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et 4r knappt fem manader
kvar till valet. Nar det gal-
ler dldrefragorna ser det
morkt ut. De demenssjuka
och de mest skéra aldre dr grupper
som kommer langt ner pa politiker-
nas agenda. Kanske beror det pa att
man helt krasst rdknar med att de
inte ger sd manga roéster? Aldremini-
stern Maria Larsson sdger att 90 % ar
néjda med dldreomsorgen! De grup-
per Demensférbundet arbetar fér, de
demenssjuka kan inte fylla i enkater.
Ibland tror jag att politiker tror, att
om man upprepar ett pastaende till-
réckligt manga ganger sa blir det en
sanning. Viljarna &r klokare &n sa!

MANNISKOSYN
I Sydsvenskan kunde man for en tid sedan lisa
att tvd hoga tjinstemin i Limhamn och Hyllie
forklarade att budgetunderskottet pi 9 miljo-
ner kronor berodde pi att: ” 80-89 dringarna ir
en riskfaktor som tyvirr inte minskat i prog-
nostiserande takt.” Med andra ord de dor inte!
Pengar handlar det ocksi om nir SKL (Sve-
riges kommuner och landsting) inte vill att
regler om bemanning infors pi boendena 2015.
Det blir for dyrt! Vad ir det for samhille som
skapats dir minniskovirdet mits i pengar! Det
skrimmer mig om bara de unga, de vackra, de
effektiva och ”vilartade” har ett virde. De som
ir gamla i dag har varit med om att bygga upp
var vilfard och har arbetat och betalat skatt
hela sitt liv. Yngre generationer har mycket
att lira av dem. Livserfarenhet och minskliga
virden méste ocksa riknas. Vad far vi annars
for samhille?

LUNDAGARDSGRUPPERNA

I detta nummer har vi reportage om utveck-
lingen av Lundagardsgrupperna. Det ir viktigt
med stod till dem som tidigt insjuknat i en
demenssjukdom. Inte bara till dem utan ocksa
till anhoriga. Detta har Demensférbundet
arbetat med under ménga &r med bra resultat.
Deltagarna har blivit en referensgrupp nir det
giller demensfragor. Vem kan veta bittre dn
de drabbade sjilva? Anhoériga fir ocksia komma
samman och utbyta sina erfarenheter och fa
stod av varandra. Det finns ytterligare en grupp
och som det talats ganska lite om och det ir
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barn och ungdomar till demenssjuka. Demens-
forbundet har nu ett familjekoncept, se sidan
9. Nu vill Demensforbundet uppmirksamma
detta och samtidigt sprida var nya bok ”Du ir
inte ensam”. Den ir skriven av Jenny Eriksson i
samarbete med Demensférbundet. Jenny letade
efter just en sin bok som 10-4ring nir hennes
pappa blev demenssjuk. Tanken med materia-
let dr att tanken dr att sprida konceptet i hela
landet sa att fler demenssjuka fir mojlighet ate
triffas i liknande samtalsgrupper. En forskare
i Hiarnosand har varit inne pa liknande tankar.
Hon har nu varumirkesskyddat sin modell
PPER” Pedagogiska, Emotionella, Relations-
byggande verktyg. Jag har alltid trott att ett

av forskningens syfte var att sprida bra resul-
tat. Varfor varumirkesskydda? Det ska vara
lite ate ta till sig modellen/materialet och inte
kosta mer 4n det behdver. Demensforbundets
material kan anvindas utan att man forst aker
pa kurser eller konferenser. Det ir viktigt i en
verklighet dir ekonomin styr det mesta.

ANHORIGRIKSDAGEN

Egentligen tycker jag den skulle kallas ”Tjins-
temannariksdagen” eftersom fi anhériga har
mojlighet att delta da det dr forknippat med
stora kostnader. Médnga har dven svart att
limna sina sjuka anhériga. Trots att Demens-
férbundet ir den storsta organisationen som ar-
betar for anhériga till demenssjuka maste vira
ideellt arbetande féreningar betala for att visa
material som vinder sig till just anhériga! Aven
dir dr det ekonomin som styr!

VAD HANDER

Nybro kommun har &ter fitt oanmilt besok

av IVO. Det visade sig att demenssjuka limnas
inlasta nattetid utan personal. Redan 2005
pétalade Socialstyrelsen f6r kommunen att
detta inte fick ske! Ansvarig politiker Martina
Aronsson (s) siger att: 71 det hir fallet bor vi
se over bemanningen” Att kommunen struntar
i att f6lja lagen tycker jag dr upprérande och
visar pd hur utsatta de demenssjuka dr. Nu ir
férvisso inte Nybro den enda kommunen som
bryter mot lagen vilket dr en klen trost. Upp-
rorande dr att ingenting sker vid dessa lagbrott.
Jag undrar vad som skulle hinda om man korde
rattonykter och sa till polisen ”jag ska se 6ver
det till nista ging jag dker fast” Ar det inte dags
att utkriiva ett personligt ansvar av politiker?

S Eloece platoseicn
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”Vi har ett 6o-tal anstillda som gor ett
fantastiskt arbete. God demensvard
handlar om det respektfulla motet.”

?Vet politikerna vad denna ominskliga
hantering av vira gamla kostar?”

?Varje person med tecken pé hjirns-
vikt/begynnande demens har rite till
en adekvat utredning.”

”Att se hela minniskan - och inte
sjukdomen, att utifran kunskap och
erfarenhet bemota alla med virme,
glidje och respekt.”

Weekendsemester
till Storgirden Rimforsa,
26-28 september 2014

Demensfodrbundet vill gora det mojligt for dig som har en
demenssjukdom och din narstaende att dka pa en avkopp-
lande weekendresa tillsammmans. Pa Storgarden utanfor
Linkoping finns en kursgard dar vi bor i sjovillorna. Vi blir
en liten grupp pa 16 personer.

Demensférbundet star for logi, mat och resa for den i varje
par som ar demenssjuk. Kostnaden for den anhoérige/nar-
staende &r 3100 kr och inkluderar logi och mat. Vistelsen
stracker sig fran fredag eftermiddag, till sbndag da vi
avslutar med lunch.

Ar ni intresserade s kan ni gdra en intresseanmalan, via
mail rdr@demensforbundet.se eller med posten till
Demensfoérbundet, Lundagatan 42 A, 117 27 Stockholm

Skriv i anmalan: Namn och postadress, tel. mailadress.

Deadline féor anmalan ar den 13 maj-2014.
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TEXT: JOHAN POST
FOTO: ROSIE ALM
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GORAN REHN (VD) OCH ASA GOTHLIN (ENHETSCHEF)

Pi Smedbygarden, eller Det Goda Livet pd Smedbygarden
som man nyligen dopt om sig till, strivar man efter att ge
den bista demensvarden. Men det handlar inte bara om
vard utan lika mycket om det respektfulla motet.

Tio minuter frin Roslagsbanans sta-
tion i Akersberga ligger Smedbygirden
i ett stillsamt och lite undangémt horn
av virlden. Det ir svirt att avgora var
villaomridet slutar och Smedbygér-
dens gruppboende borjar.
Smedbygarden ir ett boende for ild-
re med demenssjukdom. Hir bor man i
radhus, sju personer i varje hus och det
finns dtta radhus som alla har sin egen

personal. Demenssjuka och personal
delar pa kok, vardagsrum och uteplats
men de boende har egna ligenheter
med badrum. I ett av husen finns ett
speciellt gemensamhetsutrymme, en
takinglasad vintertridgérd fylld med
grona vixter och utemobler. Hir finns
iven en gammaldags och lite lantlig
kiosk samt utrymme f6r underhallning
och upptridanden. Ingrid Erling har



slagit sig ned i en av stolarna och hir
ir det som att sitta och samrtala i en
sommarbersa trots att vidret ovanfoér
glastaket ar lite kyligt och opalitligt.

Jag tycker det dr alla tiders hir pa
Smedbygérden. Det trodde jag inte nir
jag flyttade hit, jag 4r ju van att bo pa
gard och ha djur omkring mig. Men
nu har jag lirt kinna alla och maten
ir fantastiskt bra. Och sa finns det ju
djur hir ocksa! berittar Ingrid Erling
och syftar pa hunden Hedda som
borjat nosa kring hennes fotter och vill
komma upp i famnen.

— Gruppboende for demenssjuka var
for 20 4r sedan en ovanlig form av bo-
ende och Goran Rehn, likare och VD
for Smedbygirden, var en av pionji-
rerna inom den nya boendeformen.

— Nir vi startade verksamheten
1995 var det inte s mycket tal om vad
som var god demensvéird. Gruppboen-
de f6r demenssjuka var dessutom gan-
ska nytt. Ofta placerades demenssjuka
dir det fanns plats pa olika institutio-
ner. God demensvird kan inte bara
miitas i hur medicineringen och virden
fungerar utan handlar lika mycket
om det som ir vira ledord: respeke,
kunskap och inlevelse. Att komma till
Smedbygérden ska inte vara som
att komma till en institution
utan snarare att komma
hem, berittar han.

Miiltiden pa
Smedbygérden ir
exempel pd ambi-
tionen att kombi-
nera god vird och
samtidigt 3 till etc
respektfullt mote
mellan boende och
personal. For 20 ar
sedan fanns en allmint
spridd uppfattning att vikt-
nedgang ingick i sjuk-
domsbilden och var ett
resultat av demens-
sjukdomen.

— Viktnedging
kan intriffa de
tva-tre sista mdna-
derna i livet men
ska inte ses som en
del av sjukdomen.

Nir man kommer hit

ser vi ofta en viktupp-
gang. Det kan bero pa att
ndr man bott hemma har man

glomt var man stillde matladan som
hemtjinsten kom med, eller tycke ate
det dr trakigt att dta ensam och hop-
pat 6ver maltider. Ater man inte sa
svilter man och dirfor dr maltiden helt
central, dels for att halla iging krop-
pen men ocksd som ett mote mellan
minniskor, siger Géran Rehn.

P4 Smedbygarden serveras frukos-
ten efter den boendes egna 6nskemal
eller i samrdd med anhériga. Och vid
lunchen fér den som vill vara med och
hjilpa till, smaka av, eller bara sitta och
delta i gemenskapen.

Motet, Boendet och Avskedet ir
de tre steg man arbetar efter. Motet
handlar bland annat om att triffa pa-
tienten i sitt gamla hem och bilda sig
en uppfattning om personen och vilka
intressen och sysslor som man ir van
vid i sin vardag. Sedan gér man upp
en genomférandeplan i samrid med
anhoriga och s langt det dr mojligt

» d“r
kdnner jag
mig hemma
och trivs”

iven med den boende. Tanken ir att
den som ir demenssjuk ska fa behalla
sin vardag s langt det gir. Man tar
iven med mobler frin hemmet fér
att avdramatisera flytten till det nya
boendet. Métet anses inte avslutat
innan den boende kidnner sig trygg,
och anhériga kinner att de kan slippa
taget och lita pa att deras nira och kira
fir den omvardnad som krivs. Att fi
en meningsfull vardag ir en central del
av boendet pid Smedbygérden.
— Forutom att vi har en
tydlig dagsplanering for
varje boende si anord-
nar vi gemensamma
aktiviteter, till
exempel nigot som
vi kallar for Sin-
nenas timme. Det
kan handla om att
man liser tillsam-
mans, sjunger, loser
korsord eller kanske
bara sitter och tittar pd
arkivbilder frin Stockholm.
En ging i veckan ir ki-
osken hir i vintertrid-
girden 6ppen och
den som vill kan
kopa sitt eget godis
eller sitta en stund
och fika, berittar
Asa Gothlin som
ir enhetschef p
Smedbygérden.
Overgingen till
det sista steget, frin
boende, till avsked trider
in efter att sjukskoterska och
likare bedomt den boendes tillstand.
Avskedet dr inte avslutat nir den
boende gitt bort utan férst nir man
ordnat med utflyttning och de anho-
riga kdnner att de fite den hjilp och
det avslut de behover.

— Vi har ett 6o-tal anstillda som gor
ett fantastiskt arbete. God demensvard
handlar om det respektfulla moétet.
Sjukvard ir en sak och den ska vara
bra och fungera men arbetet slutar
inte ddr. Man maste kunna mota
bade den boende och anhériga med
respekt, kunskap och inlevelse. Forst
di ger man god demensvird, siger Asa
Gothlin.

I vintertridgirden har Ingrid Erling
fate sillskap av Kristina Lindvall och
bada idr 6verens om att de kommit till
rite stille.

— Hir kinner jag mig hemma och
trivs, konstaterar Kristina Lindvall och
slar sig ned vid vinnen Ingrid Erling.
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| Demensforum nr 4 2013 skrev Demens-
forbundets ordférande Stina-Clara Hjul-
strom en artikel med rubriken Skall man
betala fér en tjdnst man inte far? Ur-
sprunget var bland annat en handelse dar
en dotter hittade sin demenssjuka mamma
svart medtagen pa golvet i sin ldgenhet.
Mamman var helt klart vanvardad.

DEMENSFORBUNDET STALLER
EN FRAGA

Att utreda missforhillanden tar tid och anhoriga
vagar sillan anmila, personalen jagar och stressar.
Svart sjuka dr numera inte patienter i kommunerna
utan kunder. Men om jag som kund képer en vara
som inte uppfyller det som utlovats - ska jag da
betala for den? Om till exempel hyresvirden miss-
skoter fastigheten kan man som hyresgist deponera
hyran hos Linsstyrelsen. Nagot liknande borde
finnas nir omvirdnaden av demenssjuka och andra
ildre multisjuka inte fungerar. Men nir patienten
som "kund” vigrar betala for dalig omvardnad
hamnar "kunden” hos Kronofogden.

Hur ser politikerna pa detta? Stina-Clara Hjul-
strom skrev ett brev som skickades till samtliga
partiledare. Hir kan du ldsa svaren i forkortad
form. Socialdemokraterna, Moderaterna och
Sverigedemokraterna tyckte tydligen inte att
fragan var viktig - de har inte svarat alls. Trots
paminnelser.
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FRAGAN TILL POLITIKERNA:

Ska patienterna
betala for en vard
de inte far?

CENTERPARTIET

“Skulle ndgon form av vanvard férekomma da ska
det upptickas pa tidigt stadium genom effek-
tiva kontrollsystem. Kommunerna fyller en viktig
funktion genom sitt uppféliningsansvar. Nationella
dldreenkdten och nationella kvalitetsregistren (Se-
nioralert, Svenska demensregistret och BPSD-re-
gistret) &r viktiga instrument i uppféliningsarbetet.
IVO (Inspektionen fér vard och omsorg), den nya
tillsynsmyndigheten som fungerar mycket béttre
Jjadmfoért med ndr ldnsstyrelsen hade tillsynsansva-
ret, kan med all sékerhet bli skarpare i sitt arbete.
Vi i Centerpartiet anser att individen ska fa sina
pengar tillbaka, ndr IVO kommer fram till bedém-
ningen att en &ldre har utsatts fér vanvard pa
dldreboende”.

AN
P4k

FOLKPARTIET

“Folkpartiet arbetar for att inféra vad vi kallar en
omsorgsgaranti, med mdtbara kvalitetskrav som
inte far underskridas, och dér kommuner som inte
lever upp till kraven blir erséttningsskyldiga till den
gldre, i likhet med vad Demensférbundet féreslar.

Vi har varit padrivande i regeringen dels fér
att Inspektionen fér Vard och Omsorg ska bli en
sjélvsténdig myndighet, dels till att den far stérre
befogenheter och resurser.

Viktigt &r ocksa hég kvalitet, kompetens och bra
ledarskap hos medarbetarna. Darfér har vi varit
padrivande i regeringen fér flera utbildningssats-
ningar fér dldreomsorgens personal och chefer.”



KRISTDEMOKRATERNA

“Som svar pa er fraga maste jag sdga att jag tror
att ett system enligt er modell skulle vara tvunget
till mycket omfattande féreskrifter och avtal fér
att bli juridiskt hallbart. Varje demenssjuk person
har individuella symtom och behov som dessutom
kan variera 6ver tid. Och i en kommuns totala
budget &r en utebliven avgift fran en demensbo-
ende knappast ett mdrkbart intéktsbortfall och
skulle inte fa den effekt som ni vill uppna. Jag &r
6vertygad om att utbildning, kvalitetskrav, éppna
jdmférelser och skarp tillsyn dr en battre vdg att
ga. Denna inslagna vdg kommer vi att fortsétta pa
i syfte att ytterligare férbattra varden och omsor-
gen om personer med demenssjukdom”.
(Undertecknat av partiordféranden Géran Hagglund).

MILJOPARTIET

"V &r positivt instéllda till det som ni féreslar. Vi
tycker att det dr klokt med ett tydligt samhélls-
kontrakt, ménniskor behbver veta bade vad man
har for réttigheter och skyldigheter i olika sam-
manhang. Nér det géller vard och omsorg finns
det lagar, regler och avtal fér vad som ska gélla
och det finns olika sdtt att foélja upp detta. Men
upprféliningssystemen &r 1angt ifran heltdckande.

Miliépartiet har féreslagit att det alltid maste
finnas dldreomsorgsinspektérer och att avtal med
verksamheter inte ska fa géras om de inte har
tydliga vitesklausuler fér vad som gdéller om de
inte foljs upp. Vi har dven féreslagit att lex Sarah-
anmadalningar ska kunna géras anonymt.

Vi diskuterar gérna denna fraga vidare med er
och hur ett sadant férslag skulle kunna utformas
pa ett bra satt.”

MODERATERNA

Inget svar...

S

SOCIALDEMOKRATERNA

Inget svar...

SVERIGEDEMOKRATERNA

Inget svar...

VANSTERPARTIET

"Det &r inte ett forslag som Vénsterpartiet driver.
Det blir upp till den enskilde/anhériga att bevisa
att det finns missférhallanden och att de &r sa
allvarliga att de ska ge ratt till ersdttning. Kommu-
nen skall inte heller kunna képa sig fri fran dalig
dldreomsorg.

Mot bakgrund av att Iag bemanning &r ett pro-
blem pa sdvdl demensenheter som évriga dldre-
boenden begérde V., Mp och S i ett utskottsinitiativ
att Socialstyrelsen skulle fa i uppdrag att utarbeta
riktlinjer f6r bemanningen inom hela dldreomsor-
gen. Ett enigt socialutskott och en enig riksdag
stallde sig bakom detta férslag.”

”Om till exempel
hyresvéirden misskiter fastigheten
kan man som hyresgdst deponera
hyran hos Ldnsstyrelsen.
Ndgot liknande borde finnas nar
omvdrdnaden av demenssjuka och andra
dldre multisjuka inte fungerar.”
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BAKRE RADEN FR. VANSTER: MIKAEL TORNEMAN, YRJO HOLMEFALK. FRAMRE RADEN: HANNELE MOISIO, GERD RINGSBY,
LOTTA OLOFSSON, JAN JAGETOFT, STURE ERIKSSON OCH AGNETA INGBERG.

Lundagardsgrupperna

UTBILDAR OLIKA YRKESKATEGORIER

TEXT: ANDERS POST Det idr onsdag eftermiddag och ett ging frin Lundagirds-
grupperna triffas i Demensforbundets lokaler pa Soder i
Stockholm. Den forsta gruppen startade 2006 pi initiativ
av Agneta Ingberg, for att minniskor som tidigt fatt en
demensdiagnos skulle kunna triffas och diskutera gemen-
samma fragor.
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Sjilv arbetade Agneta Ingberg som
prist nir hon fick sin diagnos 2003, 58
ar gammal.

- Det var forstas chockartat, och den
sommaren levde jag som i en bubbla
kan man siga. Men till hosten vixte
ilskan for att det inte fanns nigot forum
dir vi som ir lite yngre kunde triffas.
Vi har ju ofta andra frigor att dryfta
in de som fitt Alzheimer sent i livet.
Minga har dessutom tonaringar och
iven smébarn hemma.

Agneta Ingberg berittar att det enda
som fanns var anhoriggrupper. Men
behovet var stort att métas i en egen
grupp dir ingen pratade it dem”.

- Det var helt enkelt nédvindigt

med ett forum dir vi kunde diskutera,
bli ilskna, byta erfarenheter och stodja
varandra.

- Lundagérdsgrupperna har utveck-
lats vildigt mycket sedan starten, siger
Lotta Olofsson, arbetsterapeut och
ledare for Lundagardsgrupperna sedan
2008. Idag ir flera av deltagarna ute
och berittar om sin situation hur det ir
att leva med en demenssjukdom,.

Just nu dr sex Lundagdrdsgrupper
igdng som triffas regelbundet varan-
nan vecka. Fler grupper tillkommer
och tyvirr har vi inte plats for alla som
kontaktar oss. De anhériga i Yngrenit-
verket oster har ocksd utdkats med en

ny grupp.

VARDEGRUNDSUTBILDNINGAR

Sodermalms stadsdelsforvaltning i
Stockholm stad har virdegrunds-
utbildningar for sjukvérdspersonal,
hemtjinstpersonal och enhetschefer
och 6vrig personal pid demens- och
ildreboenden. I utbildningen ir flera
Lundagruppsdeltagare med och fore-
liser.

- Det ger forstaelse och 6ppnar for
en bra dialog med vérdpersonalen,
siger Lotta Olofsson. Man tar till sig
virdegrunder pi ett kinslomissigt
plan, istillet for om jag som arbetste-
rapeut skulle beritta.

En enhetschefs kommentar var: Det
mest virdefulla pa hela dagen var fore-
lisningen om hur det ir att leva med
en demenssjukdom berittat av den
demenssjuke sjilv.

En annan utbildningsaktivitet r att
forelisa for museipedagoger och mu-
seiguider och ge dem en inblick i hur
en person med demens fungerar.

- Senast i méndags var vi pa Sjohis-
toriska och berittade om hur visningar
kan liaggas upp for besokare med
demenssjukdom, siger Agneta Ing-
berg. Det funkar till exempel inte att
samtidigt ha en stimmig skolklass pa
visningen. Inte heller ska man behand-
la minniskor med demens som nagra
som inte forstir. Museibesoken ér
vildigt populira och da ir det viktigt
att de genomférs pi ett bra och virdige
sitt. Demensforbundet dr samarbets-
partner i ett projektet "Mdten med Min-
nen”. Mer om detta pd sidan 4.

"DEMENS-
FORBUNDETS
FAMILJEKONCEPT”

Demensférbundet har utvecklat
Lundagardsmodellen, och stét-
tar nu inte bara personer med en
demenssjukdom och deras anh6-
riga maka/make/sambo utan dven
barnen och ungdomarna.

Demensférbundets familje-
koncept - stétta hela familjen

« Samtalsgrupper fér demens-
sjuka

 Samtalsgrupper fér anhoriga

e Stéd till barn och ungdomar

Samtalsgrupper fér demenssjuka
Demensférbundet och delta-
gare i Lundagardsgrupperna

har tillsammans utformat stu-
diematerialet ”Att slippa géra
resan ensam” i samarbete med
Studieférbundet Vuxenskolan.
Materialet gor det mojligt att
enligt Demensforbundets modell
starta samtalsgrupper runt om i
Sverige.

Samtalsgrupper fér anhoriga
Demenférbundets nationella
Yngrenatverket finns for unga
anhoériga, make, maka, sambo som
&r under 65 ar och har en demens-
sjuk partner. Yngrenatverket ar
uppdelat i fyra omraden; sédra,
Ostra, vastra och norra Sverige.

Stod till barn och ungdomar
*”Du ar inte ensam” - en bok

for barn och ungdomar som
Demensférbundet har tagit fram.
Jenny Eriksson har skrivit boken
som hon letade efter som 10-aring
da hennes pappa fick Alzheimers
sjukdom. Boken riktar sig aven
till olika yrkesgrupper som moter
barn och ungdomar tex, skolské-
terskor, ldrare och kuratorer i 1ag-
mellan-hégstadiet.

Har du fragor?
Kontakta Lotta Olofsson
tel. 076-825 35 80.




Stockholms aldreborgarrad Joakim Larsson (M):
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"Demensproblemen ska

lyftas upp och disk

Joakim Larsson ir dldreborgarrad i Stockholm. Han ir en av
dem som har stottat Lundagardsgrupperna sedan flera ar tillba-
ka och ser nu till att projektet fir fortsatt ekonomiske st6d fran
Stockholms stad. Projektet ér till for att starta stodgrup-

per for tidigt diagnostiserade demenssjuka.
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uteras’”

- Jag ser det som mycket viktigt att
uppmuntra projekt som Lundagirds-
grupperna, dir man kan samlas for att
stodja varandra, siger Joakim Larsson.
Sarskilt nir det giller mdnniskor som i
yngre dlder fatt en demensdiagnos, och
som till skillnad fran dldre dementa
har helt andra saker att diskutera och
samtala om.

Joakim Larsson menar att det hittills
har varit for ensidigt fokus pa demens
i dldrandet. Stod- och samtalsgrupper
som Lundagirdsgruppen sitter fingret
péd nigot som vi méste lyfta upp och
diskutera.



- Manga av de yngre som fir diagnos
har dessutom barn, vilket gor hela
familjesituationen ytterst komplicerad.
Historiskt har ju demenssjukdom varit
nigot skamfyllt som gomts undan. Det
ir forst under de senaste tio dren som
vi bérjat tala 6ppet om problemen.

Ar de ekonomiska satsningar-
na pa dldreomsorgen tillrdckliga
tycker du?

- Under de senaste dren har vi
tillfort historiskt mycket resurser till
dldreomsorgen i Stockholm. Men det
handlar inte bara om "fler hinder i
omsorgen”. Vi miste dven se till att de
som arbetar inom idldreomsorgen ér
rustade for yrket och kinner sig sedda i
sin yrkesroll.

Hur ser framtiden ut i Stock-
holm nar det galler demens-
varden?

- Vi inforde si kallade demensteam
for ett par ar sedan, och de behover
utvecklas.

Demensteamet 4r en specialiserad
arbetsgrupp inom hemtjinsten som ar-
betar med inriktning pd demenssjuka
och deras anhoériga, och som bland an-
nat ir med och bedémer hur linge det
gar att bo kvar i det egna hemmet.

- Dessutom ska vi fortsitta att satsa
pé profilerat boende, siger Joakim
Larsson. Nir man ir demenssjuk gér
man ofta tillbaka dill sitt tidigare liv.
Det hinder att dldre invandrare tappar
det svenska spriket och bara forstir sitt
ursprungliga sprak. Profilboende finns
till exempel i Aspudden f6r spanskrta-
lande. Hir kan de boende kinna igen
mat och dofter frin sina hemlinder,
vilket skapar trygghet.

Men kunskapen hur man beméter
personer med demens ska inte bara
finnas i virden och omsorgen, enligt
Joakim Larsson.

- Svenskt Demenscentrum har tagit
fram en webbutbildning Demens ABC
plus som ska vara obligatorisk for all
personal som arbetar med demenssju-
ka personer i Stockholms stad. Alltsd
dven bistdndsbedémare och beslutsfat-
tare. P4 sd vis far vi upp virdegrunds-
frigorna och kunskap i bemétandet av
personer med demens.

Hur kommer det sig att du som
ar relativt ung intresserar dig for
dldrefragor?

- Det kommer nog fran tiden di
jag pluggade och jobbade extra som
vardbitride. Dd kom jag i kontakt med
dldre och fick se verkligheten, det var
fantastiskt ldrorikt att {4 sitta ner och
prata med de éldre.

Hur rosta — om man

inte sjilv kan ta sig
till vallokalen?

Sverige har varit férskonat fran omfattande valfusk. Ett
uppmadirksammat valfusk skedde emellertid vid valet ar
2002 da ett riksdagsparti hdll valméte pa ett dldrebo-
ende i Stockholm. Valarbetarna ordnade sa de boende
kunde rdsta under valmétet, men endast pa val-
arbetarnas eget parti. Nagra andra

rostsedlar fanns inte tillgdangliga.

inte alla som klarar att ta sig till vallokalen nir det blir dags att rosta.

Dirfor stadgas det i vallagen att de som pa grund av sjukdom, funk-
tionshinder eller dlder fir rosta med hjilp av bud. Hur det ska gé till ir noga
reglerat i vallagen. Férutom att den réstberittigade sjilv ska vilja valsedel
midste sdrskilt material anvindas som kan rekvireras frin valmyndigheten
eller frin kommunen. Det ir dven reglerat vem som kan vara bud. Vidare ska
ett sdrskilt utsett vittne dvervaka att det gar rite till. Budet och vittnet ska
fylla i skriftliga uppgifter och valkuvertet ska liggas i ett sdrskilt kuvert, som
sedan limnas i vallokalen. Budet maste styrka sin identitet vid inlimnandet.

Rostkortet dr en viktig handling som ska forvaras pa ett betryggande sitt.

Att rosta dr en demokratisk rittighet som inte fir missbrukas. Om den rost-
berittigade sjilv har svart att se till att rostningen gar till pa ett korreke site
och/eller inte kan forvara réstkortet pé ett betryggande sitt - kan det finnas
skil for anhoriga att hjilpa dill.

Valarbetarna dtalades for brott mot vallagen och démdes. Nu ir det ju

PAR RAHMSTROM, ADVOKAT OCH VICE ORDFORANDE | DEMENSFORBUNDET
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N Dirfor skrev jag

en bok om min
demenssiuka
Mamma?’

Varfor skrev jag en bok om min de-
menssjuka Mamma?

Det finns sikert jitteméinga bocker
som redan ir skrivna.

—Ja, men vi dr nog mdnga som upplever
att det inte dr nagon som lyssnar!

Att skriva dr ett site att forsoka
hytta med niven - Ja vi 4r minga som
griter och skriker. Nir jag vl fick ett
svar pd mina fragor, upplevde jag det
pd samma sitt som nédr man inte far
fatt i den borttappade tvalen i bad-
karet. Hela tiden ett undanglidande.
Bistdndshandliggarna skyller pa sina
chefer och regelverket, och cheferna
skyller pa politikerna och politikerna
skyller pa sniva budgetramar.

- Mediatrinade politiker siger alltid art
dom tar ansvar ... Men...

— Vet politikerna vad denna oménskliga
hantering av vdra gamla kostar?

— Finns det ndgon politisk vilja att ta
reda pd detta?

Har nigon nationalekonom riknat
samman bade landstingets och kom-
munens kostnader.

S hir gick det till ndr min Mamma
skulle utredas. Ett tryggt och bra
boende hemma ir bist tyckte bistinds-
handliggaren, varje gang vi fick avslag
pé vara ansokningar till dldreboenden.

En specialistlikare i geriatrik an-
stilld av landstinget gjorde tester och
undersokningar och provtagningar
vid flera besok pa S:t Gorans Sjukhus.
Mamma dkte firdtjanst dit med en
ledsagare. Detta resulterade si sma-
ningom i en utforlig utredning om de-
menssjukdom. Utredningen skickades
till huslikaren som ocksé skulle uttala

sig, och han i sin tur tog kontakt med
bistindshandliggaren.

Bistdndshandliggaren med chef gor
en egen beddmning och anser inte att
det behovs ndgot tryggt dldreboende.
Det gér som sagt att ordna tillfredsstil-
lande hemma i bostaden med hem-
tjanst.

Specialistens rekommendation beho-
ver alltsd inte f6ljas av bistdndshand-
liggarna!

Diagnosen bekostad av Landstinget
giller inte bland tjinsteminnen pé
stadsdelsforvaltningen.

DETTA AR

UPPRORANDE!

Tjansteminnen har ingen medicinsk
utbildning alls men 4ndé gor de egna
medicinska bedomningar.

« Direktiv brukar ju komma uppifrin

i alla organisationer, si det giller vil

ocksd i en stadsdelsforvaltning.

« Utforarna tycker inte heller det dr
sd viktigt att ridfriga en likare nir
en person trillat, eller si har de helt
enkelt inte tid.

« Minga skador som drabbar de rik-
tigt gamla blir inte undersokta och
behandlade p3 ett korreke sitt.

« Detta lidande gar inte att mita.

Vi alla vinder oss till experter i sam-
hillet nir vi behover hjilp.

Nir vi tex. méste besiktiga bilen s&
later vi inte dagispersonalen gora be-



démningen om vilken bil som far rulla
i trafiken eller inte.

— I bilfrdgor lyssnar vi pa de utbildade
specialisterna men inte ndr det galler vira
gamla.

Det dir sé bra med larm fdr vi hora — Det
heter trygghetslarm!

Trygghet for vem —undrar jag?

Det solkiga armbandet som har en
klockliknande liten dosa ligger ganska
ofta pé singbordet pd natten.

’Jag har alltid tagit av mig klockan och
orhéngena till natten” siger Mamma,
nir jag pipekar att tryggheten dé inte
finns.

En av detaljerna i den utforliga de-
mensutredningen ir just detta, att den
sjuka personen inte forstar att orsak
och verkan inte fungerar lingre.

Tas larmet av - kan jag alltsd inte nd
larmknappen nir jag

ska utféra ordinarie sysslor later gan-
ska konstigt. Det méste vara svart att
budgetera och redovisa vem som gor
vad och hur stora kostnaderna blir.

Nir Mamma si sméningom larmade
kom larmpersonal genast, och hjilpte
henne ut till koksbordet, samtidigt
som dom smépratade lite och frigade
om hon kunde g4 sjilv.

Rullatorn var oftast i ett annat rum.

D4 passade hon pa att be om
kvillskaffe, och det fick hon.

”Det dr bist att du alltid har pé dig
larmet”, sa hemtjinstpersonalen.

“Ahhh si bra att dom kommer nir jag
vill ha lite kaffe” sa Mamma.

Att ha ndgon att smiprata med pa
natten nir det ir svart att sova ver-
kade bra. ”Jag gor bara som dom siiger” sa
Mamma, och tryckte pa klockknappen

trillat pd natten.

Ibland blev Mamma
liggande linge pa det
kalla golvet. Larm-
halsbandet fungerade
annu samre.

Skall demenssjuka
ha larm nér dom inte
kan forstd hur det skall
anvindas?

Det kostar 140 kr
per manad, det blir ca
1650 kr pd ett &r och
om alla virdbehovan-
de som har hemtjinst
pa Ostermalm skulle
ha larm, ca 1350 st
blir det 2.2 miljoner
in i kommunkassan.

Det var ingen av de
budgetansvariga pa

stadsdelsforvaltningen
som kunde siga om
detta var en bra eller
dlig affar.

Nir nigon larmar, sa ir det personal
fran utforaren som dker ivig och maste
ibland avbryta det stidmoment eller
tex. matning som hon eller han haller
pd med.

Utfioraren fir efter redovisning pa
antalet utryckningar ersittning med
240 kr per ging.

Lonekostnader for tva personer
med sociala paslag plus bilkostnader
samt kanske nattilligg kan knappast
rymmas i de 240 kr. Det arbetspass
som personalen méste avbryta gors av
ndgon annan - i bista fall. Att det dr
samma personer som aker pa larm som

EN AV KOFTORNA | EVA FORSELLS BOK "EN GAMMAL OCH
DEMENSSJUK MAMMA?”,

titt som titt. Ibland hann inte hem-
tjinsten ens kora runt kvarteret forrin
larmet gick igen.

Mammas rost hordes genast nir dom

Efter flera veckor med manga kaffe-
larm per dag, maste detta ha blivit den
dyraste kaffeserveringen pa Oster-
malm.

”Sd bra det dir med Kaffeknappen” — sa
Mamma.

BOKRECENSION

En gammal och
demenssjuk Mamma
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EVA FORRRELL

En gammal och
demenssjuk
Mamma.

FORFATTARE EVA FORSELL

En dotters samlade minnesanteck-
ningar som skildrar de sista aren av
en demenssjuk kvinnas liv. Arstider
som passerar marks knappt, man
byter sommarkofta mot hostdito.
Dotterns kamp mot myndigheter
for att mamman ska fa den omsorg
och trygghet hon behoéver och
slippa den totala férnedring som
bristande omvardnad resulterar i.
Kampen for att fa bistandsbeslut
enligt de regler som star pa kom-
muners hemsidor och i dldreomsor-
gens broschyrer tycks omajlig att
“bista” med. Standig tidsbrist och
ibland kunskapsbrist hos hemtjanst-
personal och bistandshandlaggare
far svara konsekvenser fér den sju-
ka och for de anhoériga. De som har
“ansvaret for att individens behov
ska tillgodoses” har ingen mojlighet
att genomfoéra detta. Hemtjanst-
personal ar som “forkladda anglar”,
sliter men hinner inte med.

En |attlast bok dar man beskriver
med mycket humor och bitande ord
hur man tampas med myndigheter-
na. Vackra akvareller med koftbyten
foljer oss genom boken som en réd
trad, pa sista bilden ses bara ett
nystan déar traden ringlar ut.

En bok som skapar debatt och
kanske paverkar till att beslut tas ur
en realistisk och personlig ”Varde-
grund”.

BODIL HALLIN, DEMENSFORBUNDET
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Moten med minnen

Specialvisningar pd museum fér demenssjuka och anhdriga/féljeslagare

TEXT: ASA JOHANSSON ANTIKVARIE OCH
MUSEIPEDAGOG SORMLANDS MUSEUM

Sormlands museum har
haft tre visningar inom
projektet M6ten med
Minnen. Vi har valt att
visa ndgra av de 60 000
foremalen i vart foremals-
magasin.
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lirt om demenssjukdomar genom projektet. Att forsoka hitta ete lugn i

magasinets ganska roriga miljo. Nir vi sedan genomférde visningarna
insdg vi att den allra stérsta utmaningen ir att ta det lugnt och langsamt, och att
lyssna lika mycket som att prata. For alla deltagare ér olika. Olika personligheter,
olika aldrar och olika typer av demenssjukdomar och symptom. Alla visningar
har ocksa blivit olika, men varje gdng har vi avslutat med en kinsla av glidje och
meningsfullhet.

Vi glommer aldrig den yngre kvinnan som var sluten och ridd for ate ga in i £6-
remélsmagasinet, men som forvandlades nir vi passerade samlingen frin Forsik-
ringskassan - hennes gamla arbetsplats. Da fick vi veta bide ett och annat om hur
det var att jobba dir!

Eller kvinnan som helt tappat sitt sprik och betraktade oss med misstinksam
blick under hela visningen. DA vi till sist tittade pa en brédrost frin 1950-talet,
och under ling tystnad funderade pa hur den fungerade, lyfte hon lingsamt sin
hand och visade hur luckan for brodskivan skulle fillas ut.

Eller gruppen av ildre herrar som mindes hur de skjutsade tjejer pa cykeln.

Eller damerna som alla pratade och berittade om hur det var nir de jobbade pa
julafton, vilka husdjur de haft, vad de tyckte om att stida och som lirde oss att
man kunde anvinda dammsugaren som hartork.

Vi kommer att minnas alla skratt och fniss som dessa visningar har varit fyllda
av. Vi har haft roligt tillsammans!

I var visar vi klider ur museets samlingar och hoppas att manga vill delta till-
sammans med sina anhoriga!

Moten med minnen ir ett 3-drigt projekt som finansieras av Svenska Postkod-
lotteriet och drivs av Alzheimerfonden i nira samarbete med Nationalmuseum,
Demensférbundet och Svenskt Demenscentrum. Den speciella pedagogiken som
anvinds kommer ursprungligen frin Museum of Mordern Art, MoMA i New
York, dir modellen startades 2006.

D et var en spinnande utmaning att planera visningen och tillimpa det vi



INGVAR KARLSSON, DOCENT OCH OVER-
LAKARE, SAHLGRENSKA UNIVERSITETS-
SJUKHUSET, MOLNDAL.

Hur och varfér en minniska handlar i
en situation beskrivs ofta i termer som
moral och etik. Moral avser den en-
skilde minniskans virdenormer medan
etik ir studiet av moral, normer och
virderingar och vad som ligger bakom
handlingar frin ett mer objektivt och
allmint synsite. Etik beskriver inte hur
vi skall handla utan beskriver kon-
sekvenser av olika handlingssitt. De
etiska principerna har sedan gammalt
sammanfactats i fyra olika principer:

« Sjilvbestimmande,
att lita den enskilde
sjilv sa langt det gar {3
bestimma over sitt liv

« Att gora gott, att
handlingen skall vara
till gagn for den en-
skilde

« Att inte skada, att
handlingen inte skall
astadkomma skada

« Rittvisa, att alla skall
behandlas lika och
ingen sirbehandlas
De etiska principerna vigleder hand-

landet men visar inte hur man skall

handla i en sirskild situation. Princi-

perna skapar diremot en fast grund for
hur man skall tinka.

Etik och

minniskosyn

i virden

Ett etiskt handlande forutsitter
ocksd en genomtinkt minniskosyn.
Detta ir speciellt viktigt i kontakt med
personer med demens, som inte sjilva
kan hivda sin rite. I utredningen

”Pa vdig mot en god demens-

o I .
vard 2003 formulerades en minnis-
kosyn i demensvarden:

Demens orsakas av sjukdom som
drabbat hjarnans funktioner. Sjuk-
domen paverkar gradvis mentala
funktioner och skapar ett 6kat hjalp-
behov. Den som drabbats av demens
har samma kanslor och behov som
fanns i det tidigare friska livet, fastan
uttrycken kan paverkas av sjukdo-
men. Den drabbade har i sig minnen
och upplevelser fran sitt tidigare liv
och lever, trots sin sjukdom, i ndra
kontakt med omgivningen. Ett av
de stérsta funktionshindren fér den
demenssjuke ar dock upplevelser av
att inte kanna kontakt med sig sjalv
och sin omgivning och att inte vara
hemmastadd. Malsittningen med
vard, behandling och omsorg é&r, att
bevara personens mentala funktio-
ner sa langt det &r méjligt, bibehalla
sociala kontakter, lindra sjukdoms-
symtomen och nar det inte langre
ar mojligt ge trést och skapa ett sa
gott liv som majligt for den sjuke,
men ocksa att stédja och avlasta de
nérstdende.

Utan ett etiskt tinkande kan man
inte skapa en god vird. Sirskilt viktigt
ir en etisk analys i svira komplicerade

situationer i virden, nir inget hand-
lande ir sjilvklart. En virdegrund ir
ocksd en forutsittning i virden, och
den ir sirskilt viktig i vard av handi-
kappade personer som inte sjilva kan
forsta eller hivda sin rict. Etik och
minniskosyn méste dirfér genomsyra
tinkandet inom vérden, inte bara i
sjilva virdarbetet utan minst lika vik-
tigt ir det i genomgripande beslut och
politiska prioriteringar.

Etiken kan anvindas for att tinka
igenom ett handlande. I en diskussion,
helst med flera personer, kan olika
handlingssitt och deras konsekvenser
diskuteras. Hir belyses handlingen
utifrin de etiska grundprinciperna. I
tankarna finns ocksd den minniskosyn
som finns. Resultatet blir en kompro-
miss som innebir ett sd gott handlande
som det dr mojligt med de forutsite-
ningar som finns.

Att skapa ett gott liv f6r personer
med demens fordrar att handlandet
baseras pd etik och en genomtinkt
minniskosyn. Vid brister i virden
kan de i de flesta fall foras tillbaka pa
obetinksamhet i dessa tvd avseenden.
Etik och en god minniskosyn ir tyvirr
ingen sjilvklarhet. De miste hela
tiden lyftas fram. Stress och belastning
forsvérar avsevirt en etisk reflektion.
Den kan och skall ta tid men detta ir
in nodvindig del av god vird. Kanske
ir detta den viktigaste delen av den
kunskap vi skall lyfta fram for ett gott
vardarbete.

INGVAR KARLSSON
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”De senaste 25 dren har
antalet vardplatser inom
geriatrik i Sverige minskat
med 95 procent”, skrev

Yngve Gustafson tillsammans med ett
antal andra framstidende likare och ve-
tenskapsmin i en debattartikel i Svens-
ka Dagbladet 2012.

TEXT: ANDERS MATHLEIN
FOTO: HANS ALM, TIDNINGEN VETERANEN

I artikeln pekade man pé bristerna i virdens organisation
som delas mellan landsting och kommuner, vilket medfor att
patienter hamnar i grizoner mellan huvudminnen. ”Detta
innebir att geriatrik som vardverksamhet pa sjukhus dr pd
vig att férsvinna i Sverige. Utover detta saknas nistan helt
geriatriska verksamheter inom bide primirvirden och de
290 kommunerna. Gor tankeexperimentet att man behand-
lat barnen pa ett motsvarande sitt.”

Yngve Gustafson ir 6verlikare och professor i geriatrik vid
Norrlands universitetssjukhus och har varit engagerad i dld-
revirdsdebatten i tre decennier. Han medverkade som expert
i SVT:s dokumentirserie ”Sveriges bista dldreboende” och
ar mycket kritisk till utvecklingen - eller snarare avveckling-
en - i dldrevarden.

Han vinder sig sirskilt emot nedskirningarna av rehabili-
teringsresurserna sedan landstingen lastat 6ver den geria-
triska virden pd kommunernas dldrevard och hemvird.

- Rehabilitering av gamla ménniskor som drabbats av t.ex.
hoftfrakturer eller stroke dr nistan utplinad, och det skapar
mycket lidande, siger han. Men forskning visar att rehabi-
litering dven av demenssjuka ger gott resultat, nu blir de i
stillet kvar i singen och kommer aldrig mer pa benen.

Kompetent geriatrisk vird minskar vardtiderna med 20-30
procent och halverar antalet komplikationer, men platsbris-
ten har en lika enkel som krass forklaring: det blir billigare
med hemvard. De samhillsekonomiska konsekvenserna
av nedrustningen ir sviroverskidliga i ljuset av att antalet
minniskor med demenssjukdomar antas oka frin dagens ca
160 000 till 400 000 dr 2050. Uppit 30 procent av dagens
akutsjukvérd kan hinforas till bristande kunskaper om ildre.

Det dr en patientgrupp som har svart att gora sin rost
hord, i synnerhet i en framgingskultur som devalverar vir-
det hos minniskor som inte klarar sig sjilva.

- Man kan leva ett bra liv &ven om man har svart att ta
vara pa sig sjilv, siger Yngve Gustafson. Men av nigon an-
ledning har det blivit fult att ta emot omvérdnad.

VARFOR FAR
DEMENSSJUKA INGEN
REHABILITERING?

TEXT: ANDERS MATHLEIN

Studier har visat att fysisk traning kan ha goda
effekter for aldre, vare sig de lider av demens-
sjukdom eller ej. Anda &r rehabilitering fér i syn-
nerhet demenssjuka mycket sallsynt, till skillnad
mot for neurodegenerativa sjukdomar som t.ex.
MS eller Parkinsons sjukdom.

- Det ir friga om hur samhillet prioriterar resurserna,
siger Hakan Littbrand.

Han ir forskarassistent vid enheten for geriatrik vid
Umei universitet. Ar 2011 lade han fram avhandlingen
PFysisk trining for dldre personer - fokus pa personer
i sarskilt boende och personer med demenssjukdom”.

I den visade han att savil fysisk funktionsformaga som
sjilvstindighet i det dagliga livet forbittras for dldre som
deltar i det hogintensiva triningsprogram (HIFE), som
Littbrand varit med att utforma. I den forsta studien
deltog 191 personer vid olika sirskilda boenden under tre
ménader. Vid det hir laget har omkring tusen program
gatt ut till kommuner och landsting i hela Sverige.

Mainga som lever i sirskilt boende har nedsatta fysiska
formigor och behover hjilp for ate klara det dagliga livet.
I triningsprogrammet betonas sirskilt benstyrke- och
balansévningar, och man kunde visa klart gygnnsamma
effekter pa bl.a. benstyrka och forflyttningsformaga in-
omhus. Det var ingen skillnad i resultat mellan personer
med demenssjukdom och utan. En férdel med program-
met ir att triningsutrustningen dr portabel, sa det be-
hovs ingen sirskild triningslokal fér 6vningarna.

- Deltagarna var mycket positiva till programmet, siger
Hikan Littbrand. Det var hog nérvaro och i efterfoljande
utvirderingar kunde vi se att ocksa vilbefinnandet for-
bittrats for personerna med demens.

En slutsats som i synnerhet giller patienter med
demens dr att det sannolikt behovs kontinuerlig trining
for att behalla de goda effekterna. Triningen kan ha stor
betydelse for de ildres livstillfredsstillelse och sjilvstin-
digheten i vardagen - vilket i sin tur minskar kostnader
for hjilp med det dagliga livet.

Hakan Littbrand siger att man arbetar med en upp-
foljande studie som endast omfattar dldre med demens-
sjukdom, preliminira resultat av den bor vara klara till
sommaren.

Vi planerar ocksa en studie da vi ska erbjuda hemma-
boende med demens en period av multidimensionell,
rehabilitering. I virdteamet ingdr bl.a. likare sjuksko-
terska, sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator och dietist.
Rehabiliteringen kommer huvudsakligen att ske vid Ge-
riatriskt centrum, NUS, men dven i hemmet vid behov.
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DOKTORN HAR ORDET
‘

HENRIK ZETTERBERG, PROFESSOR OCH OVERLAKARE VID SAHLGRENSKA AKADEMIN, GOTEBORGS UNIVERSITET.

Ratt diaegnos vid

sviktande hjarna

Demens innebir att en minniskas formdga att tinka och resonera (”kognitio-
nen”) ir nedsatt. Utmaningarna i det dagliga livet kan bli 6vermiktiga. Det

ar ett allvarligt tillstdnd som ofta foregds av littare tecken pa att hjirnan inte
fungerar som den ska. Demens kan orsakas av hundratals olika sjukdomar.
Minga, till exempel Alzheimers sjukdom och Lewy body-demens, sitter i hjir-
nan, men hjirnan kan 4ven paverkas av tillstind ute i kroppen. Doktorns stora
utmaning ir att utreda patienter som soker med symptom pa “hjarnsvike” for
att ta reda pa vad som orsakar tillstdndet, hur det paverkar patienten och den-
nes familj, och vad man kan gora at det.
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Under de senaste tio dren har vir arsenal for att diagnos-
tisera hjiarnsjukdomar 6kat betydligt. Vi har blivit sarskilt
bra pi att pavisa kemiska tecken pd Alzheimerforindringar
i hjarnan genom ryggvitskeundersokning. De hjirnavbil-
dande metoderna har blivit allt mer forfinade.

Vi vet ocksd att vi méste utreda for ett antal vanliga
sjukdomar som inte primirt sitter i hjirnan men som kan
paverka dess funktion. Blodets sinkningsreaktion ir ett
ospecifikt mitt pa inflammation i kroppen som kan sitta ner
allmintillstdindet och hjirnans funktion. Vi kan identifiera
njurfunktionsnedsittning, elektrolytrubbningar och f6rhoj-
da kalciumvirden. Leverenzymer kan identifiera leversjuk-
domar och belysa eventuell alkoholberoendeproblematik.
Vi kan identifiera under- eller 6éverfunktion i skoldkérteln,
och glukos- och urinanalyser kan vara viktiga for att diag-
nostisera diabetes. Dessa ir exempel pi tillstind som kan ge
symptom pé hjirnsvikt.

Varje person med tecken pa hjirnsvikt/begynnande de-
mens har rite till en adekvat utredning, och den maste fa ta
tid och resurser. Effekten av insatt behandling ska utvirderas
noggrant vid aterbesok hos samma likare som dokumen-
terat patientens symptom och funktionsniva. D3 kan dven
diagnosen omprévas och ytterligare utredningar goras.

Svensk sjukvird i samarbete med likemedelsindustrin
skulle kunna spela en avgorande roll i utvecklingen av ef-
fektiva bromsmediciner mot demensorsakande sjukdomar.
Spannande klinisk forskning pagar just nu om antikrop-
par mot forstadier till senila plack vid Alzheimers sjukdom
under ledning av Uppsalaforskaren Lars Lannfelt. Men vi
miste satsa in mer. Demensorsakande sjukdomar har fort-
farande lag status jimfért med hjire-kirlsjukdomar och can-
cer, och tilldelas relativt sett smé forskningsresurser - sam-
tidigt som de utgor ett mycket storre samhillsekonomiskt
hot. Detta har G8-linderna forstitt. Vid métet i London i
december 2013 enades man om att:

« initiera samarbetsprojekt med malet att finna bot
eller en effektiv bromsmedicin mot demensorsa-
kande sjukdomar innan 2025

* 6ka de ekonomiska resurserna fér demensforsk-
ning

¢ 6ka antalet individer engagerade i kliniska prov-
ningar eller klinisk forskning pa demensorsakan-
de sjukdomar

e initiera en global handlingsplan mot demensor-
sakande sjukdomar, pd samma vis som man har
gjort inom HIV- och klimatférandringsforskning

Sveriges mojliga roll i detta sammanhang borde vara
uppenbar for bade regeringen och alternativen till
densamma.

ANHORIGAS

MEDVERKAN VARDEFULL
NAR KOMMUNERNA
UPPHANDLAR

Att lata anhdriga vara med vid upphandling

av sarskilt boende ar ett satt att tillvarata
vdardefulla synpunkter och erfarenheter i ett
tidigt skede, och pa sa sitt gdéra verksamheten
smidigare fér savil personal som boende.

Osten 2011 évertog Lerums kommun driften

av sarskilda boendet Hedegarden, och

nar upphandlingsarbetet pabo6rjades aret

darpa var det klent med information till
anstallda, anhériga och boende. Efter patryckningar
fran anhoériga bildades en referensgrupp med
representanter fér saval den lokala demensfdreningen
som foér anhoriga till boende pd Hedegarden for att
skapa ett forfradgningsunderlag. Referensgruppen
fick av ”"sekretesskal” inte full insyn i kommunens
arbetsmaterial, berattar Peter Keusen som medverkade
i referensgruppen i egenskap av anhoérig. Men trots en
del missndje med arbetsgangen konstaterar han att
slutférandet av upphandlingen pa det hela taget blev
sa bra att referensgruppen kunde rekommendera att de
kvalitetskriterier man stallt upp ska galla aven fér évriga
sarskilda boenden i kommunen. Pa sa satt skapas en
jamforbar kvalitetsstandard.

Erfarenheterna fran Lerum visar pa vardet av
att ta tillvara anhérigas erfarenheter vid driften
av sarskilda boenden. Peter Keusen framhaller
att upphandlingsprocessen ar tidskravande och
komplicerad, och dven om den kan bli ytterligare
utdragen av att man involverar alla berérda parter, sa
finns ett stort varde i att sékra fokus pa vard, omsorg
och kontinuitet. Dessutom ger delaktigheten dkat
fortroende fér processen.

Vid dialogen med kommunen hade referensgruppen
stor nytta av Demensférbundets kravspecifikation for
omsorgstjanster féor demenssjuka. Det genomarbetade
férhandlingsunderlaget resulterade i bra anbud for
vard, matlagning och stadning pa Hedegarden. Sedan
upphandlingen har referensgruppen manatliga mdten
med enhetschefen.
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OTILLRACKLIGA RESURSER FOR
INSPEKTION AV ALDREOMSORGEN

De senaste aren har en rad skandaler upp-
mirksammats inom ildrevarden. Minga av
dem har rort demenssjuka pa dldreboenden,
som vanskotts, limnats ensamma och blivit
inldsta utan personal nattetid.

TEXT: ANDERS POST

IVO:S GENERALDIREKTOR
GUNILLA HULT BACKLUND

?Personer med demenssjukdom pa
ildreboenden har ritt att duscha, ita,
ga ut eller ligga sig nir de sjilva be-
hover. Ingen ska behéva ropa pa hjilp
utan att ndgon hor”. Si skrev Social-
styrelsens generaldirektor Lars-Erik
Holm i ett pressmeddelande 2012,
efter att Socialstyrelsen beslutat om
en uppstramning av kraven i demens-
omsorgen, inte minst med hinvisning
till den granskning av demensboen-
den som Socialstyrelsen sjilv gjort.
Den visade att sex av tio demensbo-
enden inte hade tillricklig bemanning
for ate tillgodose de dldres trygghet
nattetid.
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En mojlighet att komma till rica
med problemen ir att 6ka pressen pa
kommuner och privata vardgivare
genom titare inspektioner av ildre-
boenden.

2013 tog den nyinrittade Inspektio-
nen for vard och omsorg, IVO, 6ver
viktiga verksamheter frin Socialsty-
relsen, bland annat ansvaret for tillsyn
over hilso- och sjukfrigor.

Hur har det géte? Har tillsynen
blivit effektivare? Hur gors inspektio-
nerna? Vi har frigat IVO:s generaldi-
rektor Gunilla Hult Backlund.

Hur mdnga foranmilda respektive
oanmdlda inspektioner gors drligen pd
dldreboenden med demenssjuka?

- Vi kan tyvirr inte i vart IT-system
se separat statistik for just demenssju-
ka. Generellt i sirskilt boende gjordes
forra dret 121 inspektioner. Av dessa
var 18 oanmilda.

Ndr gor ni oanmdlda inspektioner?

- Oftast nir det kommer tips eller
klagomal om att exempelvis beman-
ningen nattetid inte varit acceptabel.
D4 vill vi ha en 6gonblicksbild av hur
det ser ut.

Kritik har framforts att foranmdlda
inspektioner dr meningslosa, eftersom man
da hinner forbereda sig och mirka missfor-
hdllanden, hur ser du pad der?

- Det beror helt pé situationen. Det
finns for- och nackdelar med bada
metoderna. Nir en inspektion ir
féoranmaild hinner verksamhetsansva-
riga forbereda och kan redogora for
rutiner och annat. Vid en oanmild
inspektion ér det inte sikert att an-
svariga finns pé plats och det kan vara

svart att fa en riktig bild av verksam-
heten.

Vilka personalresurser har ni ndr det gal-
ler inspektion?

- Vi har ca 450 inspektorer som
arbetar med all var verksamhet inom
hilso/ sjukvards- och socialtjanstom-
rddet. Frin 1 juni 2013 ll arets slut
gjordes totalt 1482 inspektioner, varav
82 procent i hem for vird av barn och
unga, vilket vi dr skyldiga att gora tvd
ganger om dret enligt en sirskild for-
ordning. Det som ir kvar ska fordelas
pé all annan verksamhet, dir tillsy-
nen av demensboenden ingir. Hur

vi fordelar dessa inspektioner méste
dirmed bygga pa riskbedomningar
utifrin den kinnedom man har inom
respektive region.

Ni har majlighet att gora vitesforeldggande
ndr en verksamhet inte uppfyller kraven,
g0r ni sddana nér det galler demensboen-
den som har brister?

- Det ir inte det forsta man gor. Vi
borjar med att stilla krav pa atgirder.
Nir dessa inte uppfylls kan vi gora
vitesforeliggande. Men vira under-
sokningar visar att de allra flesta som
fatt anmirkningar ritear till bristerna.
Vi har dven mojligheten att stinga en
verksamhet.

Har tillsynen blivit effektivare sedan ni tog
dver verksamheten fran Socialstyrelsen?

— Svért att siga dn sa linge, eftersom
vi startade forra sommaren. Men mitt
mal dr ate vi ska bli effektivare och
kunna utféra manga fler inspektioner,
sdger Gunilla Hult Backlund.



DEMENSFORUM/MATS THORSLUND

“Framtiden ser mork ut
for demensvdrden
—men det finns
liuspunkter”

m den nuvarande trenden med bl.a. minskande antal platser i sdrskilt
boende haller i sig dr det svart att se hoppfullt pd framtidens demens-
vard. Mats Thorslund, professor i socialgerontologi vid Karolinska
institutet, pekar pa att det efter ar 2025 sannolikt kommer att finnas
betydligt fler demenssjuka. D4 har den stora 4o- talsgenerationen kommit upp i
demensriskalder, vilket betyder stora pafrestningar pa varden.
- Visst kan man hoppas pa forskningen kring likemedel mot Alzheimer, siger
Mats Thorslund, men det ser inte si lovande ut. Och iven om man far fram ett
verksamt preparat tar det 10-15 &r innan det kan anvindas i stor skala.

I dag finns ca 9o ooo platser i sirskilt boende, varav
60 000 upptas av demenssjuka.

Men bara uppskattningsvis hilften av dessa platser dr anpassade for den patient-
gruppen, dessutom tyngs demensboenden ofta av underbemanning. Socialstyrel-
sen rekommenderar att man inte ska blanda demenssjuka och icke- demenssjuka,
men det sker stindigt.

I scenariot for framtiden kommer man liksom i dag att prioritera ensamboende
med demens for sirskilt boende. Men med minskande antal platser kan priorite-
ringen komma att bli 4n hirdare med krav pd hégre demensgrad for att kvalificera
sig. Ribban for sirskilt boende kommer att hojas, vilket fir till {6ljd att manga
icke- demenssjuka men med stora behov tvingas bo kvar hemma. Det betyder
okad belastning pa hemvard och hemtjinst, men naturligtvis ocksi pa anhoriga.

De flesta inser nog att problemen kommer att férvirras, men det saknas stra-
tegier for hur samhillet ska hantera dem. Mats Thorslund ser inga betydande
partipolitiska skillnader i den handlingsforlamningen.

- Jag hdvdar att den "hyllade valfriheten” i sjilva verket betyder att mest pengar
gar till sidant dir de éldre inte fir vilja. Merparten som flyttar in pa sirskilt bo-
ende vill inte flytta - 4ven om de bor. Det handlar om bristande sjukdomsinsikt.

I avsaknad av tillrickligt antal platser i sirskilt boende finns en ljuspunkt i
forsoken i bl.a. Stockholm med specialiserade hemtjinstteam som fatt utbildning
kring demens.

- Det verkar som om arbetstrivseln 6kar, och den férbittrade kompetensen
uppskattas ocksa av anhoériga, siger Mats Thorslund. Men vad som ocksa be-
hovs for framtiden ir fler platser i sirskilt boende och forstirkt utbildning kring
demens.
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Priset Bista demens-

team i hemtjinsten
2 0173 gr dill Stockholmsforor-
ten Enskede. Demensforbundet och
Svenskt Demenscentrum gratule-

rar Demensteam Bersagrind till ett
genomtinkt arbetssitt som genomsy-
rar verksamheten.

Teamet bestir av sju medarbetare, en
av dem ingar i Enskede hemtjinsts
kvillspatrull. De hjilper ett femton-
tal brukare i hemmet, samtliga med
demensdiagnos och omfattande om-
sorgsbehov. Teamet ger dven rdd och
stdd till ordinarie hemtjinstpersonal
nir det handlar om brukare med de-
mensproblematik, nigot som enhets-
chef Olga Donaire giirna betonar.

— P4 sd sitt far hela hemtjianstgruppen
del av teamets kunskaper. Det ir ett
fruktbart samarbete som underlittas
av vi delar lokaler tillsammans, siger
hon.

PAtt se hela minniskan - och inte
sjukdomen, att utifran kunskap och
erfarenhet bemota alla med virme,
glidje och respekt” - si lyder demens-
teamets vision. Viktigast foér att kunna
né den ir engagerade medarbetare som
ir utbildade i demens. Men teamets
framgang bygger pa flera hérnstenar.
Stor vikt liggs vid vilkomstsamtalet.
Da ska kontaktmannen skapa fortroen-
de och borja bygga ett gott samarbete
med brukaren och dennes anhériga.
Juryns motivering:

Demensteam Bersagrénd arbetar
personcentrerat utifrdn de nationella rike-
linjerna, sin vision och enhetens virde-
grund. Med god samverkan, struktur och
etablerade rutiner hjdlper teamet personer
med demenssjukdom och anhdoriga att fd
rétt stid och hjdlp i vardkedjan. Teamet har
fortlopande kompetensutveckling, reflek-
tion, handledning och arbetar med stort
engagemang for tillgangligher och insyn

i den dagliga omsorgen. Detta skapar
forutsittningar till kontinuitet och trygghet
for personer med demenssjukdom och deras
anhdiriga.

FARDTJANSTEN FAR VARDIGHETSGARANTI

Nu ska vardighetsgaranti inféras i Stockholms Lans landsting. Férslaget kommer fran Kristdemokraterna och regerings-
partierna som har enats om att pabérja ett virdegrundsarbete.

-Vi maste forbattra bemadtandet fran fardtjgnsten sa att de som

reser kanner sig trygga, sager Karl Henriksson (KD), som ar ordfo-
rande for fardtjanst- och tillgédnglighetsberedningen. e —
Taxibranschen, brukarorganisationerna och landstingets fard-

tjanstberedning ska enligt beslutet ta fram en gemensam varde- ‘r
grund som ska resultera i en vardighetsgaranti.
Om fardtjansten inte lever upp till garantin ska den som reser fa

kompensation, sager Karl Henriksson. Garantin handlar om vardigt
bemotande pa flera satt, bland annat lokalkdnnedom, hjalpsamhet,
bra sprakkunskaper och kontakt om det uppstar forsening.

e
|FiroT JANST

/___,/\_,—

Fédrsak ta det lile l'L\AO)ﬂ‘L-
:)ac_) kommer ejler sa \of’k yo9 kan .
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VILL DU BLI MEDLEM?

Kontakta den lokala Demens-
féreningen pa din ort eller ring
Demensférbundet.

Vi har nastan 11.000 medlemmar, i
130 demensfdreningar, spridda 6ver
hela Sverige.

Som medlem far du:

* Demensforum (Demensférbundets
tidning) 4 nr/ar. Finns dven

som taltidning fér synskadade.
Anhérigboken - med information
och praktiska rad. Finns &ven som
talbok fér synskadade.

R&d, stéd och hjélp. Utbyta er-
farenheter med anhoriga till
demenssjuka som ar eller har varit
i samma situation

Mojligheter att i gemenskap med
andra paverka och férbattra
demenssjukas och anhoérigas
situation.

Demensférbundet

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

DEMENSLINJEN

Ar du anhérig?
Har du fragor?
Demensférbundet

har rikstackande
telefonradgivning:

0435-375 75

DEMENSFORBUNDETS SKRIFTER M.M.

DemensForum
Demensforbundets medlemstidning
4 nummer/ar.

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

Att handleda inom demensomsorgen
Hur man kan anvanda den ”jagstddjande
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:-

Triadgard - en méjlighet i all vard
Hur man skapar en stimulerande utemilj®
inom varden. Pris: 90:-

»Fraga pa”
Diskussions- och studiematerial kring
demensfragor. Pris: 90:-

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

Att slippa gora resan ensam

Ett studiematerial som bygger pa sam-
tals-&mnen som varit angelagna i samtals-
grupper med unga demenssjuka som ar

i yrkesverksam alder och nyligen fatt en
demensdiagnos. Pris: 120:-

Den lilla boken om demens
For anhoériga, narstdende eller for dig
som arbetar med demenssjuka. Pris: 80:-

| slutet av minnet finns ett annat
satt att leva

Agneta Ingberg om sitt "nya” liv med
Alzheimers sjukdom. Pris: 130:-

Sa lidnge jag kan vill jag beritta

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 hjélp att med enkla medel ge sti-
mulans till den demenssjuka. Materialet
bestar av en handledning, almanacka,
sma tygpasar att ldgga saker i som vack-
er minnen, plastramar med tillhérande
arstidskort och pussel. Pris: 250:-

Riktlinjer fér planering av demens-
boenden

Byggnader som blir ett sprak och stod
fér kommunikation da sinnena sviktar.
Pris: 130:-

Sinnesstimulering i demensvarden
Boken ger konkreta och vardagsnara
rad om hur man kan aktivera och sti-
mulera demenssjuka personer inom
demensvarden.

Den ar upplagd som en studiecirkel
for arbetsplatsen med en tydlig studie-
handledning. Pris: 110:-

Du &r inte ensam
- en bok fér barn och unga med en
demenssjuk féralder. Pris: 60:-

Kunskapsnyckeln
Praktiska rad infor flytt till demensbo-
ende. Pris: 5:-

Morfars batteri haller pa att ta slut

Tips och hjalpmedel for en lattare var-
dag fér demenshandikappade och deras
anhoriga. Pris: 60:-

MUSIK-CD

Ljusa dgonblick

12 finstdmda svenska sdnger av folk-
kara artister. Alla har ett personligt
engagemang kring demenssjukdomar.
Pris: 180:-

Overskottet fran cd:n gar till
Demensfonden, Demensférbundets
forskningsfond.

FILMER

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

Alzheimers Vals

Dokumentarfilm om och med alzhei-
merssjuke Bo Lycke. En stark och gri-
pande 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 behdver mer resurser for att arbeta for demenssjuka och deras anhoériga!

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

Forskning om Alzheimer och andra demenssjukdomar behdver mera resurser!

Stéd Demensfonden (Demensférbundets forskningsfond) bg 900-8582, pg 90 08 58-2



