster samlades un-
der tre dagar för att reflektera över sin situation. Att 
springa ett maratonlopp är en bragd, att prata igenom 
sin situation är en minst lika stor bragd, dock av en helt 
annan karaktär.

Psykologen Jane Cars, som mött gruppen flera gånger under del-
tagarnas tid som anhöriga, hjälpte till att tydliggöra stegen och 
rollerna i den långa anhörigprocessen. 

– Något smyger sig in i familjen, säger Jane Cars. Man har varit 
två självständiga individer som levt sida vid sida. Det okända som 
tränger sig på vet man i början inte vad det är. Man tar sig samman 
så att ingen märker något. Sedan blir förändringen tydlig. Den 
friska blir språkrör för den sjuka. Man glider in i varandras roller 
och även den friska personen blir beroende. 

Det fina med att träffas under flera dagar är att deltagarna får 
möjlighet att fördjupa reflektionen över sin situation. Att det 
finns nästan obegränsat med tid att tala, gråta och skratta. Och 
inte minst att stödja och ibland bekräfta varandra.

Skeviks Gård ligger mycket naturskönt och vädret gynnade 
känslan av välbehag. Ett havsörnspar gled runt högt över bryggan 
och som alltid förundras man över att naturen är så vild bara 30 
minuter från storstaden.

I Stockholmsregionen arbetar nätverket nu i två grupper. Ny-
tillkomna anhöriga träffas under ledning av en anhörigkonsulent. 
Dessa var med under en av konferensdagarna och fick också stöd 
av Jane Cars, som gav värdefulla råd och förmedlade kunskap om 
hur man som anhörig kan stödja och underlätta tillvaron för drab-
bade närstående. För den som drabbas av demenssjukdom blir 
omvärlden alltmer förbryllande och svårbegriplig. Deltagarnas 
frågor var många och Jane hjälpte till att tolka olika situationer 
och sätta ord på det som sker.

Jane Cars betonade att det finns en stor kunskap inom den 
grupp som hållit ihop så länge och att den skulle kunna formulera 
en guide som stöd för anhöriga till demenssjuka.

Elisabet Söderström
Yngrenätverket i östra regionen

Yngrenätverket 
i östra regionen

Ett besök gjordes i Skevikarnas grotta. I slutet av 1700-talet bodde 
en pietistisk sekt på Skevik. De hade sina möten i den öppna grottan 
med sina 25 meter höga klippväggar. 
Foto: Maria Wahlström Yngrenätverket 

Ett nätverk för dig som är under 65 år och make/
maka/sambo till en person med demenssjukdom

I nätverket får du råd och stöd, umgås med andra anhöriga 
på regionala träffar, delta i vår chatt, lyssna på föreläsning-
ar, logga in på intranätet på vår hemsida.

Sagt av nätverket…
”Skönt att få träffa personer som förstår vad man menar 

och känner utan att behöva förklara en massa, och att 
kunna koppla av och skratta tillsammans”

” Tänk att man kan få träffa andra som också har erfa-
renhet av att vara anhörig  till en ung demenssjuk person”.

Att vara ung och ha en man/hustru/sambo som drabbats av 
en demenssjukdom gör att man hamnar i en mycket svår 
situation. Det kan innebära en katastrof i både familjelivet 
och arbetslivet. Man har kanske fortfarande tonårsbarn och 
i vissa fall även småbarn hemma. Behovet av stöd och hjälp 
från olika håll är stort.

Du kan få hjälp och stöd av andra som är i samma situa-
tion. Kontakta oss i nätverket!

Region norr, väster och söder
Klaes Axelsson, Klaes.axelsson@glocalnet.net
Region öster
Elisabet Söderström, elisabet.soderstrom.abt@telia.com
Hemsida: www.demensnatverket.se
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Från våra föreningar

Västerås Demensförening 
har 25-årsjubilerat
Vid en festlig lunch på Mälaren Hotell och Konferens firade 
Västerås Demensförening att den nu har varit verksam i 25 år. 

Föreningens första ordförande Ethel Anderstedt var närvarande. 
Gun Karlsson som var ordförande under flera år skildrade 
föreningens utveckling under den tiden. Även nuvarande ord-
föranden Laila Jonsson högtidstalade. 

De närvarande kunde glädja sig åt fin musikalisk underhållning i 
jazzton av Ann Kristiansen Lund och Torsten Lund.

 Föreningen arbetar för de demenssjuka och deras anhöriga 
genom myndighetskontakter, föreläsningar, samtalsgrupper, 
utställningar, resor, anhörigträffar, nätverksträffar, 
samverkansprojekt med mera.

Birgitta Olsson,

vise ordförande Västerås Demensförening

Till höger vid det främre bordet ses Ethel Anderstedt, Västerås Demens-
förenings första ordförande. Foto: Pia Svenman
 

Stipendiet består av en penningsumma på 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 på annat förtjänstfullt sätt arbetat inom 
Malung-Sälens kommun.

Från vänster: Åke Gruvman, stipendiekommittén, Ann-Christine Martens, 
kassör i Demensföreningen, Ingrid Lennartsson, ordförande i Demens-
föreningen samt Sören Bjurström, ordförande stipendiekommittén. 
Foto: Hampus Kurt  

Få nya vänner och behålla gamla
Demensföreningen i Sundsvall har haft ett öppet möte med 
Lisbeth Carlberg, präst från Stockholm. Temat för föredraget ”Låt 
det frusna bli varmt” och konsten att leda sig själv. Många drabbas 
av olyckor och sorg av olika slag. Hur skall jag orka leva vidare och 
varifrån får jag styrkan att klara av det? Vi fick information hur vi 
kan sortera svår sorg och sortera den så att bara små diamanter 
finns kvar. Det sämsta som kan drabba en människa det är bitterhet. 
Har man slipat sorgen så det blir diamanter kvar har man lättare att 
leva i vardagen. Bitterheten försvinner och jag har lättare att klara 

Lions stipendium 2013 gick till

Demensföreningen 
Blåklockan i Malung 
I motiveringen står: 

”Med ett stort hjärta och 
mycket värme förgyller Blåklockan 
tillvaron för de demenssjuka och 
deras anhöriga”. 

morgondagen. Jag blir lättare att umgås med och kan få nya vänner  
och behålla de gamla. 

Vi gjorde en övning. Vilken eller vilka har gett mig styrkan att 
överleva? Det är viktigt att visa att man tycker om sina vänner och 
ge sina anhöriga, barn och barnbarn den kärlek som de behöver för 
att vara rustade att klara av och möta de svårigheter som de kan 
drabbas av. Det viktigaste för barn är att de känner sig älskade och 
att de är bra som de är.

Det var en inspirerande föreläsning. Alla som var med på mötet 
framförde ett varmt tack. 

Kurt Vikberg, Sundsvalls Demensförening       
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Demensvård idag och 
imorgon
Under den rubriken föreläste professor och överläkare Yngve 
Gustafson, inbjuden av Köpings Demensförening. I fyra timmar 
fängslade han en stor skara, 250 personer, vårdpersonal och 
allmänhet, i Köpings Folkets Hus. Uppmärksamheten och intresset 
var på topp! 

Yngve Gustafson är stridbar och hans agerande är kraftfullt 
och temperamentsfullt! Hans budskap angår oss alla.  Enligt 
statistik kommer 50 % av befolkningen att drabbas av någon 
demensform.

Efter att ha arbetat inom äldrevården i 35 år kan han konstatera 
att många brister förekommer inom geriatriken! Okunnighet 
från politikers och styrandes sida gör att otillräckliga resurser inte 
täcker behoven för att ge adekvat vård.

Alltför ofta behandlas symptom med mediciner, utan att 
utredningar har kunnat påvisa orsaken till sjukliga beteenden. Det 
är karaktäristiskt att vi åldras individuellt och att stor hänsyn krävs 
för att personliga utredningar görs!

Enligt Yngve Gustafson skulle alla vinna såväl mänskligt som 
medicinskt på ordentlig satsning gällande utbildning om det 
normala åldrandet, förebyggande åtgärder, sund livsstil och 
utredning av orsaker till sjukdom. 

Det verkar tydligt och uppenbart att fokus behöver sättas på vår 
gemensamma åldringsvård! Efter att ha sett TV-serien ”Sveriges 
bästa äldreboende” kan man bli både rädd och upprörd. ”Arga 
doktorn” Björn Brage, ger ytterligare belägg för att kämpaglöd 
behövs. Tack och heder till dessa som vågar kämpa!

Barbro Slaug, Köpings Demensförening

Adventskaffe i Jönköping
Jönköpings demensförening bjöd medlemmarna på adventskaffe 
2 december-2013 i Vuxenskolans cafeteria. Föreningens eget 
husband ”Sega Gubbar” Kjell Berggren och Göran Hellqvist stod 
för underhållningen. Det var julmusik och lite prat om julen förr 
och nu, lättsamt och trevligt framfört av ”gubbarna”.

Ordförande Ingrid Berggren informerade medlemmarna 
om konferensen i Växjö som hon var på i november, 
kommande aktiviteter och föreläsningar på lokal nivå. 

Ami Engvall, Demensföreningen i Jönköping

Irina Axelsson, ordförande i Köpings Demensförening välkomnar Yngve 
Gustafson som var en efterlängtad föreläsare.

Vi hälsar nystartade Ystads Demens-
förening välkommen och önskar lycka 
till med föreningsarbetet.

Från våra föreningar

Föreningens husband ”Sega Gubbar” Kjell Berggren och Göran Hellqvist 
stod för underhållningen.

Interimstyrelsen från vänster: Kristina Forslund, kassör, Christina 
Drameus, ordförande, Olof Arvidsson, sekreterare.

Ny förening!
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Kerstin Malmgren, 63 år och 
Eva Lundgren 64 år har båda 
mist sina män i en demens-
sjukdom. 

Olle Malmgren var 90 år när han dog i 
fjol. Han hade varit demenssjuk i flera år 
och vårdats på sjukhus inom geriatriken 
efter en fallolycka 2009. 

Eric Lundgren var demenssjuk och 
hade även andra sjukdomar och låg på 
ett närsjukhus söder om Stockholm när 
han dog 2012, 73 år gammal. 

Deras fruar upplevde sjukvården 
inifrån som anhöriga och de vet att det 
finns fantastisk personal som gör allt för 
sina patienter. Men de vill också peka på 
att det finns rötägg och personer som 
definitivt inte passar inom vården. 

Eva har jobbat inom vården så hon 
såg vad som hände. Sista året grät hon 
mest hela tiden utom sista veckan då han 
kom till himmelriket på en avdelning 
för livets slutskede. Men annars var det 
hemskt. Han ramlade flera gånger efter-
som ingen såg till honom, han åt dåligt 
och ibland kom ingen när han ringde 

Demensvården som gav 

mardrömmar
och ville gå på toa. Han fick vänta med 
gåträningen eftersom personalen hade 
lunch. 

Statistik visar att var fjärde underskö-
tersketjänst har försvunnit de senaste 20 
åren. Det har gått ut över omvårdnaden 
av patienterna och en undersökning vi-
sar att det även hotar patientsäkerheten. 

Eva Lundgren har gjort tre lex Sarah-
anmälningar för brist på förståelse för 
hennes demenssjuke man, för att han 
lämnats utan tillsyn och för flera fallo-
lyckor. 

– Jag var hans röst i vården. Jag är 
djupt besviken på en del personal som 
faktiskt inte brydde sig. De var för få 
ibland, men inte alltid. När jag klagade 
reagerade knappt cheferna, de bara vif-
tade bort vad man sade, säger Eva Lund-
gren. 

Hemska fem månader
Kerstin Malmgrens berättelse om hen-
nes man Olles vårdresa är lika dyster.

– Han föll och bröt lårbenshalsen och 
hamnade på sjukhus. Efter fem dygn tog 
han sig ur sängen på kortsidan, ramlade 
och bröt lårbenet. Ingen hade sett till 
honom och man hade slarvat med säng-

en. De lovade att det inte skulle uppre-
pas och skyllde på att man inte längre 
hade några vak på avdelningen. 

Efter två veckor fördes han över till 
ett närsjukhus. Då kom den stora pröv-
ningen. 

– Han fick liggsår och trycksår, 
tvingades ligga i en blöja med resår och 
hade en syrgasmask som han fick sår av 
bakom öronen. Ingen gåträning, ingen 
satt ner och pratade med honom och 
man var väldigt nonchalant mot både 
mig och min man. Personalen ska vara 
proffs, de ska ha den kunskap som be-
hövs för att ta hand om en gammal man 
som är förvirrad och har ont. 

Kerstin gick ner 20 kilo, sade upp sig 
från jobbet för att finnas till hands. De 
sista åren 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-
resö demensförening. Det medicinska är 
viktigt, men stödet, omvårdnaden och 
bemötandet är minst lika viktigt. 

– Vi har redan haft våra mardrömmar, 
nu vill vi finnas till för andra, säger Eva 
Lundgren. 
Ur en artikel i SvD 
28 januari 2014

Kerstin Malmgrens och Eva Lundgrens 
hemska upplevelser i demensvården fick 
dem att starta en demensförening.

Stöd Demens-
föreningen 
– köp Sverige-
lotten!
Demensförbundet är medlem i Folkspel, vilket 
innebär att Demensförbundets föreningar 
kan tjäna pengar genom att sälja skraplotten 
Sverigelotten. Lotten kostar 25 kr och 
Demensföreningen behåller 8-11 kr på varje 
lott beroende på hur många lotter man säljer. 
Det är vinst på var 4:e lott. 

Sverigelotten ger dubbel glädje:
Du stödjer Demensföreningens arbete för 
demenssjuka och deras anhöriga. 
Du har chans att få en vinstlott. Kanske en 
storvinst på 125.000 kr i månaden i 5 år!

Fråga Demensföreningen på din ort 
om de säljer Sverigelotter.
Du som är medlem i någon av Demensförbundets 
föreningar eller i Demensförbundet centralt 
kanske vill hjälpa till att sälja Sverigelotter. 
Ju fler lotter Demensföreningarna säljer, ju mer 
kan föreningarna göra för de demenssjuka och 
anhöriga. 

Kontaktuppgifter till alla Demensföreningar 
finns på www.demensforbundet.se
Läs om folkspel på www.folkspel.se.
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Doktorn har ordet

En ny typ av framtida behand-
ling mot Alzheimers sjukdom har 
utvecklats av forskare vid Uppsala 
universitet, en antikropp som rik-
tar sig mot förstadierna till placken 
i hjärnan. Inom kort ska prövning 
börja på patienter i Sverige. De 
deltagande patienterna ska befinna 
sig mycket tidigt i sjukdomsför-
loppet och ännu inte utvecklat 
demens. Deras minnessvårigheter 
beskrivs oftast med diagnosen 
”lindrig kognitiv störning”.

Alzheimers sjukdom kännetecknas av 
abnorma proteininlagringar i hjärnan, 
så kallade amyloida plack. Placken be-
står av långa trådar av proteinet beta-
amyloid, som kallas för fibriller. Flera 
läkemedelsföretag försöker utveckla lä-
kemedel eller vaccin mot fibriller, vilket 
dock visat sig leda till vissa biverkningar. 
Att ta fram läkemedel mot speciellt hjär-
nans sjukdomar är mycket mödosamt, 
utmanande och kostsamt. Att få in lä-
kemedel i tillräcklig mängd i hjärnan är 
svårt.

Boven i dramat
Vi har visat att det i första hand är lösliga 
förstadier till fibrillerna, som kallas för 
protofibriller, som är den verkliga boven 
i dramat. Den kunskapen kom från våra 
studier av den Arktiska mutationen i en 
familj från norra Sverige. Därför är det 
mot de giftiga protofibrillerna som vår 
behandling inriktas.

Idén till detta fick jag i slutet av 
1990-talet, då vi började studera den 
Arktiska mutationen. År 2005 lyckades 
min forskargrupp vid Rudbecklabora-

Uppsalamolekyl i klinisk prövning 
mot Alzheimers sjukdom

toriet, Uppsala universitet, efter lång-
varigt och intensivt arbete få fram den 
första antikroppen i världen som var 
riktad mot- och kunde oskadliggöra - de 
giftiga protofibrillerna. 

Bioteknikföretaget BioArctic Neurosci-
ence har vidareutvecklat antikroppen så 
att den kan användas på patienter. I sam-
arbete med det japanska läkemedelsfö-
retaget Eisai har antikroppen genomgått 
en första prövning på 80 patienter med 
Alzheimers sjukdom i USA. Denna 
prövning var avsedd att säkerställa så att 
inte oönskade biverkningar uppstod. Då 
antikroppen tolererades väl har den kli-
niska studien gått vidare till att även un-
dersöka effekten av behandlingen. Det 
är den studien som nu startar i Sverige 
våren 2014.

Antikropp som ger hopp
Vi hoppas att vår antikropp ska kunna 
stoppa själva sjukdomsprocessen, inte 
som dagens Alzheimermediciner endast 
dämpa symtomen under en tid. Nu in-
leds en ny fas i denna prövning, som skall 
komma att omfatta upp till 800 patienter 
i sju EU-länder samt USA och Kanada. 
Vår antikropp har idag (februari 2014) 
prövats på drygt 250 Alzheimerpatien-
ter. I Sverige deltar Akademiska sjuk-
huset i Uppsala, Universitetssjukhuset i 
Malmö, Sahlgrenska universitetssjukhu-
set i Göteborg och Karolinska universi-
tetssjukhuset i Huddinge.

Alla deltagare i studien ska först ge-
nomgå en noggrann läkarundersökning 
med utförliga laboratorieprover och 
hjärnröntgen, för att se att deras min-
nesstörning inte beror på någon annan 
sjukdom. Deras minnesförmågor kom-
mer sedan att värderas, för att säker-

ställa att de är förenliga med diagnosen 
”lindrig kognitiv störning”. Även rygg-
vätskan kommer att undersökas för att 
se de typiska förändringar som vi kan 
detektera där. Slutligen kommer de att 
undersökas med så kallad PET-kamera, 
med vars hjälp det numera är möjligt att 
påvisa om det har börjat bildas amyloida 
plack i hjärnan. PET-undersökningen är 
mycket viktig för urvalet av deltagare 
eftersom patienter med andra orsaker 
till minnesstörningar än Alzheimers 
sjukdom inte har någon nytta av vår be-
handling. 

Effekterna av antikroppen kommer 
att följas både med ett batteri av olika 
tester och med uppföljande undersök-
ningar med bl.a. PET-kamera, för att 
kunna se om och hur amyloiden påver-
kas. Behandlingen ges som injektioner 
varannan vecka eller en gång i månaden. 
Flera olika doser av antikroppen kom-
mer att utvärderas. Det kommer liksom 
i andra läkemedelsstudier också att fin-
nas en jämförelsegrupp som får overk-
sam placebobehandling. 

Studien långt på väg
Om två till tre år beräknas studien vara 
klar och vi har då förhoppningsvis sva-
ret på frågan om det går att få stopp på 
utvecklingen mot Alzheimers sjukdom. 
Om resultaten är positiva vidtar en sista 
stor studie med ännu fler patienter för 
att slutgiltigt visa att behandlingen är ef-
fektiv.

Det är mycket tillfredställande att min 
idé för många år sedan lett vidare ända 
fram till prövning av en antikropp som 
kan ha möjligheten att påverka Alzhei-
mers sjukdom. Vi är den enda forskar-
grupp i landet som tagit fram en egen 
molekyl mot sjukdomen och som kom-
mit ända fram till studier på patienter. 
Det är mycket betydelsefullt för oss att 
ha en partner, Eisai, som är beredd att 
under många år satsa stort för att nå må-
let.

Uppsala 7 februari 2014
Lars Lannfelt Professor, överläkare

Uppsala universitet

L a r s  L a n n fe l t , 
p r o fe s s or  o c h  öve r l ä k a r e 

Up p s a l a  u n i ve r s i t e t
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Fall nr 1: En anhörig önskar veta om en ömsesidig 
generalfullmakt som skrevs för många år sedan fortfarande 
är giltig/möjlig att använda, samt om en demenssjuk person 
kan utfärda en ny fullmakt.

Svar: Gör en bankfullmakt för varje bank, ge fullmakten till alla 
barnen för att öka insynen (kanske inte till den alkoholiserade). 
Gör även en generalfullmakt som kan företräda den sjuke inför 
biståndshandläggaren. Blankett för en generalfullmakt kan köpas i 
en välsorterad bokaffär eller på Internet.

Fall nr 2: Kan barn till en demenssjuk kvinna motsätta sig 
en ansökan om god man som biträds av den demenssjukes 
make.

Svar: Om det är motsättningar om vem som ska bli god man – 
utse en neutral god man. Då blir alla inblandade lika ”missnöjda”. 
Man kan gå till Överförmyndaren och följa t ex sin demenssjuka 
mormors akt. Släktskap eller sambo krävs för att få titta.

Fall nr 3: Samtal från anhöriga som är förtvivlade över att 
ha fått besked om att den anhörige måste få en god man 
förordnad för att få flytta till ett särskilt boende.

Svar: God man behövs inte för flytt till boende. Om god man och 
förvaltare kan man läsa i Föräldrabalken kap 11, 4§ och 7§.
Om man vill byta god man, kontakta överförmyndarnämnden där 
du är skriven. Ärendet prövas på nämndsammanträde i nämnden. 
Nämnden fattar ett beslut som sedan kan överklagas i tingsrätten, 
vidare i Sveahovrätt( prövningstillstånd krävs).
Skäl till byte av god man:

• missköter sitt uppdrag
• ej personlig kemi

Telefonrådgivningen 
frågor och svar
Dagligen ringer anhöriga till Demensförbundets telefonrådgivning: 

VIKTIGA SKILLNADER MELLAN GODMANSKAP OCH 
FÖRVALTARSKAP (källa Västerviks kommun)

God man	 Förvaltare

Frivilligt	 Tvångsåtgärd
Den enskilde behåller sin 	 Den enskilde förlorar sin
rättshandlingsförmåga	 rättshandlingsförmåga

Den enskilde bestämmer	 Förvaltaren bestämmer

Gode mannen ska inhämta 	 Förvaltaren ska inhämta samtycke från
samtycke från den enskilde	 den enskilde då så är möjligt

Godmanskapet kan upphöra 	 Vid förvaltarskapets upphörande krävs
på den enskildes begäran		 i regel läkarintyg eller annan utredning 	
	 som visar att förvaltarskapet inte längre 	
	 behövs

Fall nr 4: Anhörig vill veta om skadeståndsskyldighet för 
en svårt demenssjuk person, som skadat egendom på det 
särskilda boendet.

Svar: Vid skadegörelse på boendet kan man ställa frågan ”Var 
fanns personalen då?” Boendet kommer inte att våga åtala.

Fall nr 5: Fråga angående sekretesslagstiftningen om en 
kvinna efter 52 års bestående äktenskap har rätt att ta del 
av makens omvårdnadsjournal.

Svar: För att ta del av sjukvårdsjournal och omvårdnadsjournal på 
boendet kan man skriva en generalfullmakt, där just detta nämns. 
Presumtivt samtycke – logiskt efter över 50 års giftermål.

Fall nr 6: Fråga om en förvaltare utan begränsningar i sitt 
förordnande kan hindra en svårt demenssjuk kvinna att 
lämna ett demensboende tillsammans med en person hon 
känner sedan tidigare, men som kvinnans anhöriga anser 
vara omdömeslös och i övrigt tveksam till sin karaktär.

Svar: Nej. En förvaltare är inte en fångvaktare. En läkare 
kan bedöma att det är riskfyllt. Polisen kan bedöma det som 
olovligt bortförande. 1989 upphävdes omyndigförklarande, då 
kom förvaltare. En förvaltare kan t ex häva ett avtal om den 
demenssjuke fortsätter att köpa på Internet. Man kan också få 
specifikt förvaltarskap för den demenssjukas pengar, när någon 
börjar spendera.

Varje fall är unikt, men ibland tar frågorna 
upp samma problematik. 
Demensförbundet kommer här i fortsättning-
en att publicera några frågor och svar ur tele-
fonrådgivningen. Denna gång handlar det om 
juridiska frågor. 
Svarar gör Demensförbundets jurister.

0485-375 75
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Värdet av god munhälsa hos äldre var 
ämnet när Demensföreningen i Jönkö-
ping i samarbete med Studieförbundet 
Vuxenskolan ordnade en föreläsning i 
ämnet.

Charlott Carlsson, tandhygienist, vi-
sade på hur tandvårdsbehovet ökar med 
åldern. Tandköttet blir känsligare med 
synliga rot-ytor och mellanrummen 
mellan tänderna ökar. Käkbenet blir 
tunnare liksom slemhinnorna.  Mun-
torrheten ökar främst p.g.a. läkemedel. 
Charlott framhöll vikten av noggrann 
munhygien med rengöring mellan tän-
derna och fluorsköljning dagligen.

Munhälsa hos äldre 
- en betydelsefull vårdfråga
En ny studie visar att bakterier i munnen kan vara en faktor bakom 
uppkomsten av Alzheimer och andra demenssjukdomar. Börja dagen 
med att borsta tänderna!

Iréne Ericsson, lektor och 
fil dr i gerontologi och Charlott Carlsson, 
tandhygienist. 
Foto: Kjell O Berggren                               

Stigande ålder, försämrad hälsa och 
dålig munhygien kan leda till lokala in-
fektioner, undernäring och till och med 
blodförgiftning. Hos våra mest sjuka 
äldre orsakas hälften av alla lunginflam-
mationer av bakterier från tänderna som 
inte borstas bort utan aspireras ner i 
lungorna.

Genom det nationella kvalitetsregist-
ret Senior Alert görs riskbedömningar 
på alla över 65 år.  Statistiken har hittills 
visat på att det är ca 38 % som behöver 
hjälp med sin munvård och ca 13 % som 
har problem i munnen som behöver åt-
gärdas av tandvården. 

Irené Ericsson, lektorn och fil dr i 
gerontologi, fortsatte med att beskriva 
svårigheten med att sköta tandhälsan 
hos demenssjuka. En främmande per-
son kanske kommer att tvingas beröra 
ens mun, den som är en av kroppens in-
timaste delar.

Irenés råd var att vädja till känslan, 
tolka kroppsspråk, använda ett verbalt 
språk och inte ha för bråttom.  

Demensföreningens ordförande Ing-
rid Berggren tackade föredragshållarna 
för deras arbete med att framhålla vikten 
av god munhälsa hos de äldre.

Kjell O Berggren, styrelseledamot, 
Jönköpings Demensförening
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Korsord nr 1- 2014

Namn:

Adress:

Postadress:

Lösningen på korsordet 
4-2013

säger vi till vinnarna av 
korsord nr 4-2013. 

Iris Wennström, Gällivare, 
Siw Nordgren, Holmsund, 

Lars Ericsson, Tyresö

2 Trisslotter var
Vinner ni en storvinst meddela oss gärna det.  

GrattisLösningen på korsordet skall vara oss 
tillhanda senast den 15/4 2014.

Demensförbundet
Lundagatan 42 A, 
117 27 Stockholm

De tre första öppnade 
rätta lösningarna vid 
dragningen vinner 
2 Sverigelotter 
vardera.
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Nyligen hörde en 25-årig student av sig 
till Demensförbundet. Den unga kvin-
nan hade bara en termin kvar på mo-
lekylärbiologiprogrammet när hennes 
demenssjuke pappa blev så dålig att hon 
blev tvungen att hjälpa till att ta hand 
om honom. Hon blev också så ledsen 
att hon inte klarade av att plugga inför 
tentamen. Visserligen gick hon på de 
obligatoriska föreläsningarna, men all 
tid därutöver använde hon till att hjälpa 

Kalla handen från CSN
Demensförbundet har fått signaler om att Centrala studiestödsnämnden 
(CSN) inte vet vad en demenssjukdom är. Studenter som inte klarar att ta 
tillräckligt med studiepoäng på grund av förälderns demenssjukdom nekas 
studiemedel med motiveringen: 
 

sin familj att ta hand om pappan som 
krävde mer och mer vård och omsorg. 

Den unga kvinnan ville så gärna göra 
färdigt sina studier, men pappans de-
menssjukdom gjorde att hon inte klara-
de att ta så många poäng som CSN krä-
ver för utbetalning av studiemedel. Hon 
skrev flera brev till CSN och vädjade om 
förståelse. Men det blev kalla handen 
från CSN. Den unga studentskan blev 
därför tvungen att hoppa av sina studier 

och ta ett städjobb istället. 
För att inte andra studenter ska be-

höva råka ut för samma sak kommer 
Demensförbundet att göra en informa-
tionsinsats särskilt riktad till handläg-
gare på Centrala studiestödsnämnden. 

Hör gärna av dig till Demens-
förbundet om din arbetsplats 
behöver få mer information om 
demenssjukdomar.

”Undantag från reglerna sker endast om en nära anhörig 
lider av en dödlig sjukdom”.

En kärleksfull berättelse och dokumentation i ord men framför allt i 
bild. Bilder från delar av livet före sjukdom och åldrande gör huvud-
personen, författarens mormor, levande för oss läsare. Vi får följa 
anhörigas kamp genom sjukvård och s.k. omvårdnad med krän-
kande och felaktig medicinsk behandling, där man inte längre ser 
en människa framför sig. Här ser man hur viktigt det är att förmedla 
”Levnadshistorien” och hjälpa de som möter våra äldre i olika 
vårdsammanhang, att se vem människan är som de möter. Vikten av 
att det finns någon anhörig eller närstående som kan hjälpa till med 
detta visar sig gång på gång vara ovärderligt. Här får bokens huvud-
person, tack vare anhörigas kamp, en värdig avslutning av sitt liv.                                                                                                                      
Boken har många realistiska foton som griper tag, och som bonus är 
all text på både svenska och engelska, vilket gör den tillgänglig för 
flera.

Författare Susanne Otterberg.  
Boken kan beställas från Libris 230:--

Bodil Hallin, telefonrådgivare, Demensförbundet

Boken Ingen reklam längre, tack!                                                                                                                                   
No more junk mail, please!



Är du anhörig?
Har du frågor?
Demensförbundet har 
rikstäckande telefon-
rådgivning:

0485-
375 75D

emenslinjen












Vill du bli medlem?
Kontakta den lokala Demens-
föreningen på din ort eller ring 
Demensförbundet.
Vi har nästan 11.000 medlemmar, i 
130 demensföreningar, spridda över 
hela Sverige.

Som medlem får du:
•	Demensforum (Demensför-
	 bundets tidning) 4 nr/år. Finns även 	
	 som taltidning för synskadade.
•	Anhörigboken – med information
	 och praktiska råd. Finns även 		
	 som talbok för synskadade.
•	Råd, stöd och hjälp. Utbyta
	 erfarenheter med anhöriga till
	 demenssjuka som är eller har 
	 varit i samma situation
•	Möjligheter att i gemenskap
	 med andra påverka och för-
	 bättra demenssjukas och 
	 anhörigas situation.

Demensförbundets 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

DemensForum
Demensförbundets medlemstidning 
4 nummer/år.

Anhörigboken
En bok med information och praktiska råd. 
Pris: 150:- Ingår i medlemsavgiften.

Att handleda inom demensomsorgen
Hur man kan använda den ”jagstödjande 
metoden”. 
Pris: 90:-

Elsa Anderssons målningar och tankar
Elsa berättar om sina upplevelser och 
känslor och hur det är att leva med en 
demenssjukdom. 
Pris: 50:-

Trädgård – en möjlighet i all vård
Hur man skapar en stimulerande utemiljö 
inom vården. 
Pris: 90:-

”Fråga på”
Diskussions- och studiematerial kring 
demensfrågor. 
Pris: 90:-

Morfar som är helt borta
Barns syn på åldrande. 
Pris 50:-

Att slippa göra resan ensam
Ett studiematerial som bygger på samtals-
ämnen som varit angelägna i samtals-
grupper med unga demenssjuka som är 
i yrkesverksam ålder och nyligen fått en 
demensdiagnos. 
Pris: 120:-

Den lilla boken om demens
För anhöriga, närstående eller för dig som 
arbetar med demenssjuka. 
Pris: 80:-

I slutet av minnet finns ett annat 
sätt att leva
Agneta Ingberg om sitt ”nya” liv med 
Alzheimers sjukdom. 
Pris: 130:-

Så länge jag kan vill jag berätta
Agneta Ingberg berättar 8 år efter att hon 
fick sin demensdiagnos om hur hon upplever 
sin situation som Alzheimersjuk idag och 
tidigare. 
Pris: 110:-
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Demensförbundet behöver mer resurser för att arbeta för demenssjuka och deras anhöriga!

Stöd Demensförbundets utvecklingsfond bg 5502-8849, pg 25 92 53-3
Forskning om Alzheimer och andra demenssjukdomar behöver mera resurser!

Stöd Demensfonden (Demensförbundets forskningsfond) bg 900-8582, pg 90 08 58-2

Demensförbundets skrifter m.m.

Vardagens guldkant – se möjligheterna
Ett aktiveringsmaterial, som ger idéer och 
hjälp att med enkla medel ge stimulans till 
den demenssjuka. Materialet består av en 
handledning, almanacka, små tygpåsar att 
lägga saker i som väcker minnen, plastramar 
med tillhörande årstidskort och pussel. 
Pris: 250:-

Riktlinjer för planering av demens-
boenden
Byggnader som blir ett språk och stöd för 
kommunikation då sinnena sviktar. 
Pris: 130:-

Sinnesstimulering i demensvården  
Boken ger konkreta och vardagsnära råd om 
hur man kan aktivera och stimulera demens-
sjuka personer inom demensvården. 
Den är upplagd som en studiecirkel för 
arbetsplatsen med en tydlig studie-
handledning. 
Pris: 110:-

Du är inte ensam 
– en bok för barn och unga med en 
demenssjuk förälder.
Pris: 60:-

Kunskapsnyckeln 
Praktiska råd inför flytt till demensboende.
Pris: 5:-

Musik-CD
Ljusa ögonblick
12 finstämda svenska sånger av folkkära 
artister. Alla har ett personligt engagemang 
kring demenssjukdomar. 
Pris: 180:- 
Överskottet från cd:n går till Demensfonden, 
Demensförbundets forskningsfond.

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

Alzheimers Vals  
Dokumentärfilm om och med alzheimers-
sjuke Bo Lycke. En stark och gripande 
film med mycket humor och smärta och unik 
i sitt slag. DVD, 60 minuter. 
Pris: 250:-

Det var en gång en melodi
Dokumäntärfilm om musik och demens.
DVD, 27 minuter.
Pris: 250:-

(Porto och expeditionsavgift tillkommer vid leverans)


