DEMENSFORBUNDET - SVERIGES STORSTA HANDIKAPPORGANISATION FOR DEMENSSJUKA OCH
DERAS ANHORIGA, BILDAT 1984 OCH MEDLEM | ALZHEIMER EUROPE.

N\

- b i
- . i# \.'-

Ingrid fick Alzheimer
“men det kunde vara virre”

SIDAN 8
W —

Nir en pappa forsvinner

SIDAN 12




Nr 2.2016

ORDFORANDEN HAR ORDET 3
ANHORIGDAG MED FOKUS PA YNGRE 4
KLAES STARTADE NATVERK FOR YNGRE 5

PERSONLIGT BEMOTANDE OCH RESPEKT 6

JAG HAR ALZHEIMER, DET KUNDE VARA VARRE 8 -

VANSKOTSEL OCH KRANKANDE BEMOTANDE lO

NAR EN PAPPA FORSVINNER 12

MANUAL FOR KOGNITIV sVIKT 13
VASALOPSSPINNING, FOR DEMENSFONDEN 1 4
VARDHUND LINDRAR ALZHEIMER 1 4

TRANING VID DEMENS 1 5

DEMENSBOENDET ARHEM SATSAR PA KONST 1 6

INSANT - ANPASSAT BOENDE FOR YNGRE 1°/
AGNETAS spALT 1.8

INSANT - EN LANG RESA MED ALZHEIMER 19
VARA FORENINGAR 2 O

KORSORD 273

DEMENSFORBUNDETS SKRIFTER 24

DEMENS

ANSVARIG UTGIVARE: Par Rahmstrom, féorbundsordf.
REDAKTOR: Carina Rejmus Cohen

Demensforum &r en 24-sidig medlemstidning som
utkommer 4 ganger/ar.

UPPLAGA: 20.000 ex.

GRAFISK FORMGIVNING OCH TRYCK:

Lenanders Grafiska AB, Kalmar < 81919

Maj 2016

ISSN 1100-9055

ANNONSER: Skickas till Demensférbundets redaktor,
rdr@demensforbundet.se

DU SOM VILL SKRIVA | DEMENSFORUM:

Skicka ditt manus till Demensforbundet helst som bifogad
fil med e-post. (Spar texten som ren textfil i ordbehand-
lingsprogrammet). Skicka garna med foton eller illustra-
tioner till din artikel! Vi férbehaller oss ratten att redigera
insanda artiklar. Citera garna men ange alltid kallan!
Adress, se sista sidan.

NASTA DEMENSFORUM UTKOMMER: Vecka 36, 2016
MANUSSTOPP FOR NASTA NUMMER AR: 22/8 2016

2 | DEMENS Nr 2-2016

Nir Klaes Axelssons sambo fick
demenssjukdom vid 33 4rs alder
startade han nitverk for anhoriga
till yngre demenssjuka.

Ingrid Lindberg hade fullt upp med
sitt foretag nér hon fick sin demens-
diagnos - ett nytt skede i livet tog
sin borjan.

Mevlida Marinovic-Lelics mamma
Suhreta for illa pa virdboende i
Norrkoping.

Nir minnet forsvinner kan konst
vara till stor hjilp, det har man tagit
fasta pd i Sigtuna.

Peter Keusen berittar om sin fru
Anitas vig in i demenssjukdomen.



ORDFORANDEN HAR ORDET

LIDER DE STYRANDE AV FAKTA-
RESISTENS? KATASTROF HOTAR INOM
DEMENSVARD OCH ALDREOMSORG!

et dr dags for vara styrande att
inse att katastrofen dr nira.
Kanske ir den till och med
redan hir! Varje ar insjuknar
25.000 personer i Sverige i en
demenssjukdom. Tillsammans med anhoriga,
som idag stir for 7o procent av omvirdnaden,
ir nirmare 1 miljon drabbade. Om drygt 30
ar uppskattas antalet personer med demens-
sjukdom i Sverige ha 6kat frin dagens cirka
160.000 till 240.000, och i virlden med nistan
300 procent — frin 47 miljoner till 132 miljo-
ner. Samtidigt har 75 procent av de geriatriska
vardplatserna i landet forsvunnit och boenden
lagts ned i en rasande takt de senaste 20 ren.
Hur kan detta £ ske?

KAOS OCH KOLLAPS

En internationell forskargrupp ledd av pro-
fessor Bengt Winblad, varnar nu for att det
okande antalet demenssjuka kan orsaka kaos
och rent av en kollaps i sjukvirden. The Lancet
Neurology dgnar ett helt nummer av tidskriften
it forskargruppens rapport dir de utmaningar
samhillet stir infor — bide nu och i framtiden

- beskrivs. Fragan ir om budskapet gir fram
denna ging?

FARRE GERIATRISKA VARDPLATSER
Faktum ir att demenssjukvéirden till viss del
redan har kollapsat. Mer 4n 19 procent av
sjukhusvirdens resurser gér till multisjuka ildre
— alltsd dldre som de senaste dret vardats fler dn
tre ginger pa sjukhus och fatt tre eller fler olika
diagnoser registrerade. Detta trots att de endast
utgor cirka o,5 procent av befolkningen. Siff-
rorna visar tydligt pa ett enormt behov av geri-
atrisk kompetens. Trots detta blir de geriatriska
vardplatserna bara firre och firre. Som en f6ljd
av detta minskar givetvis antalet likare som
utbildar sig inom geriatriken. Merparten av de
multisjuka dldre virdas inom andra specialiteter
dir man inte har hela den kompetens som krivs
for denna patientkategori.

Inte heller fir de anhorigas arbete tas for
sjilvklart. Deras vardborda ir redan alltfér hog
i brist pa boendeplatser, och fér manga mindre
skickliga bistindsbedémningar. Hur forhiller

det sig egentligen? Ar demensvirden/ildrevar-
den si bra att det trots olika larmrapporter inte
ir sd mycket som behover forindras, utan det
ricker med att ”lappa och laga i ett och annat
horn”, eller ir det de facto sd att samhillet inte
har rid att ge sina gamla den vird och omsorg
de behover? Kan det till och med vara sé illa att
det dr en rejile lagt prioriterad fraga?

DOVA MAKTHAVARE

Demensforbundet har med envishet drivit fra-
gor som minimibemanning, utbildad personal,
nirvarande chefer, fler geriatriska virdplatser
och bittre tillsyn i virden och omsorgen — men
dessvirre infér dova makchavare. Vi har under
ménga dr forsoke att synliggora problemen
som beskrivs hir ovan. Det dr darfor mycket
glidjande att problemen nu lyfts pa europeisk
nivd di Bengt Winblad och hans forskargrupp
presenterar resultatet fér EU-parlamentet i
Bryssel. Det ar tydligt att forfattarna tycker att
det dr brattom for samhillet att agera.

S4 manga andra har dven insett detta. Nir
ska vara styrande gora detsamma? Nir ska vira
ildre multisjuka f ett virdigt slut utan angest,
smirta och fortvivlan? Nir ska vi borja behand-
la vara ildre, inte minst de med en demenssjuk-
dom, med den virdighet de fortjanar? Och hur
vill vi sjilva ha det den dag vi blir gamla? For
iven om det kan tyckas avligset for dem som ir
mitt i livet idag, sd dr vigen utstakad, vi blir alla
ildre - dven vira politiker. Det finns inget att
vinta pa. Det ir dags att agera nu!

Det har varit viktigt for mig att ta upp den
hir aktuella rapporten och piminna maktha-
vare om faktiska forhallanden inom demens-
varden. Men det ir inte bara bland ildre som
demenssjukdomarna 6kar, dven yngre drabbas.
I detta nummer av Demensforum kan du lisa
om hur yngre mianniskors demenssjukdom
péaverkar hela familjen, inte sillan med hemma-
varande barn. m

‘ /2
PAR RAHMSTROM
ORDFORANDE, DEMENSFORBUNDET
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DET MINGLADES FRISKT NAR
DEMENSFORBUNDET HADE
TEMADAG MED FOREDRAG OM
YNGRE MED DEMENSSJUKDOM.
OVRE BILDEN: ERSTATRAFFENS
KOR UNDERHALLER EFTER
LUNCHPAUSEN.

Anhorigdag med fokus pa

yngre med demenssjukdom

Lérdagen den 12 mars arrangerade Demensférbundet juridiska fragor. Efter lunchpausen blev det

en temadag om forskning och bemétande av yngre de-  singav Erstatriffens kor Hjirnginget. Jane
menssjuka. Ett sjuttiotal anhdriga och personal inom Lindell Ljunggren fran Gotland talade om be-
vard och omsorg métte upp i Princess Hall - en konfe-  motande av personer med tidig demensdiagnos.
renslokal i anslutning till Engelska kyrkan pa Djurgar- Susanne Fildt tog upp anhérigas behov av stod,
den i Stockholm. och Petra Hoff beskrev hur hunden kan bli en

vigvisare i virden.
Klaes Axelsson, som startat nitverket fér

Frin talarlistan kan nimnas professor Lars- anhériga till yngre demenssjuka, avslutade
Olof Wahlund som berittade om forsknings- temadagen. Lis dven intervjuerna med Klaes
resultat inom demensomridet. Demensfor- Axelsson och Jane Lindell Ljunggren p de
bundets ordférande Pir Rahmstrom tog upp foljande sidorna. m
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KLAES AXELSSON VAR EN AV TALARNA PA DEMENSFORBUNDETS TEMADAG. HAN AR AVEN EN AV GRUNDARNA TILL NATVERKET FOR

ANHORIGA TILL YNGRE DEMENSSJUKA.

Klaes startade nitverk for
yngre nir sambon blev

demenssjuk

En av talarna pa anhérigdagen var
Klaes Axelsson, som i bdérjan av
2000-talet startade natverket for
anhériga till yngre demenssjuka.
Tanken med ndtverket ar att an-
hériga ska kunna hitta varandra,
traffas, utbyta erfarenheter, och
fa mojlighet att stédja och hjélpa
varandra.

Klaes Axelsson kommer frin Mullsjo inte langt
frin Jonkoping - men dock i Vistergotland,
vilket han girna papekar.

Anledningen till att Klaes Axelsson tog initia-
tivet till ndtverket, var att hans egen sambo fick
en demensdiagnos mycket tidigt — hon var bara
33 ar. Nir hon knappt ett ar senare gick bort
och Klaes Axelsson stod ensam med tvéd sma
barn, kinde han ett stort behov av att triffa
minniskor i liknande situation.

Men vi tar det frdn borjan, Klaes berittar:

- Vi hade just fitt virt andra barn och nir
Gudrun, som min sambo hette, pibérjade sin
mammaledighet var allt normalt. Men snart
miirkte jag att hon bérjade bli personlighets-
forindrad, och tinkte att det kunde vara nigon
form av psykos som hade med foérlossningen att
gora.

TOG KONTAKT MED VARDCENTRALEN
Det férindrade beteendet gjorde att man tog
kontakt med virdcentralen f6r att Gudrun skul-
le f4 hjilp med sin formodade psykos. P4 vard-
centralen bedémde man hennes tillstind som
s& allvarligt att hon skickades till psykakuten pd
Linssjukhuset i Jonkoéping dir hon tvingsin-
togs. Gudrun blev si smaningom utredd av en
likare i Lund och fick diagnosen frontallobsde-
mens. Ungefir ett ar senare avled hon.

- Det var ett oerhort snabbt férlopp, fran
diagnos till att hon gick bort, siger Klaes

TEXT ANDERS POST
FOTO: OSKAR KULLANDER
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Axelsson. Gudrun hade varit elitidrottare

och var i mycket god fysisk och psykisk form.
Ingenting tydde pa att hon var pa vig inien
allvarlig sjukdom. I sitt arbete som polis fung-
erade hon utan négra problem.

DRAMATISK UPPLEVELSE

Klaes Axelsson funderar fortfarande pd om
sjukdomen #nd4 inte kunde ha med forloss-
ningen att gora. Likaren som utredde Gudrun
menade att demensen kunde ha triggats igdng
av nagon dramatisk upplevelse — och forloss-
ningen var dramatisk, det var inte sikert att
den nyfodda skulle klara sig.

Alle var svért och Klaes sokte vigar att fa
kontakt med andra anhériga till demenssjuka.
S4 blev han medlem i den lokala demensfor-
eningen i Jonkoping. Pd en konferens triffade
han Stina-Clara Hjulstréom som var ordférande
i Demensférbundet.

- Jag framforde mina tankar pa att starta
ett nitverk fér anhoriga till yngre demenssju-
ka. Stina-Clara nappade, och 2001 pa Oland
bildades nitverket, som nu har 140 medlem-
mar. Vi har delat upp oss i fyra geografiska
regioner for att underlitta mojligheten att
triffas, och ibland arrangeras helgtriffar med
inbjudna talare. Nitverket fyller en viktig roll.
Demenssjukdom drabbar de anhériga hirt och
att fa byta erfarenheter med andra som forstar
betyder mycket.

Klaes Axelsson berittar att det genom dren
knutits nira vinskap mellan minga medlem-
mar.

- Och kanske mer in s, en del har hittat en
ny partner - inte minst jag sjilv som triffade
min nya kirlek i nitverkets gemenskap. Vi dr
gifta och har en dotter som just fyllt tolv ar. m

Personligt bemotande och
I'c Spekt — ledord for Hattstugan pa Gotland

TEXT: ANDERS POST
FOTO: OSKAR KULLANDER
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En av programpunkterna pa tema-
dagen handlade om bemétande av
personer med demenssjukdom i ti-
digt stadium. Det var Jane Lindell
Ljunggren fran Gotland som berét-
tade om sina erfarenheter inom de-
mensvarden. Hon driver Hattstugan
pa Gotland sedan 1994 - ett privat
gruppboende for personer med
demenssjukdomar.

Innan Jane Lindell Ljunggren startade Hattstu-
gan arbetade hon med ildrerehab for Region
Gotland. P4 den tiden fanns bara ett boende
for fem demenssjuka pa on, dessutom var det
provisoriskt. Kanske man kunde starta ett
privat alternativ, tinkte Jane och uppvaktade
kommunen med sin idé. Ett limpligt hus for
verksamheten hade hon och systern Pia redan
borjat skissa pa.

KOMMUNEN VISADE INTRESSE

1993 bestimde sig kommunen {6r att 6ron-
mirka pengar till demensvard och var intresse-
rade av att kopa platser i det tilltinkta privata
demensboendet.

Nr 2-2016

JANE LINDELL LJUNGGREN STARTADE DET POPULARA
DEMENSBOENDET HATTSTUGAN PA GOTLAND.

- Jag och min syster satte iging bygget av
Hattstugan, en stor villa i Nir dir det ryms
tio boende. Nigot 4r senare var det klart for
inflyttning. Vi valde Nir dérfor att det ir en
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kreativ bygd med ménga foreningar och akti-
viteter, berittar Jane Lindell Ljunggren. Vi
har dven anlagt en stor hirlig tridgard vilket
rimmar bra med tanke pé att boendet ir 6ppet
— det dr ingen som lases in hir. De som flyttar
hit ska fi leva ett levande liv livet ut och vara
delaktiga i allt vi gor - fran att exempelvis g
med och handla i affiren eller hos bonderna
runt omkring — till att hjilpa till med matlag-
ningen.

HORNSTENAR | GOD DEMENSVARD
Individuellt bemétande och respekt for varje
persons enskilda behov, ir enligt Jane horn-
stenar i god demensvird. Men Hattstugan gir
flera steg lingre och anvinder sig bland annat
av taktil stimulering, Qigong, musik och olika
metoder som motverkar oro och éppnar upp
kontakten med tidigare minnen. Dessutom gar
man pa teater, revyer, fotboll och dansar varan-
nan fredag - for de som orkar och klarar av det.
Det hir har dven gjort att man kunnat dra ner
pa medicinering till ett minimum.

- Varje minniska har resurser kvar dven om
man har gatt langt in i sin demens, det giller att
ta vara pd det som finns, ingen ska bli sittande
i ett hérn. En annan viktig del i virden ir ate
dven personalen mar bra, dr delaktig i besluten
och kinner lust och glidje. S8 dr det pa Hattstu-
gan, och det har gjort att vi har en vildigt l3g
sjukskrivning, siger Jane Lindell Ljunggren. m

Demensfondens
stipendieutdelning for
2016 klar

Demensfonden ar Demensférbundets fond
for forskning kring Alzheimers sjukdom och
andra demenssjukdomar.

Varje ar delar fonden ut cirka 2,5 miljoner i stipendier
inom medicinsk forskning, omvardnadsforskning, ut-
veckling av stéd till demenssjuka och deras anhériga
samt information. Demensfondens forskningsrad bestar
av professor Yngve Gustafson, docent Ingvar Karlsson
och professor Mona Kihlgren.

Infor arets stipendieutdelning inkom 103 ansdkningar
och forskningsradet har beslutat att ansla medel till 59
av dessa. Du kan se hela listan pa beviljade stipendier pa
var hemsida under rubriken Demensfonden, Demens-
fondens stipendier.

Grattis och lycka till i ert arbete énskar vi alla
stipendiater.

Demensfonden

DEMENSFORBUNDETS FORSKNINGSFOND

EXkIUSin erbjUdande + fri frakt Halender

och tiden.

Ett bra hjalpmedel for:

EXEEENR

det som var meningen” — Gunilla

+ Seniorer och personer med demens/minnesproblem
Du tar del av erbjudandet genom att i webbutiken
kalenderklocka.se ange kod: klocka2016 Placera klockan
i varukorgen och ange kupongkoden i kupongkodsfaltet.

*Jag har gett den till min gamla mamma som hade svért att hélla reda pa
vilken dag det &r. Och enligt henne s& &r hon véldigt néjd!! Och det var ju EE

Du kan bestélla kalenderklockan genom att:
Ring kundtjanst pa 070-001 98 50 (ki 9-15)
Skicka e-post till info@kalenderklocka.se
webbutik: www.kalenderklocka.se

Vi erbjuder dig som lasare av Demensforum en elegant klocka
med kalenderfunktion. NU till ett mycket férmanligt pris.

Kalenderklockan visar pa ett 6gonblick - TYDLIGT PA
SVENSKA - veckodagen, dagens datum, manaden

TORSDAG

MAJ
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“lag har Alzheimer men
det kunde vara virre”

TEXT: ANDERS POST
FOTO: ROSIE ALM
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Ingrid Lindberg, som drev eget
foretag i Sodertilje, hade sin bra-
daste tid pa viren, med tillverk-
ning av bitkapell och dynor. Det
var just under den hir tiden infor
sommarsisongen 2014 som hon
mirkte ate allt inte stor réte till.
Hon glomde bort kunder, kérde
vilse med bilen och missade mo-
ten. For drygt ett ar sedan fick hon
sin Alzheimerdiagnos. Foretaget
fick liggas ner efter 26 ir, och ett
nytt skede i livet tog sin borjan.

Nr 2-2016

Vi triffas pd Demensférbundet i Stockholm.
Ingrid Lindberg har kommit in med tiget frin
Jirna, dir hon numera bor. Med sig har hon sin
lilla pudel som lystrar till namnet Robin. Han
brukar folja matte till Demensfoérbundets kansli
och vet hur han ska charma personalen.

Den hir intervjun handlar om hur livet plots-
ligt kan tvirvinda och fa en helt ny riktning
som ir svar att férutse. I alla fall kunde inte
Ingrid Lindberg forstd att hon var pa vig in i
en demenssjukdom vid 61 drs alder.

KAND FOR FINA LOSNINGAR

- Jag har alltid sytt, inda sedan jag var barn,
berittar hon. Det har blivit en hel del till
kulturskolans uppsittningar, 1700-tals drikter
till olika evenemang, jag har klitt om gamla
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mobler och haft uppdrag av Scania dir jag gjort
overdrag.

Under senare ar har Ingrid sytt bitkapell och
batdynor i sin verkstad i Sodertilje.

- Kundkretsen var stor och jag var kind for
att gora fina och flexibla lésningar. Det var min
grej ate varje kapell skulle passa for just den
kunden och den béten. Det var en hirlig kinsla
att sitta pa kapellet och varenda litet fiste satt
pé rite plats.

Ingrid siger att hon élskade sitt jobb, men ar-
betsbordan var stor och det hade ett pris — hon
arbetade nistan jime, ibland dygnet runt.

- Att jag blev mer och mer glomsk skyllde jag
pé att arbetssituationen var s pressad — att jag
tog pd mig fér mycket, aldrig sa ne;j.

Men glomskan héll i sig och hon blev simre.
Ingrid ger nigra exempel:

- Jag korde vilse i skogen nir jag skulle till en
kund, fast jag varit dir en vecka tidigare. Vid
ett annat tillfille kinde jag inte igen kunden
vars kapell jag just arbetade med, att hantera
fakturering och pappersarbete blev svirare och
svarare.

- Jag forstod att ndgot var riktigt galet, lite
for sent kanske - jag borde nog ha reagerat
tidigare. Men tanken fanns inte att det kunde
vara en demenssjukdom.

HITTADE INTE HEM

Det som skrimde henne mest var promenaden
med Robin i skogen en sen eftermiddag i mit-
ten av oktober 2014. Ingrid hittade inte hem,
det blev moérke vildigt fort och hon fick bira
Robin som var trétt. Hur hon till slut kom hem
vet hon inte.

S4 sméningom tog Ingrid Lindberg kontakt
med vérdcentralen i Jirna och fick remiss till
hjirnrontgen i Sodertilje. Man tog prover som
blev liggande i flera ménader utan att nigon
horde av sig om svar.

- Man hade helt enkelt glomt bort mig. S&
sméiningom startade en demensutredning, och
for drygt ete ar sedan fick jag besked att jag har
Alzheimers sjukdom.

Ingrid borjade avveckla sitt foretag som hon
driviti 26 ar. Det blev tungt bade kroppsligt
och mentalt.

- Arbetet var ju min identitet. Si vem ir jag
nu? P sitt och vis var det dndi en littnad att
veta vad som felades mig, s jag kan planera
efter det.

VARRE FOR BARNEN
Ingrid Lindberg ir ensamstdende och har tre
vuxna barn. Hon tror att det ir virre for barnen
att f4 besked om att mamma har Alzheimer.
Det brukar ju heta ”De anhéorigas sjukdom”.

- Min dotter var med nir jag fick beskedet pa
Huddinge Sjukhus. Hon sa att det var som att
fa en hink med kall d6d fisk i ansiktet. Det gor

mig s ledsen att jag inte kunde bespara henne
detta.

Hur har det hir dret efter diagnosen varit?

— Alzheimer ir nigot jag lever med, si det
finns inget annat att gora dn att Vgilla liget”,
siger Ingrid. Jag bor nira naturen och gér
linga promenader med Robin, och si ir jag
med i ett bowlinglag for daglediga — dir ir
jag ju fortfarande Ingrid, inte ndgon med
diagnos. Jag bakar brod och lagar en del
vegetarisk mat. Sa gillar jag att fixa med
buskar och blommor pa girden till
flerfamiljshuset dir jag bor.

- Annars ir det inte s mycket
umginge just nu, och det ir bra. Jag
har alltid haft svirt att siga nej nir
nigon behdver fi nagot fixat. Det
kinns som det dr min tur nu att
leva och njuta av allt underbart som
finns.

Ingrid gick med i PRO i hostas
efter diagnosen, men tyckte inte att
hon riktigt passade in dir. Hon forsokte
iven intressera den lokala foreningen for
att starta nigot for demenssjuka, men det
verkade inte finnas intresse.

- Kontakten med Demensférbundet har
hjilpt mig mycket, hir 4r jag med i en samtals-
grupp varannan vecka och triffar mina kamra-
ter. Hir kan vi vara oss sjilva i bide glidje och
sorg utan ridsla att gora bort oss.

EN HEL GRUPP STANGS UTE

Ingrid tycker att minga samhillsinstitutioner
helt bortser fran att det finns minniskor med
demens.

- Om jag till exempel ringer kommunen
eller virden for att boka en tid eller undrar
dver ndgot sa finns det bara en telefonrdst som
rabblar sl ett for att komma hit, sla tva for att
komma dit” och s vidare. Ibland kan det vara
upp till 8 val —och d& kommer jag inte ihag
vilket nummer jag behover f6r att komma dit
jag vill. Det dr katastrof och stinger ute en hel
grupp av gamla och demenssjuka. Vid et tillfil-
le nir jag sokte en person pd kommunen var jag
tydlig med att jag har en demenssjukdom och
att han skulle prata lugnt och lingsamt sa att
jag skulle kunna hinga med, men det fungerade
inte. Nir jag for tredje gdngen sa att han hade
tappat mig blev han upprord och skrek att han
inte var nigon god man it mig, di lade jag pa
luren och grit. Man kan kinna sig vildigt liten
och ledsen i sidana situationer, men det ir bara
att kimpa pi.

S kommer Robin springande, Ingrids méte
med samtalsgruppen ska borja.

Ett par dagar efter intervjun kommer ett
SMS frén Ingrid. Det ir ndgot hon ir angeli-
gen om att fi med, och vill att jag ska skriva:
?Jag har Alzheimer men det kunde vara virre” m

DEMENS
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VANSKOTSEL OCH

KRANKANDE BEMOTANDE
pd dldreboende i Norrkoping

TEXT ANDERS POST, FOTO: PRIVAT
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MEVLIDA MARINOVIC-LELIC TILLSAMMANS MED SIN MAMMA SUHRETA.

Mevlida Marinovic-Lelic
horde av sig till Demensforbun-
det i vintras. Hon var fortviv-
lad dver att hennes 84-driga
mamma inte far den vard hon
behover pa sitt demensboende i
Norrkiping.
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Mevlida Marinovic-Lelic ir rejilt
upproérd nir hon ska beritta om hur
hennes mamma Suhreta behandlas
och mér pa demensboendet Gene-
ralen i Norrkoping. Periodvis ir det
frigan om direkt vanvérd. I Mevlidas
berittelse framgér att det finns olika
personalgrupperingar pi boendet, dir
den styrande och tongivande gruppen
beter sig respektlost och oprofessio-
nellt mot de boende - medan andra

delar av personalen ir professionella
med starkt engagemang och fokus pa
att gora det bista for de ildre.

Mevlida tar sats for att fi med allt
som ror mammans vardhistorik. Det dr
en berittelse som inkluderar smuts, av-
foring, frinvaro av hygien, exempelvis
duschning som uteblivit under lingre
perioder, och krinkande bemétande.

VERKADE BRA TILL EN BORJAN
Mevlida Marinovic-Lelics mamma har
vaskulir demens sedan sju ar tillbaka.
Forst bodde hon hemma med hjilp

av hemtjinsten och sin dotter, men
sommaren 2014 blev hon erbjuden

ett boende, som tyvirr inte fungerade
eftersom det inte fanns tillrickligt med
personal pa plats som talade bosniska.
Suhreta talar inte svenska.

- Efter fem ménader, i december
2014, fick mamma en ny plats — nu pa
demensboendet Generalen i Norrko-
ping. Det verkade vildigt bra till en
borjan, siger Mevlida Marinovic-Lelic,
som sjilv dr likare och van vid olika
vardinstitutioner. Vi fick ett bra
mottagande och efter julhelgerna ville
man triffas for att kunna gora upp en
individuell virdplan for mamma.

Men néigon virdplan kom inte till
stand och det mesta var mycket rorigt,
menar Mevlida, som kom och hjilpte
till s& ofta hon kunde for sitt jobb.
Bland annat dgnade hon semestern 4t
att skdta mamman.

- I augusti tog jag hem mamma, da
hade hon inte duschat pa tre veckor
och hade ett antal blojor fulla med
avforing pé sig. Det var anvinda
blojor som hon sjilv tagit pa sig och
hittat i den otémda papperskorgen pi
rummet.

PRATADE INFOR ALLA SOM VILLE
LYSSNA

Virdpersonalen menade att de inte
klarade av Mevlidas mamma, och
berittade om mammans olika till-



kortakommanden och ”obehaglighe-
ter” infor alla som ville lyssna.

- Det fanns ingen respeke alls, siger
Mevlida, som krivde ett méte med den
ordinarie personalen. De var uppgivna,
men forstod inte att man gjort ndgot
fel nir jag papekade att mamma hittats
med avféring 6ver hela kroppen, sak-
nade tandborste under dtta minader
och siledes inte borstat tinderna
under samma tid.

Enligt Mevlida Marinovic-Lelic
framkom att det var stora motsittning-
ar inom personalen dir man dppet
anklagade varandra. Till slut kom man
Sverens om en handlingsplan dir det
foreslogs att Mevlida skulle vara den
som foljde upp att allting gick rice till.

- Jag skulle alltsd gd omkring och
ritta personalen, om inte planen {5lj-
des, siger Mevlida. S4 kan det inte g
till. Men eftersom ingen annan gjorde
nigon uppfoljning si dokumenterade
jag vad som hinde genom att foto-
grafera. Hir finns bilder nir mamma
ligger pa golvet i intorkad avféring
da hon ramlat frin singen - utan att
ndgon tagit hand om henne. Bilder
dir mamma ligger ensam, naken och
oduschad med 6ppen balkongdérr nir
det ir elva minusgrader ute.

Vad som saknas, menar Mevli-
da, dr att personalen inte moter de
ildres individuella behov, och de har
inte kunskap om hur man vérdar en
demenssjuk person. Det ir en lig pro-
fessionalitet och lg yrkesstolthet.

HAR INTE HORT AV SIG

- Islutet av januari triffade jag tvd ho-
gre chefer med 6vergripande sjukvérds-
ansvar dir demensboendet Generalen
ingar. De var bestorta éver min be-
rittelse och de tjinstefel som dagligen
begas, och de lovade att dterkomma
om négra dagar. Men dnnu har jag inte
hért nigot frin dem, siger Mevlida
Marinpovic-Lelic uppgivet.

Den 28 juli 2006 hade Folkbladet.
se (Norrképing) en artikel om &ld-
reboendet Generalen. Har citerar vi

nagra rader ur artikeln:

Gamla vanvardas
pa dldreboende

Vanskotsel, smuts och snusk, inga
aktiviteter, inga utevistelser, kran-
kande bemédtande fran personalen.

Kritiken fran anhériga till gamla pa
dldreboendet Generalen i Norrké-
ping ar férédande. Tio klagomal
har kommit in bara de senaste fyra
manaderna.

Generalen har nyligen fitt skarp kritik
frin Socialstyrelsen och linsstyrelsen.
Men ocksd anhériga ir starke kritiska
mot den omvirdnad som de gamla fér.

De tio klagoméilen kommer frin sju
olika anhériga och vittnar i det nir-
maste om misir pa boendet.

Sa langt Folkbladet fran 2006.
Nigon forindring verkar dnnu inte
kommit till stdnd.

Hé&r svarar Norrkdépings kommun:

Det ir ytterst beklagligt nir anhori-
ga till de som bor pa vira sirskilda
boenden inte ir néjda med den vard
och omsorg som vi kan och ska ge.
Ambitionen ir att vira boende ska ha
det bra och att anhériga ska kinna sig
nojda och trygga med vira insatser.
Eftersom jag inte kan gi in i detalj
pé enskilt drende, fir jag hir ge ett
generellt svar for vard- och om-
sorgskontoret verksamheter samt for
den specifika enheten. Sjilvklart tar
jag allvarligt pa kritiken som framforts
och vi har pabérjat ett sirskilt arbete
for att kunna identifiera brister och
behov av utvecklingsarbete inom enhe-
ten. Det pagér dven ett kontinuerligt
arbete for att utveckla och forbittra
den demensinriktade virden och om-
sorgen inom verksamheten i stort.

DEMENSUTBILDNING

For att kunna ge personer pa ett
sirskilt boende en trygg och siker
omvirdnad fir vira medarbetare bland
annat demensutbildning samt forelis-
ningar om beteende och bemétande.
Nir det giller just bemétandefrigor
far verksamheten stod av ett demens-
team samtidigt som det ir en stiende
punkt pd agendan och lyfts pd vara
regelbundna arbetsplatstriffar. Den
aktuella enheten arbetar i kvalitetsre-
gistret BPSD.

Samtliga personer som bor pé vara
sirskilda boenden har en genomfor-
andeplan, dir personens unika behov
ligger till grund f6r deras respektive
vardplan. Vardplanerna f6ljs upp fort-
lopande. Som en link mellan boende
och anhérig, finns en eller tva kontakt-
personer.

HANDLINGSPLAN

I en situation dir en anhorig inte ir
nojd med den vird och omsorg som
ges till den nirstdende med demens-
sjukdom, har vi som rutin att uppritta
en handlingsplan. Handlingsplanen
gor vi tillsammans med anhérig och
den demenssjuka personen (om det

ir mojligt). Dir kan enhetschef och
kontaktperson tillsammans och i dia-
log med anhoérig och den demenssjuka
personen hitta lésningar som passar
behovet samtidigt som personens
integritet respekteras. Under 2016 har
kontinuerliga méten med anhoérig och
enhetschef genomforts.

I en brukarenkit som Socialstyrelsen
genomforde 2015, med en svarsfrek-
vens pd 6o procent, far den specifika
enheten ett bra resultat. Bemétande
fran personalen och fortroende for
personalen ligger pd 100 procent.
Litthet att fi kontakt med personal,
sammantagen nojdhet och upplevelsen
att personalen har tillrickligt med tid
ligger pd 88-89 procent. Det hir visar
pé en hog andel nojda brukare.

AVVIKELSER

Antal avvikelser for likemedel och fall
frin 2006 kan inte jimféras med da-
gens rapportering av hindelser efter-
som enhetens organisation skiljer sig
frin hur den sig ut 2006. I diarieforda
handlingar kan jag se att bristomriden
identifierades och dtgirdsplanering
genomfordes efter de inkomna klago-
malen 2006.

Aterigen vill jag beklaga att en
anhoérig inte dr nojd med den vird och
omsorg som ges till den boende och vi
arbetar nu vidare med utvecklingsar-
betet inom enheten med ambitionen
att alla ska kunna kinna sig nojda och
trygga med vira insatser. B

ELISABETH SVENSSON
VERKSAMHETSCHEF SARSKILDA BOENDEN
VARD- OCH OMSORGSKONTORET,
NORRKOPINGS KOMMUN
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ELINA KROOK MED SIN PAPPA SOM FORSVANN IN | DEMENSSJUKDOM | 50-ARSALDERN.

Nar en pappa
forsvinner

I Demensforum nr 4 2015
hade vi en intervju med Elina
Krook, vars pappa fick en
demensdiagnos i §0-4rsil-
dern. Har skriver Elina sjilv
hur sjukdomen har paverkat
familjen och forindrat livet.

nart 4r det fyra ar sedan

vi fick beskedet att var

pappa, drygt femtio ar

gammal, fitt diagnosen

frontallobsdemens. Vi som
da trodde att pappa enbart drabbats av
en depression mirkte ganska snabbt
under en semesterresa till Filippinerna
att det verkade virre dn si.
Vi syskon var 23, 21 och 19 ar gamla
nir vi tillsammans med mamma och
pappa satt pd minnesenheten i Karls-
krona den 18 oktober 2012. Likaren
och psykologen gick igenom pappas
alla utredningar som pigatt under
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cirka ett &r. Mamma grit hysteriskt dd
likaren frigade pappa om han kunde
forklara varfor mamma var ledsen.
Pappa tittade di bara pa henne for att
sedan titta tillbaka med samma tomma
blick pa likaren. Han hade inte en
aning om varfor vi ens var dir. Enligt
honom var det bara ett pahitt, ett
pahitt frin vir sida da han helt saknade
sjukdomsinsike.

TARAR, SMARTA OCH
FRUSTRATION
Vi hade da svirt act forstd hur mirkea
de kommande &ren skulle bli - idag vet
vi. Tarar, fornekelse, frustration, smirta
och kimpande ir f4 ord som beskriver
det vi gtt igenom. Vad vi fortfarande
gir igenom. Ett utdraget lidande. Att
sakta se hur vir livsglada, kirleksfulla
pappa forsvinner allt lingre frin oss.
Personlighetsférindringar, aggres-
sivitet, hallucinationer och rastléshet.
En kropp som bryts ner i takt med att
hjirnan fértvinar. Langt borta, men
inda hir.

VARM OCH KARLEKSFULL

Frin att ha varit en varm och kirleks-
full person som alltid satt familjen
forst, blev pappa plotsligt oerhort
egocentrisk och borjade bete sig kon-
stigt. Han var som ett litet barn, tog
mat frin andras tallrikar och berittade
samma historia om och om igen. Pap-
pas sjukdomsforlopp eskalerade snabbt
vilket bland annat yttrade sig i tvings-
tankar och aggressivitet. S3 fort han
fick syn pa en burk skulle han panta
den. Han slutade anvinda toaletten in-
ombhus och gick ut i tridgérden istillet.
S4 smaningom blev det ohillbart fér
pappa att bo kvar hemma. Han bérjade
bli allt mer valdsam och hotfull mot
familjen. P4 julafton uppstod brik di
han ville stinga av tv:n under Kalle
Anka. Min storebror Anton vigrade
slippa taget om fjirrkontrollen varpé
pappa tog stryptag pa honom. Jag slog
da allt vad jag orkade péd pappas armar
for att han skulle slippa taget. Ogon-
blicket som enbart varade nigra sek-
under kindes som minuter. Jag hann
reflektera 6ver pappas svarta 6gon. Jag
kunde bara se en stor hotfull och svart
blick. Mitt i allt kom jag att tinka pd
Anton, hur mir han? Hur kinns det
f6r honom? Jag miste hjilpa honom!

NERBADDAD | SIN SANG

Han lever, var pappa, men samtidigt
var det lingesedan han forsvann ifrin
oss. Idag kommunicerar vi genom en
blick. Genom fi, korta ord.

Mestadels ligger pappa nerbiddad i
sin sing. Och vintar pa vad? Det finns
inget lyckligt slut.

Det sigs att hoppet ir det sista som
overger minniskan, men det finns inte
ens ett hopp. Sjukdomen kan idag bara
ga at ett hall. Pappa bara ligger dir och
vintar. P4 ingenting. I slutet av mars
fyllde han 55 ar och i augusti vintar
han sitt férsta barnbarn. Vi i var familj
har valc att leva livet vidare. Nagra da-
gar ir bra, andra mindre bra. Livet gir
upp och ner. Det viktigaste jag har haft
med mig under denna resa ir att inte
forsoka bli bitter pa livet. Bli bitter pd
erfarenheter, sorg och ridsla. Jag har
valt att leva livet vidare, tillsammans
med pappa och min évriga familj och
kimpa for vad vi vill och vad vi kan.
Och plotsligt sig jag en virld som
tidigare aldrig existerat. m

ELINA KROOK



Overskddlig manual

breddar begreppet
demenssjukdom

och for i

TEXT: ANDERS MATHLEIN

— Alla som har en hjirna drabbas av
kognitiv svikt ndgon ging i livet, siger
Beata Terzis.

Det dr ett sdtt att peka pa en vital
punkt nir det giller bemotande av
demenssjukdom och andra kogniti-
va storningar: nyckeln finns hos oss
sjilva. Vad behover jag sjilv nir jag ir
kognitivt nedsatt?

Beata Terzis ir medicine doktor,
psykolog och sakkunnig inom demens
och kognition vid Frésunda omsorg
utanfor Stockholm. Tillsammans med
Jane Cars, geropsykolog och f.d. chefs-
psykolog vid Rosenlunds geriatriska
klinik, har hon skrivit boken ”St6d vid
demenssjukdom och kognitiv svikt.
En handbok i bemétande” (Gothia
fortbildning 2015).

Det ir en klar och koncis manual,
med fallstudier och gott om exempel
pé situationer som en frisk person kan
relatera till for ate fa forstielse for hur
nigon med kognitiv nedsittning kan
uppfatta omvirlden. Nir en demens-
sjuk inte hittar till toaletten i hemmet,
ir det en vilsenhet infér det vilkinda
som liknar den man kan kinna d4 man
inte minns var man parkerade bilen
utanfor stormarknaden.

VIDGA MALGRUPPEN
- Vi vill vidga mélgruppen till att inte
bara gilla manniskor med demens-

kognitiv
svikt

sjukdom, siger Beata Terzis. Minga
tillstind péverkar sidant som minne,
uppmirksamhet och sprik. Det kan
vara MS eller Parkinsons sjukdom,
men ocksd kronisk smirta och hjirt-
kirlsjukdomar.

”?Minniskan - ett gdtfullt pussel”, dr
en av bokens kapitelrubriker, liksom
”Anhérigas upplevelser och reaktio-
ner”, "Identitetsférvirring uppstar”
och ”Angest maste avvirjas”. I slutet
finns studieplaner f6r savil anhoriga
som personal.

Boken rymmer praktiska rad for att
forbattra kontakten och underlitta
livet for den drabbade. Det handlar
mycket om att minska oro och forvir-
ring. Beata Terzis beskriver det som
Vett jagstodjande forhillningssict”.

- Det giller att forstd varfor den
sjuke reagerar pa ett visst sitt, siger
hon. Man kan med smé medel elimine-
ra atskillig oro och dngest. For somliga
blir det kanske fér mycket om det ir
flera personer i rummet.

LUGN OCH RO

Det ir inte alltid det behévs mer
personal, liksom det inte ir antalet
aktiviteter som ir kvittot pd hur bra
ett boende f6r demenssjuka dr. Lugn
och ro ir vil sd viktigt. Det giller hela
tiden att bedéma vad just den hir
personen mér bist av just nu.

BEATA TERZIS HAR TILLSAMMANS MED JANE
CARS SKRIVIT BOKEN "STOD VID DEMENS-
SJUKDOM OCH KOGNITIV SVIKT”.

I métet med patienter med kognitiv
svikt ska man undvika abstraktioner,
utan i stillet ge ledtrddar. Hellre visa
en bild eller ett foremal. ”Att duscha”
kanske inte sidger nigonting, men infor
man en tvil, en handduk och anblick-
en av badrummet kan bitarna falla pa
plats. Lingsamhet och tydlighet ir
viktiga ledord.

Och sjilv, da? Vad tinker en person
med Beata Terzis omfattande erfa-
renhet av demens och andra former
av kognitiv svikt infor risken att sjilv
drabbas?

- S4 fort jag borjade mirka ndgot
skulle jag skriva ned hur jag vill ha
det, siger hon. S4 linge det inte finns
botemedel ir det ju folk omkring mig
som dr viktigast.

Mot slutet av samtalet kommer vi
in pa vad ”jaget” kan tinkas vara, en
friga som knadats s linge minn-
iskan haft ett medvetande, och som
ocksa fite ett eget kapitel i boken. Vad
finns kvar av jaget om till exempel en
demenssjukdom brutit ned allt det
som tidigare kunde beskrivas som ens
personlighet?

Jag menar att en kidrna aterstér,
siger Beata Terzis. Inte intellektuellt,
men informationsbearbetning finns
kvar. Det handlar om hir och nu.
Jaget i stunden finns kvar. Men utan
kontinuitet. m
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FOTO: MAGDALENA HAGGLUND

Vasalopps-
spinning till
forman for
Demensfonden

Den 6 mars var det aterigen dags for Vasaloppet, och for
andra dret i rad korde Vitter Rehab gym i Askersund sin
Vasaloppsspinning. P4 sina spinningscyklar f6ljer deltagarna
med eliten - fran starten i Silen till mélet i Mora.

I ir bestdmde vi oss for att deltagaravgiften och insamling-
en skulle gi till Demensfonden. Nigot som ligger mig vildigt
varmt om hjirtat di min ilskade pappa var sjuk i Lewy body
demens, berittar Magdalena Higglund, initiativtagare och
spinninginstruktor.

Tack vare vara sponsorer kunde vi bland annat bjuda pa
blabirssoppa och kanelbullar som sig bér om man behéver
fylla pa energi. Och sjilvklart hade vi ”spurtpriser” pa samma
stillen som skidikarna. Efter ca 4 timmar och 8 minuter var
vi ”Vasaloppsspinnare” i mal i Mora, avslutar Magdalena. m
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VARDHUNDAR HAR VISAT SIG VARA TILL STOR NYTTA FOR ATT OKA

VALBEFINNANDET HOS DEMENSSJUKA.

Vardhund
lindrar 4
Alzheimer

Besok av vardhund kan lindra och vara ett personcentrerat
alternativ for dldre med Alzheimers sjukdom, enligt en
avhandling vid Karolinska institutet.

Personer med Alzheimer uttrycker sig ibland genom
symtom och beteenden som ir svara att hantera f6r bade
dem sjilva och virdpersonal. Alternativa behandlingsmeto-
der rekommenderas och hir har terapihundar visat sig vara
till nytta for ate 6ka vilbefinnandet och minska symtomen.
I dag erbjuds vardhund pé remiss i ett flertal av landets
kommuner.

Syftet med den aktuella avhandlingen var att fa en dju-
pare forstaelse for virdhundens inflytande pa personer med
Alzheimer. Forskaren har filmat deltagarnas moten med
virdhund, intervjuat hundforare och vardpersonal samt
miitt aktivitets- och somnkurvor. Resultatet visar att motet
med en virdhund kan ge en stunds andrum fran sjukdomen.
Den ildre personen bérjar prata om sig sjilv och livet, bade
i nutid och datid. Han eller hon distanserar sig frin symto-
men och kan visa sig som en person som fungerar tillsam-
mans med hunden. m

KALLA: ALDRE | CENTRUM



TRANING VID DEMENS
GAV BATTRE BALANS

OCH MINSKAT
HJALPBEHOV

egelbunden trining stirker

balansen hos personer med

demens och kan leda till
minskat hjilpbehov. Detta visar
ny forskning kring friskvird och
hilsa for personer med dements,
som ir gjord vid Ume3 universitet
och som nu har publicerats i forsk-
ningstidskriften JAGS.

I en unik studie med personer pa ildreboenden
som har demens har Umeéaforskare kommit
fram till att regelbunden trining i form av
6vningar, som liknar vardagliga rorelsemoment
och utfors med hog intensitet, kan férbittra
balans och minska vardagliga hjilpbehov som
att forflytea sig exempelvis vid toalettbesok.
Triningspass pa 45 minuter, tva till tre dagar i
veckan, kan bidra till forbittrad livskvalité for
personer med demenssjukdom.

- Regelbunden trining har en positiv effekt
for personer med demens och borde dirfor
vara en del av virden pa ildreboenden, siger
Annika Toots, doktorand vid Institutionen for
samhillsmedicin och rehabilitering vid Ume#
universitet. Studier som den hir ir ovanliga,
men ger oss viktiga insikter for att utveckla en
demensvird som gor att personerna kan f6rbli
sjdlvstindiga lingre.

KOGNITIV FORMAGA

Studien gjordes pd personer med demens pé
ildreboenden under 2011-2012. I nista steg ska
forskargruppen vid enheterna for fysioterapi
och geriatrik analysera vilken effekt trining hade
pa bland annat gdngférméga och kognitiv for-
maga hos malgruppen, samt hur patienter och

ANNIKA TOOTS, DOKTORAND
VID INSTITUTIONEN FOR
SAMHALLSMEDICIN OCH
REHABILITERING VID

UMEA UNIVERSITET.

trinare upplevde
triningsprogram-
met.

I den publicera-
de studien ingick en
grupp med 186 personer
med demens pa 16 olika
ildreboenden i Umedom-
radet. Alla var 65 4r eller
ildre och i behov av personlig
vérd. Deltagarna lottades in i tvd
grupper, dir den ena fick ta del av ett
hogintensivt funktionellt triningspro-
gram under handledning av fysioterapeuter.

I triningsgruppens program ingick olika
funktionella 6vningar sisom benstyrka-, balans-
och gingévningar, vilka dterspeglar vardagliga
rorelser. Triningspassen péd 45 minuter skedde
tvd till tre ginger i veckan under 4 manaders tid.

Istillet for trining fick den stillasittande kon-
trollgruppen ta del av stimulerande aktiviteter i
form av gemensamma prat-, sing- och hoglis-
ningsstunder. Detta f6r att kontrollera vilka de
positiva effekter som mental stimulans genom
gemenskap och uppmirksamhet har. Samtliga
deltagare testades fore triningen samt fyra och
sju manader efter det att triningen avslutats.

LANGSAMMARE TAKT

Under perioden mirktes forsimringar i
sjilvstindighet i vardagliga aktiviteter hos alla
deltagarna i studien. Men hos triningsgruppen
skedde forsimringarna i en lingsammare takt
och dessutom mirktes forbittringar i balans.
Effekterna av triningen skiljde sig mellan olika
demenstyper, dir gruppen med vaskuldrtypisk
demens sig storre effekter av trining in Alzhei-
merpatienter. For att bittre kunna planera och
genomfoéra trining for demenssjuka s kan det
darfor vara viktigt att identifiera demenstyp. m
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Nya demensboendet

TEXT OCH FOTO:
SIGTUNA KOMMUN

Nar minnet blir allt samre och

spraket forsvinner kan konst vara en
stor hjalp. Det har de fyra nyoppnade
demensenheterna pd Arhem i
Mdirsta tagit fasta pd. I samarbete
med Sigtuna Museum & Art kom-
mer dldreboendet erbjuda savdl bru-
kare som allmdnhet konstupplevelser
och olika temautstillningar.

- Vi vill att manniskor ska komma till Arhem
for ate titta pd konsten, mingla och umgés. Det
ska vara ett 6ppet och hirligt boende, dir bru-
karna ska kunna uttrycka sig genom konsten,
siger Birgitta Enblom, verksamhetschef for
dldreomsorgen i Sigtuna kommun.
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satsar pa konst

Enligt forskning kan upplevelsen av konst
och praktiskt konstnirligt arbete bidra positivt
till hjarnans aktivitet och flexibilitet och vara
ett bra uttryckssitt f6r manniskor med demens-
sjukdom. Skapandet har visat sig kunna locka
tillbaka firdigheter som personer med demens-
sjukdom har forlorat.

UPPMARKSAMMAT PROJEKT

Bland annat har Museum of Modern Art i New
York gjort ett uppmirksammat projekt genom
att arbeta med att gora konst tillginglig for
personer med demens.

- Under hela hosten har vi sett fina exempel
pa detta, berittar Birgitta Enblom som ligger
bakom satsningen pa konst pa de nybyggda
enheterna pd Arhem. Ett av vira andra sirskilda
boenden for minniskor med demenssjukdom,
Hemskogen, har haft regelbundna besok av
en kommunal dagmamma och hennes barn.
Brukare och barn har da ritat och malat ihop.
Till exempel har en tviarig flicka blivit vin med
en dam som har demens, och trots att ingen av
dem egentligen har nigot sprik, ser vi plots-
ligt att de pratar med varandra medan de ritar
tillsammans.

TEMA ARSTIDER

Sammanlagt 36 ligenheter f6r de med demens-
sjukdom, férdelade pi fyra enheter, har 6ppnats
och den férsta konstutstillningen har temat
drstider. Varje enhet har fatt en egen arstid.
Forutom tavlor med &rstidsrelaterade motiv, dr
moblerna mélade i firger som ska associera till
respektive drstid. Dessutom finns olika konst-
foremal utstillda och upphingda, till exempel
finns en cykel invirkad i regnbégsfirgat garn pd
plats for att representera sommar.

- Vi hoppas kunna erbjuda rundvandringar
med lokala konstnirer som berittar om sin
konst och, under professionell ledning, ha
kurser for de boende sa att de ska fa uttrycka
sig genom konsten. Arhem bjuder pa stora
utrymmen och samlingssalar, sa det finns verk-
ligen mojligheter. Jag kiinde direkt nir jag gick
genom de otroligt vackra korridorerna, att hir,
hir vill jag fa in konst, siger Birgitta Enblom. m



FORANDRINGAR |
HJARNAN ARATAL
INNAN ALZHEIMERS
SJUKDOM UTVECKLAS

Hjirnan har forindrats l[aingt innan
Alzheimers sjukdom bryter ut hos

en minniska. Nistan 20 4r tidigare
drabbas hjirnan av inflammatoriska
forindringar som tycks vara kopplade
till sjukdomen.

Forskare pd Karolinska institutet har
f6ljt personer som nistan garanterat
kommer att utveckla Alzheimers sjuk-
dom runt 55 ars dlder. Detta pa grund
av att de bir pa vissa genetiska férind-
ringar som gor dem sirskilt utsatta.

- Det kan skilja plus/minus tv4, tre
ir innan de forsta symtomen kommer,
men inte mycket mer, siger Elena
Rodriguez-Vietez, forskare pa Karolin-
ska institutet i Huddinge.

UNIK INBLICK

Genom att avbilda hjirnan med hjilp
av en PET-kamera vid olika tillfillen
har hon och hennes kollegor fitt en
unik inblick i vad som hinder i hjirnan
flera ar fore de forsta symtomen.

Sammanlagt ingick 52 personer i
studien, bade personer med och utan
dessa genetiska forindringar samt
personer med "vanlig” (sporadisk)
Alzheimers sjukdom.

Det visade sig att hjirnan borjar
férindras redan 17 ar innan sjukdomen
beriknas debutera i form av minnes-
problem. Redan da hade de amyloida
plack som sjukdomen si starkt associe-
ras med borjat ansamlas i hjirnan - ni-
got som sammanf6ll med att mingden
aktiverade astrocyter 6kade kraftigt.

AVGORANDE ROLL

Astrocyter ér den vanligaste stodje-
cellstypen med minga viktiga funktio-
ner i hjirnan.

Forskarna vet inte, men tror att den-
na tidiga aktivering av dessa astrocyter,
som kan liknas med en inflammatorisk
forindring, kan ha en avgérande roll
for utvecklingen av sjukdomen.

- Man kan tinka sig att astrocyterna
?glémmer bort” sina andra uppgifter
som till stor del dr att stida upp och
hélla ordning och att detta har betydel-
se for hur sjukdomen utvecklas, siger
Elena Rodriguez-Vietez.

FORSKNINGEN REDOVISAS | TIDSKRIFTEN
BRAIN. TEXT FRAN TT, WWW.SVT.SE

TEXT OCH FOTO: PERSONALEN VID LSS-BOENDET,
SNALLTAGSVAGEN | KRISTIANSTAD

Anpassat boende for
yngre demenssjuka i
Kristianstad

I Kristianstad finns det sedan en tid tillbaka ett boende for personer med
demenssjukdom.

Boendet ir ett s kallat LSS-boende och vinder sig till yngre personer
med en demensdiagnos. Diagnosen ska personen ha fitt fore 65 ars dlder.

Lokalerna dr nybyggda och bestédr av 10 ligenheter som har tvd rum
och kok. Hela boendet dr anpassat for personer med demenssjukdom,
savil milj6 som tillginglighet.

Vardagen utformas individuellt for varje boende, vilket medfor ate
dagliga rutiner skapas for var och en. Aktiviteterna ir minga. Ibland blir
det promenader i naturen, tridgirdsarbete, demonteringsarbete och olika
praktiska saker som behover goras. Ibland bakar man tillsammans, mélar,
pysslar, liser tidningen, lyssnar p& musik, spelar spel och tittar pa film.
Det finns dven tillging till bil f6r att kunna dka ut pa olika evenemang.
P4 boendet dr det gemensam fika och lunch. Det finns dven gemensamma
rum for aktivitet, massage samt ett Snoozelerum for en lugnande effekt.

Personalen jobbar for att deltagarna ska 3 delta i meningsfulla aktivite-
ter, f4 gemenskap, trygghet och glidje samt goda rutiner i sin vardag.

LSS=LAG OM STOD OCH SERVICE TILL VISSA
FUNKTIONSHINDRADE.
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AGNETAS
SPALT

ar jag var barn och gick i
skolan fanns det vissa svérig-
heter i tillvaron. Matematik

overgick mitt férstind redan pé lagsta-
diet. S& sméningom, nir det blev prov,
kom jag pa att om jag gav en gosse
som fattade vad vi holl pA med mina
ostsmorgasar, fick jag smygkika pa
hans svar. Det riddade en hel del, tills
han flyttade frin Nacka, sedan var det
kort. Inte gjorde jag ndgot intryck pa
musiklektionerna heller, fast jag visste
precis hur det skulle lata.

Det kindes vildigt sorgligt, sa pa
kvillarna lig jag ofta och fantiserade
om nir jag blev stor... D4 skulle alla
minsann fa se! Med ett forstrote leende
tog jag emot Nobelpriset i matema-
tik. Mina ldrare, som aldrig anat min
begdvning satt dir med réda 6ron
och skimdes. Den bista fantasin var
nir jag stod pa operascener runt om i
virlden och 6dmjukt neg djupt infor
en jublande publik. Bara ibland, efter
mycket tjat skulle jag sjunga i Sverige.

Till slut inser man sin begrinsning
och skonar omvirlden frin sin sing
och later dem, som kan - rikna kollek-
ten. Drommarna forindrades.

JAG VAR PA RATT PLATS

Under alla &r som prist visste jag, att
jag var pa rite plats, fick leva mitt liv.
Men visst dromde jag ibland om att
hinna skriva mer, att forelisa mer, att
fa leva ett 4r pd en enslig plats och folja
naturen, utan att ga runt med agenda
och klocka p4 armen. Allt detta skulle
ske efter pensionen. Trodde jag.

Det blev inte si. I slutet av go-talet
blev jag allt trottare, kunde inte lingre
koncentrera mig under linga samman-
triden. Glomde bort att ringa samtal
jag lovat, eller ringde tv ginger.

Plotslige var det stora luckor i all min
utantillkunskap. Jag kom av mig mitt
i en mening eller tappade ord, nir jag
talade. Men det som fick likarna att re-
agera, var nir jag en kvill inte hittade
hem. Jag kom till minnesenheten pi
Huddinge sjukhus. Att bli utredd tar
sin tid, men nir det till slut stod klart
att parametrarna fanns dir fick jag
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Allt blir inte som man

tankt sig

diagnosen Alzheimers sjukdom. Jag var
en ung patient fick jag veta. Det var
forst gingen pa mer 4n tjugo ir, som
ndgon kallade mig ung. Det kunde ju
haft sina podnger om orden inte foljts
av diagnosen.

FORANDRADE LIVET

Den dagen foérindrades mitt liv, ja inte
bara mitt, utan ocksd mina anhori-

gas liv. Nu var det inte lingre tal om
ndgon anpassning till yrkeslivet. Nu
blev det sjukersittning direkt. Fram till
65 4r gick det ndgorlunda, sedan kom
verkligheten ikapp. Slutar man, som
jag, arbeta vid 56 ars dlder fattas det en
del ar, milt sagt. Ekonomin ir inte bra.
Men just nir jag blev sjuk var det an-
nat som kindes svirare. Att ge upp de
dagliga uppgifterna som prist skapade
ett stort tomrum inom mig.

Vem var jag nu, utan rundkrage, utan
Markuskyrkan, som varit mitt and-
liga hem i 6ver trettio 4r? Skulle den
verkligen st kvar nir jag inte var dar
lingre? Det gor den, snopet den forsta
tiden, idag en trygghet, trots allt. Svirt
var ocksd att sluta kora bil, dven om jag
gjorde det frivilligt, utan tester.

Jag hade kort bil varenda frisk dag
i hela mitt vuxna liv, och nu stod jag
dir. Kunde inte lingre skjutsa min
gamla mamma for att handla, kunde
inte stélla upp for barn och hund, som
jag brukat. Min man hade slutat kora
ett par ar tidigare, di han kinde att
han var f6r gammal for att hinga med
i trafiken. Det var en svir omstillning,
att bli billés. Mycket som forut varit
enkelt, blev nu ett projekt. Visst fick vi
ganska snart firdtjidnst bada tvd och det
ir fantastiskt, men friheten i att kunna
kora en egen bil ersitter den inte helt.

VILSEN OCH OTRYGG

Medan jag arbetade, hade jag sett mig
sjilv dldras, bli vithdrig och krum, men
allt klokare. Mitrt livs alla erfarenheter
sdg jag som en stor tillgdng. Nu insig
jag, att jag kanske inte ens skulle kom-
ma ihdg dem. Jag var fruktansvirt ridd
for att “tappa bort mig sjilv”, inte kin-
na igen dem jag ilskade. Jag var vilsen

och otrygg, en helt ny kinsla. Till det
kom att manga i bekantskapskretsen
forsvann, i synnerhet sedan dven min
man fick sin demensdiagnos ett par ar
senare. Det var som om vi smittade.

Vira nirmaste vinner har funnits
kvar hela tiden och det har varit och ir
en stor glidje och trygghet, men ibland
grubblar jag fortfarande 6ver hur de
andra mar, om de lever o.s.v.

Idag har jag levt med min Alzheimer
i manga 4r. Jag kan fortfarande tala,
skriva och lisa. Det ir en nad, som
jag vill ta vara pa. Jag vill beritta om
hur olika allt som kallas Alzheimers
sjukdom slar.

DET AR ANDA ETT BRA LIV

Aven om ménga ser mig som ovanligt
frisk, ser de mig bara i sammanhang
dir jag ?visar upp” mig. De ser inte,
vet inte hur mina vardagar se ut, nir
hjarntrotcheten slar ut mig totalt och
jag inte ens orkar ta mig ur singen.

De vet inte hur det ser ut i skdp och
garderober, dir jag inte for mitt liv kan
astadkomma ordning, hur jag in kim-
par. De vet inte hur allt svimmar 6ver
i det som forr kallades arbetsrummet,
men nu ir ett kaosrum for papper och
bocker. De vet inte hur osikert det dr
att inte kunna lita till sin balans. Jag ir
ofta vinglig, far plotslig yrsel. Jag gér
ut ensam i Farsta centrum, dir hittar
jag, men mitt lokalsinne har annars
lagt av. Jag ger mig inte ut pd egen
hand. De vet inte vad det kostar mig
béde fysiskt och psykiskt att foreldsa en
dag eller att skriva en text, som haller
samman. Andi VILL jag gora det.

Varje gang jag kdnner, att om s bara
EN minniska férstir lite mer om hur
det ir att leva med en demenssjukdom
ger det mig mod och kraft att kimpa
vidare. Mitt liv blev inte som jag trod-
de, men det ir ind3 ett bra liv, ett liv
med mening bide fér mig och fér mina
nira. Aven ett ickeperfekt liv ir trots
allt ett liv virt att leva. m

AGNETA INGBERG, TIDIGARE PRAST OCH
ALZHEIMERSJUK SEDAN FLERA
AR TILLBAKA



En ling resa med Alzheimer

Att drabbas mitt i livet av Alzhei-
mers sjukdom kan innebara boérjan
pa en lang resa.

I vart fall fick min fru Anita de forsta tecknen
vid knappt fyllda 6o ar. Det var synen som pa-
verkades. Men inte trodde vi dd pi en demens.
Livet hade ju borjat si bra nir vi triffades i
Stockholm i mitten pd Go-talet, flyttade till Pa-
ris och gifte oss dir. Aterkom till Stockholm for
att grunda var familj med i rask f6ljd tva barn
for att sedan fortsitta véra karridrer i Goteborg.
Sen erbjods vi chansen pé en femarig vistelse i
Sydafrika, som skulle prigla hela familjen f6r
all framtid. Ater i Goteborg vixte sig lingtan
till sol och virme allt starkare. Losningen var
den ”ruin” som Anita hittade i en liten bergsby
i Provence inte langt frin den blda kusten vid
medelhavet. Med varsam hand lyckades Anita
skapa vért provencalska hem som skulle bli vart
smultronstille under mer in 15 ar.

Innan den fortida pensioneringen vi hade
bestimt oss for, beslot vi att Gverta Anitas
forildrars skinska torp. Hir skapade Anita det
hem som skulle bli var fasta punkt i Sverige.

DRABBADES AV SYNBESVAR

Det var kort efter att vi hade installerat oss pa
torpet som Anita drabbades av synbesvir. Efter
tva ar med olika undersokningar, byte till flera
typer av specialglaségon och kirurgiska ingrepp,
visade det sig att besviren var av neurologisk
art. Efter nya undersokningar med skallrontgen,
blodcirkulationsmitningar och andra tester fick
vi s& diagnosen Alzheimers sjukdom.

Det var nu, i tidig 6o-drs alder, som vi beslot
oss for att tillsammans borja vad som skulle visa
sig bli den langa resan med den sjukdom som
fatt sitt namn efter Dr. Alois Alzheimer. Fran
borjan var det en bristande kognitiv synférma-
ga som Anita led av. Hir var en kvinna, sjilv-
stindigt, fysiskt helt frisk, mitt uppe i livet med
en stark vilja och integritetskinsla, med alla
sinnen i full funktion, férutom en begynnande
nedsatt formaga att tolka vad 6gonen sig! De
for Alzheimers sjukdom mera typiska sympto-
men som minnesbesvir, nedsatt igenkinnings-
formaga, med mera skulle visa sig langt senare.

PETER KEUSEN MED SIN FRU ANITA SOM AR SJUK | ALZHEIMER.

NYA FORUTSATTNINGAR

SKAPADES

Efter rddslag i familjen och efter konsultation
av all tillginglig expertis bestimde vi oss for
att skapa forutsittningar for Anita att kunna
fortsitta ett s sjilvstindigt vardagsliv som
mojligt. Det lite svértillgingliga smultronstillet
i Provence samt det nigot ensliga torpet i
Skéne avyttrades till forman for ett gatuhus

i Ystad. Hir kunde Anita rora sig obehindrat
inomhus och fritt inom stadsmiljon. Det var
nira till naturen och stranden, som inbjod till
skogspromenader, bad och strandvandring.
Allt, for att Anita skulle ha sociala kontakter
och behilla en god kondition, orienteringsfor-
mdga och balanssinne. Nir synen fortsatte att
svikta hjilpte dofter, figelkvitter eller vagplask
att skidrpa Anitas sinnen.

Under denna sjukdomsfas var Anita fullt
medveten om de gradvisa forindringar hon fick
genomlida. DA kunde ett litet felsteg eller en
tappad sked snabbt leda till aggression, ledsnad,
sorg och depression. Med tiden blev det allt
svérare att lyfta henne upp ur dessa kinslo-
svackor. Samtidigt skulle det dock visa sig att
Anita allt mer accepterade att hon behévde
hjilp och stod pa fler omriden. Hemtjinsten
engagerades och si sminingom fick hon plats i
den kommunala dagverksamheten.

DEMENS

FORTSATTNING
NASTA SIDA »
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» FORTSATTNING, EN LANG RESA

TILLSTANDET FORSAMRADES
Med tiden skulle nedsatt motorik,
balanssinne, med mera tvinga fram
flytten till ett mera littillgingligt
boende. Av familjeskil valde vi viren
2010 att flytta till en for Anita anpas-
sad ligenhet i Lerum. Anitas tillstdnd
forsamrades dock i flera steg. Dels for-
lorade hon efter ndgra méinader orien-
teringsférmagan i den nya ligenheten,
dels tillstotte inkontinensproblem bide
dag och natt.

PLATS PA SARSKILT BOENDE

Nu kindes hemtjinsten, dagverksam-
heten och avlésning otillrickligt. Aven
for egen del kiinde jag att kraften inte
lingre rickte till f6r att hjilpa och stot-
ta Anita bdde dag och natt. Efter sam-
tal med och bedémning av kommunala
bistindshandliggaren beviljades Anita
viren 2011 en plats pa sirskilda boen-
det Hedegérden i Lerums kommun.

SITTER | RULLSTOL

Dir bor Anita 4n idag. Hennes igen-
kinningsférmaga avtog, men hon kun-
de fortfarande rora sig med ledsagning,
lyssna pa talbocker och musik och
avnjuta den goda maten. Men idag, vé-
ren 2016, dr Anita si pass dilig att hon
inte kan tillgodogora sig de aktiviteter
som erbjuds pd hemmet. Hon sitter i
rullstol, far ingen kroppslig aktivitet,
har tappat all igenkdnningsférmaga.
Talférméigan har ersatts av ett oar-
tikulerat talbeteende. Maten bestar av
passerade matritter kompletterat med
niringsdryck och om hon kan tillgo-
dogora sig musiken sd kan hon inte
férmedla det.

BARA EN SKUGGA

Anita fyller i maj 76 &r och har levt
med sjukdomen sedan 6o-ars dlder, det
vill siga i snart 16 ar. Hon lever rent
fysiskt men ir idag bara en skugga av
den hon har varit.

Att beskriva véra erfarenheter med
sjukvirden och kommunala instanser
eller formedla véira lirdomar i um-
ginget med Alzheimers sjukdom skulle
ta alle for mycket plats i ansprak. Dir-
for vill jag avsluta skrivningen med att
formedla den glidjen jag kdnner av en
flyktig puss pa kinden eller ibland den
flackande blixten av ett kort igenkin-
nande i hennes blda 6gon. Men som
sagt, bara ibland! m

PETER KEUSEN
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VARA FORENINGAR

Forelasare Niels Andreasen och Gun-Britt
Johansson Alvsbyns Demensférening.

UPPSKATTAD FORELAS-
NING | ALVSBYN

Vid &ldre/anhérigveckan gastades De-
mensféreningen i Alvsbyn av geriatri-
ker och forskare Niels Andreasen fran
Karolinska Institutet. Foreldsningen ar-
rangerades i samarbete med kommu-
nen och ABF.

Niels som ar kand hos manga Alvsby-
bor drog ahorare som fyllde lokalen till
bristningsgrénsen, manga fick sitta ut-
anfor och lyssna. Niels pratade om vik-
ten av utredning och diagnostisering.
Han berattade ocksd om den forskning
som pagar och om framtida behand-
lingar. Forskningen gér framsteg men
det behdvs mer fér att bekédmpa Sveri-
ges storsta folksjukdom.

Titeln pa foreldsningen var "Dagens
och morgondagens behandling av Alz-
heimers sjukdom”.

Kanske kan personer som lever med
en demenssjukdom hoppas pa bra be-
handling i framtiden? En viktig aspekt
"det far inte vara avgorande vilken be-
handling man far beroende pa var man
bor i Sverige”.

Styrelsen
Alvsbyns Demensférening

DEMENSFORENINGEN
KRISTIANSTAD HAR HAFT
ARSMOTE 10 MARS 2016

Arsmotet var pd Hemgarden i Kristi-
anstad. Efter att deltagarna atit goda
landgangar, vidtog arsmotesférhand-
lingarna. Tva nya suppleanter valdes in,
Gorel Elofsson och Carola Nilsson. Ovri-
ga i styrelsen ar ordférande Eva Dehlin,
sekreterare Anita Persson, kassor Klaus
Kronholm, Thomas Bohlin, Lillemo
Kronholm, Ulla Nilsson, Cecilia Agrell,
Stina Borg och Goran Dehlin.

Det har varit ett handelserikt ar, med
manga aktiviteter. Mycket uppskattat
var forelasningen med geriatrikern An-
nika Kragh, som talade om ” Nar vi blir
aldre och skéra - vad hander?” Foren-
ingen har en god ekonomi och vi vill
tacka alla vara sponsorer som gor det
mojligt for oss att bjuda in till forelas-
ningar och andra traffar. Foreningen
har drygt 100 medlemmar, manga nya

HARLIGA DOFTER MED UV
| BAKGRUNDEN

Hushallningssallskapet driver ett pro-
jekt "Mat, musik och minnen” som visar
att mat och musik kan stimulera minnet
och aven kanslan av en stund i gladjens
tecken.

Projektet har erhallit pengar via All-
manna arvsfonden vilket gor att de kan
erbjuda ca 40 férestaliningar.

Melleruds Demensférening fick till-
sammans med Fagerlidshemmet sar-
skilda boende njuta av musiken, maten
och gladjen.

| projektet deltar Inger Petersson,
ordférande for Melleruds Demensfor-
ening, Annika Olsson, Fagerlidshem-
mets enhetschef som ldnade ut salong-
en for tillstaliningen, och Jane Hedberg,
anhorigkonsulent. Tema for denna dag
var skog och skogens djur.

De tva estraddrerna Jonas Eriksson,
som &r kock och tidigare arbetat pa
Operakéllaren i Goteborg, samt Jonas
Franke-Blom, skadespelare och mu-
siker, halsades valkomna av Inger Pe-
tersson. Forestallningen bédrjade med
att skogens uv hoérdes i bakgrunden.
Kocken lagade mat till toner av cello
och munorgel, och vagledde oss ge-
nom forestallningen. Med harliga dof-
ter fran kdket vaxte dagens meny fram,
som bestod av forratten pumpernick-
el med gravad lax och hovmastarsas.
Huvudratten var algfarsbullar, potatis
svampsas med skogens rardrda lingon.
Avslutningsvis serverades en mandel-
mussla med sylt och gradde - toppad
med amerikanska stora blabéar.

Det var tva forestallningar, en pa for-
middagen dar boende var inbjudna,
och en forestallning under eftermidda-
gen dar anhdriga och narstaende var
inbjudna att delta. Alla &t med god ap-
tit och 1at sig val smaka. Manga glada
tillrop och skratt hérdes i salongen. En
uppskattad stund som forhoppningsvis
skankte gladje till deltagarna.

Melleruds demensférening beslot att
fira féreningens 10-arsjubileum med att
sponsra detta projekt.

Vid pennan Inger Petersson

men &ven manga aldre, dar en del ty-
varr inte langre orkar komma till vara
sammankomster. Planeringen for 2016
ar i full gang.

Mébtet avslutades med kaffe och god
kaka under livliga samtal. Ordférande
Eva Dehlin tackade alla som deltagit
och avslutade kvallen.

Eva Dehlin, Demensféreningen Kristianstad




VARA FORENINGAR

DET GAR ATT UPPNA GOD
LIVSKVALITET TROTS
SJUKDOM

Demensféreningen i Kristianstad, min-

nesmottagningen och Informateket
Skanevard KRYH, bjod in till foreldsning
i Ostermalmskyrkan i Kristianstad, den
6 april.

Forelasare var professor Yngve Gus-
tafson fran Umed. Han bodrjade med
att beratta om det normala aldrandet.
Manga av vara organ tappar upp mot
50 % av sin kapacitet vid hog alder.
Kannedom om detta ar viktigt, nar ald-
re personer skall behandlas, till exem-
pel med ldkemedel. Reservkrafterna
ar mycket mindre, och féljdskadorna
kommer mycket snabbare pa grund
av detta. Symtomen &r annorlunda hos
den aldre, och kraver god kunskap hos
|akaren, innan diagnos stalls.

Felmedicinering, undernaring, och
depression ar vanliga orsaker till sémre
livsvillkor hos &ldre personer.

Med god, personorienterad omvard-
nad, anpassad rehabilitering, naringsrik
mat, social samvaro med aktiviteter,
ratt medicinering och respekt for per-
sonens dnskningar, kan de flesta uppna
en god livskvalitet, trots sjukdom.

Ny forskning visar att manga som
drabbats av Alzheimers sjukdom har
ett specifikt virus i sin hjarna. Profes-
sor Gustafson tror att forsdok med lake-
medel, som redan finns, kan pabodrjas i
host.

Professor Gustafson pratade om allt
detta med stor kunskap och inlevelse
under tvd timmar. Ostermalmskyrkan
var valfylld vid bada tillfallena, ca 400
personer kom och hdérde pa. Borden,
som var fyllda med bédcker, informa-
tionsskrifter och tekniska hjalpmedel,
hade manga intresserade besdkare.

Eva Dehlin
Demensfoéreningen i Kristianstad

Bilden, tagen av Eva Sordal, forestaller
Professor Henrik Zetterberg och ordférande
Birgitta Garnemark.

HEDERSMEDLEM UTSEDD |
MOLNDAL - HARRYDA

Professor Henrik Zetterberg ar utsedd
till hedersmedlem i Demensféreningen
Molindal - Harryda. Under tva kvallar i
februari strommade intresserad publik,
aven personal och elever fran Omvard-
nadsutbildningarna, sammanlagt ca
300 personer, till Mélndal och MéIn-
lycke for att lyssna till professor Henrik
Zetterberg.

Henrik delade engagerat och levan-
de med sig av information och senaste
nytt kring forskningen om Alzheimers
och andra demenssjukdomar. Han har
en lysande férmaga att beskriva dessa,
féor oss sa svarbegripliga sjukdoms-
begrepp, s& att alla forstar. De flesta
ahoérarna var anhoriga eller narstaen-
de och var darmed inte helt okunniga
om férhallandena och lyssnade enga-
gerat. Fragorna efterat blev naturligt-
vis manga och besvarades som van-
ligt med entusiasm, engagemang och
mycket humor.

Henrik Zetterberg ville inte ha nagot
arvode och intradet var fritt. | stallet
samlades en frivillig avgift in under
bada kvéllarna, vilken skanktes till De-
mensfonden.

Demensforeningen Molndal - Harry-
da har ett antal ganger haft férmanen
att f& Henrik som foreldsare. Nu ansag
vi tiden mogen att utndmna honom till
hedersmedlem i var férening. Han blev
darfoér uppvaktad med diplom, solen/
molnet-pin och en vacker orkidé i For-
bundets gula farg. Vi ser fram emot att
under kommande ar fa hdéra mer om
framstegen inom demensforskningen.

Eva Sordal
Demensféreningen MOLNDAL - HARRYDA

Pa fotot syns Markus, Nathalie, Signe,
Matilda och Kerstin.

UNGDOMAR TRAFFAS PA
WAYNES | UPPSALA

Sedan snart tre ar traffas ett tiotal unga
anhoriga mellan 13 och 25 ar den for-
sta torsdagskvallen varje manad under
host- och varterminerna pa Waynes
café i Uppsala. Har kan man fika och
prata fritt om sin situation med en nara
anhorig som har demenssjukdom. Traf-
farna startades av undertecknad, som
stottar och ger rad. Numera pratar alla
Oppet om hur det har varit sedan vi
sags sist.
Nagra kommentarer:
- Viktigaste dagen i manaden.
- Skont att sitta och prata en stund.
- Kénns skont i kroppen efterat.
- Saftflaskan fylls och exploderar, mel-
lan traffarna. Vill garna ses oftare.
- Bra med bade tjejer och killar pa traf-
farna.
Alla tycker det ar bra att dven kunna
prata om andra saker nar vi ses, som-
marjobb, kdérkort och magkatarr, allt i
en salig blandning. Detaljerad informa-
tion om traffarna finns p&d den koda-
de sidan pa Facebook ” Ung anhorig i
demensens skugga”. Information finns
dessutom pa Uppsala demensférenings
Facebooksida.

Kerstin Lundstrom, medlem i styrelsen

Uppsala demensférening
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VARA FORENINGAR

GUNGSTOLEN SOM SKA-
PAR LUGN - HJALPMEDEL
| OMVARDNADEN

Varen 2014 kom Arvika-féreningen i
kontakt med gungstolen Ergo Nova
som ger ett okat valbefinnande till
personer med nagon form av demens-
handikapp. Foéreningen arbetar bland
annat for att personer med demens-
handikapp ska fa ett sa vardigt liv som
mojligt. Har sag vi en mojlighet att na
det malet och ett hjalomedel fér om-
vardnadspersonalen.

Foreningen lamnade in en ansdkan
till Westra Wermlands Sparbank om
medel for en till tva gungstolar. Till var
stora gladje fick vi tre. Dessa gungstolar
utvarderades sedan under sex mana-
der. Viktigt var att fa fram vilka effekter
gungstolen har. Kort kan vi saga att vi
fann att:

e den ar ett "symtomlindrande” hjalp-
medel.

» den minskar oro, angest och vand-
ringsbeteende.

« den ger avkoppling och dkat valbe-
finnande.

« ger positiv effekt pa boende- och
arbetsmiljon.

* skapar mer tid for relations-
grundande aktiviteter.

* ger minskad ldkemedelsforbrukning.

Utvarderingarna presenterades ock-
sd for vardutskotten i Arvika, Eda och
Ariangs kommuner. Politikerna i Arvika
beslotijuni 2015 att en gungstol ska ko-
pas in varje ar tills behovet ar uppfyllt.

| februari 2016 fick foreningen medel
till ytterligare tre gungstolar av Westra
Wermlands Sparbank - fantastiska ga-
vor. Vi vet till vilken gladje det &r for de
demenshandikappade och deras anho-
riga.

Arvika - Eda Demensfoérening

SUCCE FOR TEMAKVALL
MED FOREDRAG “HJAR-
NAN OCH DEMENS” |
FALKENBERG

Falkenbergs Demensférenings kassor
Lallie Larsson sammanstallde en an-
s6kan om sponsorpengar hos Falken-
bergs Sparbank. Styrelsens idé gick
ut pa att tillsammans med den lokala
HjartLungféreningen och Parkinson-
foreningen inbjuda till ett foredrag om
"Hjarnan och Demens”.

Féreningen fick 30 000 kr och pla-
neringen kunde boérja pa allvar. Leg
sjukskoterska, demenssamordnare och
forelasare Hans-Inge Lindeskov kon-
taktades, datum bestamdes till 7 april
2016. Vi tryckte upp flygblad med in-
bjudan till Métesplats Mélle sal Ocea-
nen och delade ut till alla medlemmar
tillsammans med medlemstidningen
Demensforum. De bada andra féren-
ingarna gjorde ett gott arbete med att
distribuera inbjudan bland sina med-
lemmar. Flygbladen delades ocksa ut
pa alla vara aldreboenden. Var eldsjal
i styrelsen Eva Johansson kontakta-
de demensféreningarna i Varberg och
Kungsbacka. Dessutom anvande vi en
del av pengarna till annonser i Hallands
Nyheter, gratis fika och fran Demens-
forbundet skickade vi efter 100 exem-
plar av "Den lilla boken om Demens”
av Ragnar Astrand, och lika ménga
Demensforum att dela ut till ahorare.
Kommunens anhorigkonsulent Kristina
Hallén Flaa lovade att hjalpa till med det
tekniska, och fran Férbundet kom ock-
sa& Margareta Svensson.

Det var med stor spa&nning vi sag
fram mot kvallen. Hur manga skulle
komma? 50 stolar stalldes fram till att
bdérja med. | var vildaste fantasi hade
vi inte kunnat ana att vi skulle behova
ta fram ytterligare 100 stolar! Oceanen
var fullsatt! Alla pasar med bok, tidning
och broschyren Glémska tog slut!

| den enkat som delades ut till kaffet
gavs idel lovord. Med allvar, en del hu-
mor och stor varme lotsade Hans-Inge
oss fram mot ny kunskap om de vanli-
gaste demenssjukdomarna och gav bra
tips om hur man bemodter manniskor
som drabbats. Till sist avrundade han
med att ge oss en smula hopp om att
framtida forskning ska hitta ett bote-
medel. Det blev en valdigt lyckad kvall!

Falkenbergs Demensforening
Ordfoérande Ingrid Olsson

Berit och Erik Einan spelar och sjunger
finstdmt och glatt.

BEATLESLATAROCH
LACKRA KAKOR NAR KO-
PINGS DEMENSFORENING
HADE ARSMOTE

Ett tjugotal medlemmar hade samlats
pa Tunadal for att ta del av Kopings ars-
mote. Foreningen goér ett mycket gott
arbete och ar ett stort stod for saval de-
menssjuka som deras anhoriga.

Efter sedvanliga arsmotesféorhand-
lingen bjods vi pa god smorgastarta,
lackra hembakade kakor och choklad-
bitar, inbjudande upplagda pa vackert
dukade bord med smakfulla varbuket-
ter. Det smakade utsokt. Efter en givan-
de frégestund och samtal var det sedan
dags for den finstdmda underhalining-
en med Berit Einan och hennes barn-
barn Erik Einan. Berit och Erik spelade
gitarr och sjéng gamla godingar. De
bjod bland annat pa "Tunna skivor”, "Nu
gar 34:an i himlen in”, "Amazing Grace”,
Beatleslatar och Johnny Cash. Stam-
ningen var ljus och glad och i en del me-
lodier frestades vi alla att sjunga med i.

Tiden gick fort och snart var det dags
att tacksamma bryta upp. Vi har manga
goda och stdédjande moten att se fram
emot. Demensfdreningen fyller en stor
funktion och samarbetet med kommu-
nen ar vardefullt.

Text och foto: Barbro Slaug

STORT TACK
FOR ERA GAVOR!

Vi vill passa pd att tacka alla er
som skdnkt en gdava till Demens-
fonden och Demensforbundets
utvecklingsfond.
Gdvorna hjalper oss i vdrt arbete
att stodja forskningen inom
demenssjukdomar samt virt
arbete att stodja demenssjuka
och deras anhoriga hér och nu.
PAR RAHMSTROM

ORDFORANDE DEMENSFORBUNDET
OCH DEMENSFONDEN
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Lésningen pa korsordet skall vara oss
tillhanda senast den 15/8 2016.

Demensforbundet

Lundagatan 42 A,
117 27 Stockholm

SVERIGELOTTE

SVER .
De tre forsta dppnade RRIGELOTEN

ratta l6sningarna vid
dragningen vinner
2 Sverigelotter
vardera.

/' 7 / .
O 7444
/séger vi till vinnarna

. av korsord nr 1-2016.

Stig Adén, Storuman
Ann-Mari Karner, Tyresé
Gunvor Ljunggren, Gavle

2 Sverigelotter var

o)

Vinner ni en storvinst meddela oss garna det.
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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
120 demensféreningar, spridda éver
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.

Rad, 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
telefonrddgivning:

0435-375 75

DEMENSFORBUNDETS SKRIFTER M.M.

Demensforum
Demensférbundets medlemstidning
4 nummer/ar.

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

En gammal och demenssjuk mamma
Minnesanteckningar av en anhérigs upp-
levelse av att tampas med myndigheten
- 6verheten. Pris: 60:-

Att handleda inom demensomsorgen
Hur man kan anvanda den ”jagstodjande
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 fér samtalsgrup-
per 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. Pris: 110:-

Vardagens guldkant - se mdjligheterna
Ett aktiveringsmaterial, som ger idéer
och hjalp att med enkla medel ge sti-
mulans till den demenssjuka. Materialet
bestar av en handledning, almanacka,
sma tygpasar att l1dgga 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 stéd
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 demens-
boende. Pris: 5:-

Stod vid demenssjukdom och

kognitiv svikt

En handbok i bemétande som ger
konkret vagledning. En studieplan foér
bade vardpersonal och anhériga. Passar
utmarkt fér studiecirklar. Pris: 200:-

Ellen
En roman om livet, karleken
och demens. Pris: 160:-

Som far ditt hjdrta att sjunga

En varm och hoppingivande vardags-
skildring fran en alldeles vanlig demens-
avdelning. Tankar och erfarenheter av
att skapa fungerande méten och karleks-
relationer till personer med en demens-
sjukdom. Pris: 160:-

Jag och min Alzheimer

Yvonne Kingbrandts bok bygger pa hen-
nes blogg. Upplevelser, reflektioner, tan-
kar, bemotande, idéer och goda rad.
Boken véander sig till demenssjuka an-
hériga och vardpersonal. Pris: 160:-

Ett langsamt farval

Om en relation i néd och lust med alz-
heimer. Forfattarens man fick diagnosen
nar han var 62 ar. Pris: 160:-

MUSIK-CD

Ljusa égonblick

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 ‘,l%nz,
Dokumantarfilm om musik och
demens. DVD, 27 minuter. Pris: 100:-

(Porto och expeditionsavgift tillkom-
mer 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!

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