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Firg ar enligt forskningen en viktig
del av demenssjukas mojlighet till
kommunikation och orientering.
Det har man tagit fasta pa niar om-
sorgsboendet Tridgardarna i Orebro
byggdes.

For forsta gdngen kan forskarna se
var i hjarnan de tidigaste tecknen pa
Alzheimer uppstér.

Gunnar Dexklev drabbades av
demens tidigt. Nu bor han, inte &nnu
fyllda sextio, pa ett omsorgsboende
for gamla i Askersund, eftersom
kommunen inte har ndgot demens-
boende att erbjuda.

I Upplands Bro kommun féar de-
menssjuka dgna sig at konst, vilket
har givit 6kad livskvalitet.
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Ar du nirstaende till en person med frontotemporal
demens och intresserad av att delta i en intervjustudie?

Jag heter Marie Tyrrell och ar Sjukskoterska/Doktorand vid Sophia-
hemmet Hogskola och Karolinska Institutet. | mitt doktorandarbete,
har jag valt att studera narstaende till personer med frontotemporal
demens som bor i eget boende och uppvisar beteende och psykolo-
giska symtom vid demens.

Syftet med denna studie &r att genom intervjuer med narstaende till
personer med frontotemporal demens (som har beteende och psyko-
logiska symtom av demens) och bor i eget boende, kartlagga forekom-
sten och frekvens av symtomen samt samla kunskap om narstaendes
erfarenheter av att varda sin narstaende. Intervjun tar cirka en timme
och bestar av fragor, som i de flesta fall kan besvaras med ett “ja” eller
"nej” och nagra fragor som fritt kan kommenteras.

Deltagandet ar frivilligt. Om du viljer att deltaga har du ratt att avsta
fran att besvara fragor eller avbryta intervjun. Dina svar kommer att
behandlas konfidentiellt, vilket innebar att de arkiveras i last skap som
obehdriga inte har tillgang till. Svaren kommer inte heller att anvandas
s att de kan sattas i samband med er person.

Personuppgiftsansvarig ar Docent Pernilla Hilleras vid Sophiahemmet
Hogskola. Registerutdrag av demensdiagnoser kommer att ske en gang
innan datainsamling paborjas. Du har ratt att begara ut utdrag av stu-
dieregistret, och fa rattelse vid ev. felaktiga uppgifter, kontakta da
direkt skriftligen Marie Tyrrell alternativt Pernilla Hilleras. All data
kommer att férvaras kodade och kommer inte kunna kopplas direkt till
dig eller din narstaende. Alla data forstors 10 ar efter avslutad studie.

Ar du intresserad av att delta i studien? D& gar det bra att kontakta
mig enligt kontaktuppgifterna nedan. Du valjer sedan sjalv om du
onskar bli intervjuad i ditt eget hem eller pa Sophiahemmet Hogskola.

Undrar du 6ver nagot ar du valkommen att kontakta mig.

Marie Tyrrell Postadress:
Telefonnummer: 08-406 2878 Sophiahemmet Hégskola
E-postadress: marie.tyrrell@shh.se Box 5605, 114 86 Stockholm




ORDFORANDEN

HAR ORDET

Vi laddar infor valaret 2018

iden gér fort och vi gar med

snabba steg mot jul. Hosten har

varit intensiv och jag har dgnat

en hel del tid till att resa och

besoka vara foreningar. Det &r
alltid lika larorikt och trevligt att besoka alla
eldsjdlar ute i landet. Ni gor ett fantastiskt
jobb och ar ett oerhort stod till bade de-
menssjuka och anhoriga.

Vi summerar 2017

Det har varit ett handelserikt &r pd manga
satt. En positiv forandring ar att demens
allt oftare lyfts i media. Antalet artiklar som
belyser sjukdomen i sig och levnadsforhél-
landena for bide demenssjuka och deras
anhoriga har aldrig varit s& manga som
under 2017. Tyvarr ar det manga génger
missforhéllanden som é&r i fokus, men det ar
ju trots allt bra att det blir ként hur illa stallt
det &r pa till exempel vissa boenden.

Vi har ocksa varit med pa ett stort antal
massor och utstillningar under aret. Som
exempel kan naimnas Skolskoterskekon-
gressen, Bokmissan, Aldreomsorgsdagarna,
Socionomdagarna och Almedalsveckan. Det-
ta har bland annat bidragit till en markant
okning av antalet besokare pa hemsidan
och Facebooksidan, dir vi nu har fler 4n
10.000 foljare. Vi har fatt fler minnesgavor
till Demensfonden dn nagonsin tidigare.
Detta bidrog till att vi i &r hade mgjlighet att
oka utdelningen av stipendier med 500.000
kronor, till 3 miljoner.

I forra numret av Demensforum berittade
jag att vi planerade for en extrakongress un-
der hosten. Av olika anledningar har denna
stillts in och vi héller fast vid den vanliga
tdgordningen vilket innebar att vi har en
ordinarie kongress i september 2018.

Valaret 2018

2018 dr som bekant valar och darfor ett
alldeles sirdeles viktigt ar. Vi dgnar nu en
hel del tid och energi till att "slipa” vara ar-
gument for att lyfta frdgor som ar viktiga for
vara medlemmar. Det finns en stor miangd
omraden dér forbattringar kinns angeldgna
och flera har vi arbetat med under ménga éar,
till exempel lagstadgad minimibemanning.

En annan viktig fraga ar ritten till sarskilt
boende och att vi far en jamlik vard och om-
sorg i hela landet. Sist men inte minst maste
situationen for anhoriga starkt forbattras.
Inte séllan borjar det med en sjuk person
och slutar med tvé, da anhoriga draneras

pa kraft och ork och darfor sjilva blir sjuka.
Tyvarr kan listan pa forbattringsomraden
goras oandligt mycket langre, men vi inser
att vi blir tvungna att fokusera pa nagra for
att fa gehor.

Dina asikter ar viktiga

Vi jobbar stidndigt med att utveckla Demens-
forum. Darfor dr vi mycket intresserade av
att ta del av dina synpunkter om innehéllet.
Ar det nagot sirskilt du vill att vi ska skriva
om ar du valkommen att tipsa oss p rdr@
demensforbundet.se Vi lovar inte att upp-
fylla alla 6nskemal, men ska gora vad vi kan
for att Aven framover ge er en aktuell och
innehéllsrik medlemstidning.

Lite om innehallet

I detta nummer av tidningen har vi valt att
sétta lite extra fokus pé de mindre vanliga
demenssjukdomarna. Eftersom Alzhei-
mers sjukdom ar den vanligaste, s& dr det

av naturliga skil ofta den som lyfts fram.
Mindre vanliga demenssjukdomar ar fron-
tallobsdemens och vaskuldr demens som i
storre utstrackning dn andra demenssjuk-
domar péverkar personligheten, ofta tidigt

i sjukdomsforloppet. Vi triffade en familj i
Askersund som i en stark berittelse later oss
ta del av hur pappans insjuknande i vaskular
demens drabbade alla i familjen.

Till sist vill jag, tillsammans med mina
medarbetare pa kansliet, 6nska er alla en bra
avslutning p& 2017 och hoppas ni far en God
Jul & Gott Nytt ar. P4 aterhorande i februari
2018, da vi ar tillbaka med ndsta nummer av
Demensforum. |

Trevlig ldsning!
Pdr Rahmstrom

AP e

Pdr Rahmstrom
Ordforande, Demensforbundet.
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Demenssjukas behov i1 fokus nar

aldreboendet Tradgardarna
skapades

Vad som skiljer dldreboendet Tridgdrdarna, strax utanfor Orebro, frén de flesta andra
dldreboenden, dr att man detaljplanerat miljon for att mota demenssjukas olika behov.
Hosten 2016 stod den forsta av tva etapper fdrdig for inflyttning,
och under hosten dr den andra etappen klar.

TEXT: ANDERS POST | FOTO: MARGE ARKITEKTER

Ldgenheterna dr pd 35 kvadratmeter och innehdller ett rum med pentry, badrum och fransk balkong. Hdr finns dven gronskande
atriumgdrdar, vintertrdadgdard och vixthus.
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Susanne Ramel, Marge Arkitekter.

Enligt Socialstyrelsens Nationella
riktlinjer talar man bland annat om
planeringen av demensboenden dar
det ar angelidget med ett yrkesover-
skridande samarbete. Exempelvis
mellan forskare, arkitekter, omsorgs-
planerare och personer inom sjuk-
véarden.

Marge Arkitekter har tagit ord till
handling ndr man skapat Tradgar-
darna. Tillsammans med landskaps-
arkitekten Land och Orebro kommun
har byggnader och utomhusmiljo
formats med hinsyn till det senaste
inom forskning pa éldres vilbefin-
nande och behov.

Pa Tradgardarna finns 81 lidgen-
heter, fordelade pa sju enheter dar
de nedre planen ir reserverade for
personer med demenssjukdom. Alla
ldgenheter ar pa 35 kvadratmeter och
innehaller ett rum med pentry, bad-
rum och fransk balkong. Har finns
aven gronskande atriumgardar, vin-
tertradgard, vaxthus och terrasser.

Restaurangen &dr 6ppen for allmén-
heten och byggnaden ar utformad sa
att liv och rorelse skapas. For de bo-
ende finns dven mdjlighet till fotvard,
festlokal, frisor och olika aktiviteter.

Gemensamma ytor viktiga
Susanne Ramel ar en av deldgarna i
Marge Arkitekter, som vann arkitekt-
tivlingen som Orebro kommun
utlyste.

— Vard- och omsorgsboende ar
ett av vara omraden dir vi genom
aren skaffat oss en hel del erfaren-
het, sdger Susanne Ramel. Vi ser de
gemensamma ytorna som viktiga

Trddgardarnas enhetschef
Malin Duckert Ek.

och darfor ar lagenheterna place-
rade med utgang till koken, eller
mot innergardarna som man kan se
genom stora fonster. Har har vi dven
byggt in fonsternischer ddar man kan
sitta och titta ut. De boende kommer
alltsd inte ut i en steril korridor fran
sin lagenhet, vilket ju tyvarr ar det
vanligaste pa dldreboenden.

Idén, enligt Susanne Ramel, ar att
komma bort fran kianslan av institu-
tion och istéllet f4 en hemkansla dar
det finns gemenskap utanfor dorren.
Dessutom kan ju nirheten till koket
ge angendma dofter av bak och mat-
lagning.

Farg och kommunikation

Farg dr enligt forskningen en viktig
del av demenssjukas mojlighet till
kommunikation och orientering.
Enligt Helle Wijk — som ar docent
vid Sahlgrenska Akademin, Institu-
tionen for vardvetenskap — kan sak-
naden av firg gora att demenssjuka
gar miste om information. Konkreta
atgarder kan vara att skapa tydlighet
med fiargade bordstabletter och fér-
gat porslin sa att tallriken och maten
syns tydligt. Vit fil syns till exempel
brai en rod skal, och bordskanten
kan ha en avvikande accentkulor for
att underlétta orientering.

Det hir dr kunskaper som Marge
Arkitekter dr vil medvetna om och
tagit fasta pa vid utformningen. Man
har arbetat med olika fargnyanser pa
vaggar for att de boende ska kidnna
igen sig i allmédnna utrymmen och i
sina lagenheter.

— Nar det giller de gemensamma
koken har vi valt en mild gron ton
som gar igen interiort och exteriort,
sdger Susanne Ramel.

P4 manga dldreboenden ir teven
en samlande punkt. P4 Tradgérdarna
ar koket med angriansande matplats
och sillskapsutrymmen den vikti-
gaste samlingspunkten, och har har
teveapparaten fatt stryka pa foten till
formén for samtal och gemenskap.
Teven ar placerad i ett sarskilt rum.

Aven den taktila upplevelsen Ar
viktig for demenssjuka. Darfor ar
till exempel alla golv av tra liksom
byggnadens fasader.

— Att ta pa trd och ga pa tra ger en
kénsla dar handen och foten hjilper
till att forsta materialet, dessutom
kan trd kdnnas tryggt och hemvant,
sdger Susanne Ramel.

De gronskande atriumgardarna
ar ocksa anlagda for att olika sinnen
ska stimuleras. Hiar kan man vandra
och till exempel kdnna pa vaxtlighe-
ten som ar uppbyggd i form av “6ar”.

Okad sjalvstandighet
Tradgardarnas enhetschef Malin
Duckert Ek tycker att den genom-
tdankta miljon gor att de boendes
sjalvstandighet okar.

— Jag kan till exempel se att de oli-
ka fargsattningarna har underlattat
de boendes mojligheter att orientera
sig i byggnaden, och mobleringen
ger ledtradar till hur gemensamhets-
utrymmena ska tolkas. I koken ar
matutrymmet skilt frdn andra delar
av rummet, och teven star i ett sar-
skilt rum. Det kan annars vara svért
for demenssjuka personer att forsta
sammanhangen i olika miljoer. Men
det hir gynnar inte bara de demens-
sjuka. Alla dldre har nytta av hur
boendet ar planerat bade for oriente-
ring och vilbefinnande.

Aven frihetskinslan ir viktig,
menar Malin Duckert EKk, och syftar
pé Atriumgardarna med véaxter och
blommor dir de boende kan ga fritt.

— Det blir en storre arena dar man
kan rora sig. Aven de som Ar sing-
liggande kan uppleva innergiardarna
genom att fonstren i ligenheterna ar
lagt placerade, sdger Malin Duckert
Ek, som inte nog kan poangtera hur
sjalvfortroende och vilbefinnande
okar nar de boende i storre utstriack-
ning har majlighet att klara sig sjalva
utomhus och inomhus. =
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Forskare visar:

Har uppstar Alzheimers

sjukdom

Ny forskning fran Lunds universitet visar for forsta
gangen var 1 hjarnan de tidigaste tecknen pa Alzheimer
uppstar. Det kan leda till att sjukdomen upptdcks tidi-
gare och i framtiden forklara varfor den uppstar.

TEXT HELENA BOHM NILSSON. FOTO:JOHNER/SCANDINAV BILDBYRA

Forskningen har tidigare visat att
Alzheimers sjukdom startar 10-20 ar
innan symptomen bryter ut. Man vet
ocksd att ett visst amne som heter
beta-amyloid ansamlas i hjarnbar-
ken nar det sker, men inte orsaken
till det.

Nu har forskare visat exakt var i
hjarnan som sjukdomen borjar.

— Vi fann att det ar i vissa delar av
hjarnan, framforallt i mittdelarna av
hjarnbarken, siager Oskar Hansson,
professor och 6verldkare vid min-
neskliniken vid Skénes Universitets-
sjukhus.

Lang tid innan symptom
Ansamlingen sker i samma delar av
hjarnan som ingér i ndgot som heter
Default mode-nitverket, som ar mest
aktivt nér en person till exempel
dagdrommer.

— Trots att det tar 10—20 ar innan
man far ndgra symptom och nervcel-
ler borjar do, sé sag vi att redan da
var aktiviteten hos de hir nervcel-
lerna i regionerna fordandrad, séger
Oskar Hansson.

Vetskapen om var forandringen
borjar gor att forskarna kan fokusera
pa det omradet, for att battre forsta
vad som hander och s& smaningom
forklara varfor sjukdomen uppstar.

Vad kan det betyda for den
enskilde patienten?

— Om man far en 6kad forstaelse om
varfor man far Alzheimers sjukdom,
sé okar chanserna att kunna ta fram
bromsande eller botande lakemedel.
Och forbéttrad diagnostik gor att vi

kan uppticka fler patienter som kan

fa den hjilp de behover, sager Sebas-

tian Palmqvist docent och lakare vid
Skénes Universitetssjukhus.

Kommer spannande resultat
Screening-metoden som anvinds for
att hitta personer som riskerar att
utveckla Alzheimer senare i livet, ar
idag inte tillganglig for alla.

— I dagslaget ar det inte aktuellt
med en allmin screening, utan det
hér ar framst for lakemedelsprov-
ningar, siger Sebastian Palmqvist.

Darfor haller forskargruppen nu
pé att utveckla en enklare metod for
att kunna bedoma riskerna.

— Men den metoden kan inte bli
aktuell forran en riktad behandling
mot ansamlingen av beta-amylo-

id har hittats, forklarar Sebastian
Palmqvist. Framtiden verkar lovan-
de. Det kommer spannande resultat
inom en femérsperiod, dar vi far
reda pa om vi kommer att ha specifik
behandling mot beta-amyloid. m

Kalla: www.svt.se november 2017

Fakta om studien

Studien bygger pa data fran mer an
400 personer i USA som har forhojd
risk att utveckla Alzheimer, samt
ungefar lika manga deltagare fran
det svenska forskningsprojektet
BioFINDER. Alla deltagares hjarnsta-
tus foljdes upp under tva ars tid, och
jamférdes med en kontrollgrupp utan
Alzheimertecken.

Studien har finansierats av bland
annat Europeiska forskningsradet
(ERC), Vetenskapsradet (VR), Alzhei-
merfonden och Region Skane (genom
s.k. ALF-medel).

The Swedish Biofinder study:
http://www.biofinder.se/

Studien presenteras i tidskriften
Nature Communications.

I@,x-'isAnsj@vis
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BOKTIPS:
“Lovis Ansjovis
och glomskan”

Nar Lovis farfar fyller &r och hela
slakten tar baten ut till 6n dar han
bor forstar Lovis att ndgot inte ar
som vanligt. Farfar har blivit vim-
sig och pé kalaset gér det mesta fel.
Han siger konstiga saker, tartan
blir en katastrof och béade farfar
och hans glaségon forsvinner.

Vad ar det egentligen som har
hént? En fin barnbok som be-
skriver demens ur ett litet barns
perspektiv. Boken &r skriven av
Maria Estling Vannestal och Sanna
Hellberg och den finns att bestilla
1 var webbutik,
www.demensforbundet.se eller pa
telefon 08-658 99 20.

Priset ar 80 kr exKkl. frakt. m
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Tank om jag vetat...

Vanmakten hos anhoriga, nar en niarstaende drabbas av demens, kan fordjupas av
en ovisshet om vad som hiander nu. Vad finns det for hjalp att fa? Vad kan jag gora sjalv?
I en nystartad studiecirkel starks drabbade anhoriga genom aktuell information

Signalerna kan till en borjan vara
vaga, men efter hand blir det tydligt
att nagot har forandrats. Kan min
narstdende vara pa vag att fa de-
mens? Forsta steget brukar vara att
besoka en vardcentral och darige-
nom bli remitterad till en minnes-
mottagning. Gudrun Piculell anser
att hon trots allt hade tur nar hon
drabbades.

— Min man insag sjilv for flera ar
sedan att han hade svart med minnet
och begirde pa egen hand att f4 ett
minnestest. Det besparade oss anho-
riga en hel del bekymmer, sidger hon.

Men enligt Jan Olsson, ordforan-
de for Goteborgs demensforening,
ar det mycket ovanligt. Ofta kravs
det en ldng Gvertalning av oroliga
anhoriga.

— Vissa végrar att ga dit och som
anhorig gar det inte att anméla en
person utan det méste komma sjalv-
mant. Status kan man inte heller
kréva att fa ut som anhorig, en del av
de sjuka sldanger brev och kallelser
och som anhorig kan man inte gora
nagot at det, sdger han.

Man vet inte
Nir Jan borjade se tecken pa be-
gynnande demens hos sin fru visste
han inte mycket om sjukdomen. Han
onskar att han hade vetat det han
vet i dag. Manga som kommer till
foreningen befinner sig i en liknande
situation. De vet inte. I samarbete
med Studieférbundet Vuxenskolan
tog han initiativet till en studiecirkel
dir deltagarna fick triaffa experter pa
olika omraden som informerade om
vad som géller och hur det funge-
rar nar livet forandras pa grund av
demenssjukdom i familjen.

Aven nu hade Gudrun Piculell tur.
Den forsta studiecirkeln skulle precis

8 | DEMENSFORUM Nr 4-2017

och livgivande moten.

TEXT: HANS KARLSSON

starta hosten 2016 nér hon horde av
sig till foreningen och hon kunde gé
med i den direkt.

— Det hade stort virde for mig att
fa triffa professionella ménniskor
samtidigt som jag fick kontakt med
andra i samma situation som jag. Jag
hade inte haft nagon anledning att
fordjupa mig i den har problemati-
ken innan, men nir situationen sena-
re forviarrades hemma sa kinde jag
mig mer beredd, sdger hon.

Bo G. Eriksson ir i dag pensione-
rad universitetslektor i sociologi. I
tjansten har han rest runt och tréaffat
socialtjanster i drygt hilften av
Sveriges kommuner och dirigenom
mott varierande omsorg om demens-
sjuka. Men nir hans egen fru, Karin,
drabbades insig han att han 4nda
behovde ldra sig mycket.

— I forra cirkeln hade vi deltaga-
re i hela kedjan. Dels jag som var
i ett ganska tidigt skede med min
fru, dels Jan vars fru var svar att fa
kontakt med och allt daremellan.
Jag uppfattade att dven de som hade
gatt genom detta tyckte det var bra
att fa ta del av erfarenheter fran oss
som har nirstaende som fortfarande
fungerar ganska bra, sdger han.

Tankt sjukdomsforlopp
Studieplanen i cirkeln ”Tank om jag
vetat...” foljer ett tinkt sjukdoms-
forlopp. Fréan en 6versikt av vilken
hjalp som samhillet kan bistd med,
via medicinska och juridiska fragor,
till vard och omsorg i hemmet och i
nista steg pa sarskilt boende. Kursen
fortsatte inte vidare in pa doden,
men Jan Olsson som numera har
forlorat sin hustru har lart sig att det
ocksa kan vara ett viktigt inslag.
Anna Anteryd ar verksamhetsut-
vecklare pa Studieférbundet Vux-

enskolan i Vistra Gotaland och har
sarskilt ansvar for foreningar och
organisationer inom faltet funktions-
nedsittning. Utgangspunkten for

det har projektet har varit att varje
demensforening ska kunna arrang-
era en studiecirkel pa lokal niva och
da bjuda in de experter som finns i
deras omrade.

— Tanken ar att den hér cirkeln ska
ha fokus pa kunskap. Det sker myck-
et samtal har ocksa, varje deltagare
utgar fran och bidrar med sin egen
verklighet, men den ger dessutom
kunskap och verktyg i processen.
Vart man kan vanda sig, vad man
kan ta upp pa ett mote med bistdnds-
handlaggaren och inte minst nar det
giller den kidnslomaissiga biten och
sorgen over att forlora en manniska
som #and4 lever, sager hon.

Erfarenheter tas till vara

Négon eller ndgra i en férening

utses som cirkelledare och tar pa

sig ansvaret att bjuda in experter
utifrdn traffarnas teman, att ordna
fika och leda samtalet. Fordelen med
studiecirkelformen ar sedan att hela
gruppens erfarenheter tas tillvara.
Den inbjudne har en kort genomgang
och dérefter sker ett samtal utifran
det som sagts.

— Studiematerialet vi har tagit
fram ska vara sa enkelt att man kan
borja anvinda det direkt. Vill man
starta en cirkel i exempelvis Falko-
ping sé kontaktar man Studiefor-
bundet Vuxenskolan pa orten och
bestammer ett startdatum och sedan
kan vi std for lokal, annonsera och ta
emot anmalningar, siger Anna.

Manga anhoriga till demenssjuka
upplever att de blir isolerade. Vanner
och natverk tunnas ut och det kan
vara svart att 6verhuvudtaget
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“Tank om jag vetat det jag vet i dag, eller ha fatt
ldra kdnna nagon som redan gdtt igenom processen

och som kunnat berdtta for mig vad jag hade att

forvdnta mig... ja, da hade de manga kdanslorna,

frustrationerna och tillkortakommandena pa grund av

min okunskap kunnat undvikas.”

JAN OLSSON, ORDFORANDE DEMENSFORENINGEN | GOTEBORG

komma hemifran. Fér Gudrun Picu-
lell blev det patagligt nér hon insag
att hon inte kunde lamna sin man
ensam, att han méste ha ndgon hos
sig hela tiden.

— Vi kunde inte langre gé pa kul-
turbegivenheter som vi brukade, min
man far sémntabletter klockan tta
pa kvillen och sen kan vi inte g& na-
gonstans. Vi kan umgés med vinner
pé dagtid, men det ar svart niar den
ena parten i ett dktenskap bara sitter
tyst for att han inte hinger med i
samtalet eller inte kan siga nagot,
sager hon och fortsatter:

— Sen blir man latt uppfylld av det
har sjilv, det dominerar ens vardag
och man har behov av att prata om
det med nagon, &ven om man inte
vill belasta sina vanner. Det kan
kéannas som att jag aldrig har négot
roligt att beratta. D4 dr det guld
vart att ha vinner som siger att de
kommer dnda, att det gor inget att
min man ar kaotisk, de kommer i
alla fall. I studiecirkeln var det skont
att fa dela upplevelser med nagon
som upplevt detsamma. Vi skrattade
mycket och det kéndes som en sak-
nad nar cirkeln var slut.

Stort moérkertal

Bo G.Eriksson har ocksa i sitt arbete
sett ménga exempel pa hur det kan
skira sig mellan kommunen och
anhoriga nir det finns olika forvant-
ningar.

— Nir folk blir arga och besvikna
sé beror det i allménhet pa att nagot
inte stimmer med deras forvint-
ningar. Mycket kan gé snett om
man forvintar sig fel saker, nir man
tycker nagot som kommunen inte
kan gora. Ur den aspekten dr namnet
“Tank om jag vetat”, en bra ingang,
sdger han.

Fr.v. Bo G.Eriksson, Gudrun Piculell, Jan Olsson och Anna Anteryd i vdsthuset pa
Vegahemmet i Géteborg.

Ungefir 160 000 personer i Sverige
har diagnostiserats med en demens-
sjukdom. Utover det finns ett stort
morkertal. Samtliga av dem har
atminstone en eller tva anhoriga.
Det kan alltsa finnas en halv miljon
manniskor som ar i behov av en
saddan hér utbildning.

— Manga av foreningarna i De-
mensforbundet dr ganska sma. Tan-
ken ir att formen for studiecirkeln
ska vara sé fardig att det bara gar att
kliva in i den. Med ratt kunskap vet
man vad som vantar och d& kan man
faktiskt se det mycket mer positivt,
att det som hénder inte dr konstigt.
Man kan béra pa manga olika tankar
och kinslor, om man sjilv ska orka
och om man triffar andra sé tror jag
att man tar sig igenom det héar myck-
et littare, sdger Jan Olsson. W

Fakta: Tank om jag vetat...

Initiativet till studiecirkeln kommer
fran Demensféreningen i Goteborg,
Studieférbundet Vuxenskolan och
Goéteborg stads sociala resursnamnd,
och cirkeln vander sig till dig som

har en anhérig som bérjar fa minnes-
stérningar eller som har pagaende
demenssjukdom. Syftet ar att ge
deltagarna kunskap och redskap for
att hantera sina roller som anhérig

till en person med demens. Cirkeln
omfattar atta traffar, en gang i veckan
med olika foredragshallare, inklusive
utrymme fér samtal och reflektion.
Studiematerialet ligger tillgangligt
fér demensféreningar pa respektive
intranat via bade Demensférbundets-
och Studieférbundet Vuxenskolans
hemsida. Den som ar intresserad kon-
taktar Studieférbundet Vuxenskolan
innan en cirkel startar.
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Nar Gunnar Dexklev i 45-arsaldern drabbades av demens,
borjade en resa for hela familjen som férandrade tillvaron

pa ett forodande satt.

Alla de sju barnen, dar flera var minderariga nar deras
pappa bérjade bli alltmer franvarande och glomsk, har
fatt kanna pa hur en av vara varsta sjukdomar kan sla

sonder allt.

TEXT. ANDERS POST
FOTO: ROSIE ALM

skersund ar en idyll vid
den nordligaste delen
av Vittern i Orebro
lan. Stadskdrnan har
lyckats undkomma den
rivningsvég som forstérde manga
mindre stider pa 60- och 70-talen.
Istallet for glas och betong har man
lyckats bevara en dldre trahusbebyg-
gelse av ndstan Skansen-karaktar.

Men dven smé idylliska kommu-
ner har sina baksidor. Fér Familjen
Dexklev ar det just nu bristen pa
demensboende. Pappa Gunnar som
annu inte fyllt sextio ar, men svart
demenssjuk, bor pa ett dldreboende
som &r anpassat for mycket gamla
manniskor.

Néagon kilometer utanfor Asker-
sunds centrum i omrédet Gustavs-
lund bor hans fru Agnetha Dexklev
med ett par av de sju barnen som
annu inte gétt ut skolan.

Fick diagnosen vaskular demens
Vi sitter vid koksbordet i det ljusa
radhuskoket. Agnetha Dexklev och
sonen Elias, som ar 20 ar. Katterna
Saga och Geisha gor sig padminda lite
da och da. Vart samtal handlar om
demens och hur fruktansvart hart
sjukdomen kan drabba en helt vanlig
svensk familj "mitt i livet”.

Agnetha Dexklev ar gift med
Gunnar som redan vid 45-arsaldern
borjade uppvisa symptom pa de-
menssjukdom. Men det skulle ta flera
ar innan han fick sin diagnos: vasku-
lar demens. Sedan har han dven fatt
Alzheimer som tilliggsdiagnos.

Efter intervjun ska vi dka in till
Askersund och hilsa pa Gunnar pa
dldreboendet.

Jag ber Agnetha och Elias att sidga
till om fragorna blir for kinsliga.

— Det finns inga sddana fragor,
sdger Elias bestdmt. Vi ar helt 6ppna
med pappas sjukdom och vad det har
inneburit for resten av familjen.

Alla har pa olika satt drabbats
Agnetha och Gunnar Dexklev har tre
gemensamma barn. Dessutom barn
fran tidigare dktenskap: Gunnar har
en dotter och Agnetha tva tvilling-
dottrar och en son. Totalt alltsa sju
barn. Alla har pa olika sitt drabbats
av Gunnars demenssjukdom.

Tidigare bodde familjen i en villa,
som dven varit Agnetha Dexklevs
fordldrahem dar hon vuxit upp.

— Gunnar och jag kopte huset nar
vi for andra géngen blev ett par.

For andra gangen?

— Javi gick i skolan tillsammans har
i Askersund, och i hogstadiet blev

vi ett par, berdttar Agnetha. Men sa
sméaningom tog det slut och vi gifte
oss var och en pa sitt hall. Jag bodde
utomlands i olika omgéngar, bland
annat i Skottland och Danmark. Men
efter min skilsmaéssa flyttade jag till-
baka till Askersund med barnen, och
dar traffade jag Gunnar igen, genom
att vara barn gick pd samma dagis.
Det visade sig att dven han var skild.
Efter en tid blev vi ater ett par, och
sommaren 97 gifte vi oss.

Agnetha och Gunnar Dexklev fick
tre barn som kom ganska tatt. Gun-
nar arbetade med maleri pa Volvo,
och Agnetha var férestdndare for en
mindre ICA-butik.

Blev ofta trott

Men det var négot som inte stimde
med Gunnar. Agnetha beréttar att
han borjade fordndras, blev valdigt
trott och orkade inte delta i verksam-
heter med barnen. Elias som precis
borjat skolan ville att pappa och han
skulle gora saker tillsammans.

— Men han orkade inte, ville helst
ligga och vila, och blev irriterad nir
jag tjatade, séger Elias. Det gjorde att
jag blev arg pa honom for jag trodde
att han var arg pa mig. Sa laste det
sig mellan oss.

Men det skulle bli varre.

— Gunnar tappade bort saker och
kunde beratta samma historia om
och om igen, sdger Agnetha.

Dessutom blev skotseln av villan
problematisk for den tidigare s& hin-
dige Gunnar. Han sokte ldakare flera
génger pa grund av hjartklappning,
yrsel och — som han trodde sjilv —
utbrandhet.

— Han menade att det var de farliga
vatskorna som han hanterade pa
jobbet som var orsaken till att han
inte méadde bra.

Gunnars relation till barnen blev
sdmre och han slutade gé pa fordld-
ramoten.

FORTSATTNING NASTA SIDA »
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—Jodd pappa, tatueringen dr alldeles dkta.

— Det var som att han inte brydde
sig langre, det fanns inget engage-
mang, sager Agnetha. Rikningarna
tog jag hand om, Gunnar ville inte,
eller visste helt enkelt inte hur han
skulle bara sig at.

Hade du i det har ldget borjat
misstdnka demens?

— Nej, jag trodde snarare att det var
négon storning i hjirnan, nagot som
kanske orsakades av 16sningsmedlen
han arbetade med, eller mojligen
négon form av stressbelastning.

Semestern en mardrém

Gunnar och Agnetha dr jamngamla
med nagra ménaders skillnad. Nar
det var dags for femtiodrs-firande
sé bestdmde de sig for att aka till
Grekland med de tre gemensamma
barnen — en resa dar det skulle bli
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uppenbart att nagot var riktigt fel
med Gunnars hilsa.

— Det borjade redan pa Arlan-
da, minns Elias. Pappa gick bara
omkring och var arg och forstod
ingenting. I flygplanet var det stora
svarigheter att fa pa och av biltet.

Semestern blev en mardréom for
familjen. Gunnar fungerade inte alls.
Han hittade inte rummet pa hotellet,
visste inte hur han skulle byta till
badbyxor for att bada i poolen. Ag-
netha tar upp en rad handelser som
avslojade att Gunnar var allvarligt
sjuk.

— Jag har varit en hart arbetan-
de sjubarnsmamma med krivande
heltidsjobb. Nu fyllde vi femtio och
skulle antligen ha lite semester, sager
Agnetha. Jag kommer ihég att vi lag
vid poolen och jag bad Gunnar ga
till baren och kopa ett glas vin. *Jag
har passat upp pa er i tjugo ar, skulle

jag kunna fa ett glas vin, sa jag lite
skdamtsamt”. Men det gick inte, han
kunde helt enkelt inte. Smabarnen
fick folja med sin pappa till baren.

Nar familjen kom hem efter resan
skrev Agnetha ett brev till familjens
distriktslakare och raknade upp
allt hon kunde komma pa som inte
fungerade for Gunnar. Det blev en
lang lista.

— Gunnar fick gora ett forsta test
infor en demensutredning. Det gick
sa daligt att han omedelbart fick en
remiss till geriatriska mottagningen
pa Universitetssjukhuset i Orebro.
Efter ett ar av utredningar fick
Gunnar 2012 sin demensdiagnos,
vaskuldr demens. S& sméningom fick
han dven diagnosen Alzheimer.

FORTSATTNING NASTA SIDA »



Hur tog ni det beskedet?

— Det var en sorg men &ven en
lattnad. Nu visste vi vad pappa led
av, siger Elias. Jag hade ju varit sa
arg pa honom under uppvéxten, men
nu vinde det. Det var han som blev
mer beroende av mig och behovde
min hjilp. Darmed fick vi en mycket
bittre kontakt och kunde umgas pa
ett annat sitt 4n tidigare.

— Sjalv blev jag vildigt rationell,
siager Agnetha. Vi salde villan och
flyttade till en lagenhet i Askersund.
S& smaningom kunde vi flytta in i
Gustavslundsomradet dar vi bor nu.

Katastrofala ar
Gunnar Dexklevs langa sjukdomspe-
riod har tagit hart pa hela familjen.

— Vi hade nagra katastrofala ar dar
framfor allt barnen madde mycket
daligt med &ngestproblematik och
skytteltrafik till BUP (Barn och ung-
domspsykiatrin), berittar Agnetha.

— Vér dotter blev deprimerad och
ville inte ga till skolan. Elias borjade
dricka alkohol och fick ett aggressivt
beteende som ibland slutade med
poliseskort hem.

— Att barnen led av psykisk ohilsa
ar ingen hemlighet, sdger Agnetha.
Varken Gunnar sjalv eller vi andra
ifamiljen har héllit sjukdomen
hemlig. Vi gick ut redan fran borjan
och beréttade hur det var stéllt. Det
ar viktigt tror jag, sa slipper man en
massa prat bakom ryggen.

Gunnar blev snabbt sémre, men
bodde fortfarande kvar hemma med
olika hjalpinsatser, och dven dag-
verksamhet under en period. Agne-
tha forsokte hélla ihop familjen och
vardagen trots ett kravande heltids-
arbete.

— Middagen var tédnkt som den
samlande punkten, sdger Agnetha. Vi
skulle dta och ha trevligt klockan sex
varje dag. Sa var det tankt, men det
sparade snart ur. Barnen orkade inte
se hur tokigt Gunnar betedde sig vid
matbordet — det var vil i stort sett
bara jag som forsokte hélla igdng och
prata.

Gunnar boérjade gé upp pa nétter-
na, irrade omkring och skulle &ka till

jobbet, kidnde sig forfoljd av den
han ség i speglarna dar hem-
ma: "Han har ju till och med
samma tatueringar som jag”.
Till slut hade Gunnar fyra

olika assistenter som hjélpte
honom efter ett schema.

— Hur trevliga de &n var sa
blev det inget hem, familjelivet
fanns liksom inte langre, sdager
Agnetha. Och det blev bara virre.
Toalettbesoken pa nétterna kunde
sluta i katastrof, och da borjade den
absoluta smartgransen narma sig. Vi
fick avlastning en tid genom att Gun-
nar fick majlighet till vixelboende.
Darefter skulle vi soka ett permanent
boende for Gunnar. Det blev vildigt
jobbigt eftersom det inte finns négot
demensboende i kommunen, bara
ett dldreboende. Och Gunnar har ju
inte fyllt sextio dn. Att flytta in pé
ett dlderdomshem i den &ldern kan
knappast ge ndgon livskvalitet. Men
det var det enda alternativet. Dar bor
Gunnar nu sedan juni 2016.

Svart med spraket

Hur har da Gunnar Dexklev sjalv sett
pé sin sjukdom och de svarigheter
som har f6ljt? Numera kan han inte
ge nagot svar pa den fragan. Men
enligt Agnetha sd accepterade han
ganska lugnt sin demensdiagnos, och
till en borjan kunde han saga: ”Satt
mig pd hemmet den dag jag inte hit-
tar hem ldngre”. Forst med glimten i
Ogat. Men sedan blev det ju allvar.

— Hur han kédnner nu ar inte latt att
veta, sdger Agnetha. Gunnar har fatt
svart med spréket och kan inte kont-
rollera tarm och blasa. Han séger att
han tycker det ar trékigt p& boendet,
och han tror att han ar lika gammal
som de andra som bor dir. Men han
har dnd4 ett gott humor och sitter
inte och deppar.

Det tog flera manader innan Elias
kunde besdka sin pappa pé dldrebo-
endet, berittar han.

— Det var nog det virsta jag varit
med om. Nir jag sdg pappa i den
hér miljon sa kunde jag knappt sluta
grata. Det var en stor sorg. Numera
besoker jag honom ungefar en gang

iveckan, och det ar inte alls svart
langre — tvirtom, det dr roligt att
traffa honom.

De andra barnen har haft svarare
att se sin pappa i miljon dar han nu
lever.

Sa aker vi in till Askersund och
Norra Bergens dldreboende.

Gunnar ligger och vilar nér vi
kommer. Rummet adr ganska morkt,
men trevligt inrett med mobler som
tidigare stod i familjen Dexklevs
vardagsrum.

— Vem éar det nu da som kommer?
sager Gunnar.

— Det ar din fru och Elias och
ett par till som vill hilsa p4, siger
Agnetha.

— Jahaja, sdger Gunnar och ler.

Gunnar Dexklev ser ut att var en
man i sina bésta ar. Ingen kan se att
han lider av en allvarlig sjukdom.
Det ar forst ndr han talar som man
forstar hur langt han kommit in i
demenssjukdomen.

S4 gor vi oss i ordning for en
promenad med fotografering. Elias
hjalper sin pappa pa med jackan. Det
finns omtanke och kirlek i kontakten.
I dagrummet som vi gér forbi sitter
nagra av de gamla pa boendet och tit-
tar pa en svartvit Asa-Nisse film fran
femtiotalet. Nagon sover i sin rullstol.
Utanfor skiner en varm hostsol 6ver
den idylliska smastaden.
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Mindre vanliga
demenssjukdomar

Alzheimer ar den i sarklass vanligaste demenssjukdomen.
Men det finns dven en rad andra. Har tar vi upp nagra mindre
vanliga i jamforelse med Alzheimer, men tyvarr anda
ofta forekommande.

TEXT. ANDERS POST

Vaskular demens

Vaskulidr demens ar den nast vanligaste orsaken till de-
mens och stér for 25—30 procent av samtliga fall. Symto-
men framkallas av skador i hjarnans blodkérl. Vaskular
demens eller blodkérlsdemens forekommer ofta tillsam-
mans med Alzheimers sjukdom. Sjukdomen utvecklas
stegvis dar vanliga symtom ar personlighetsforandringar,
nedsatt initiativformaga, svarigheter att planera och
genomfora saker.

Det finns flera typer av vaskular demens. Den vanli-
gaste skademekanismen &r att fortrangande dderforkalk-
ningssjukdom hindrar blodflodet, eller att sméproppar
transporteras upp till hjarnan och tapper till pulsadror
déar. Dessa proppar kommer fran hjdrtats insida eller fran
forkalkade halspulsadror. Partier av hjarnvavnaden blir
da utan syre och slutar fungera.

Smékérlsdemens dr en annan vanlig typ av vaskuldr
demens. Orsaken ir att de sma pulsadror som l6per fran
hjarnans yta (barken = den gra substansen), ned mot
hjarnans djupare delar (den vita substansen), blivit styva
och tranga och blodf6rsorjningen blir lidande, liksom
transporten av viktiga &mnen mellan hjarncellerna och
blodbanan. Personer med hégt blodtryck eller diabetes
loper en forhdjd risk att drabbas av smakérlsdemens.

Symtomen hir dr 6kande troghet i tinkandet, simre
reaktioner dar allt tar langre tid. Sémnbehovet okar,
rorelser blir langsammare och musklerna stelare. Balans
och gangformaga forsamras och risken att falla 6kar. Ta-
let blir otydligare och felsvéljning forekommer. Lis dven
reportaget pa sidan 10).

Lewybody-demens (Lewykroppsdemens)

Namnet kommer av mikroskopiska foréandringar,
Lewykroppar, som &terfinns i hjdrnan vid sjukdomen. I
borjan ger sjukdomen symtom som bade liknar Parkin-
sons sjukdom och Alzheimer. Lewybody-demens star for
10-15 procent av samtliga demensfall, men dr sannolikt
underdiagnostiserad — manga har sjukdomen utan att ha
fatt diagnosen.

Karaktiristiskt ar att den som &r sjuk vixlar mellan
perioder av bittre och samre funktioner. Olika former av
psykiska symtom ar vanliga, framfor allt &terkommande
synvillor.

14 | DEMENSFORUM Nr 4-2017

Minnesstorningar forekommer i det senare sjukdoms-
forloppet. Patienten dr ofta vil orienterad men har svart
att bedoma avstidnd och uppfatta saker tredimensionellt.
Ett annat huvudsymtom ar parkinsonism i form av stela
muskler och langsamma hasande rérelser. Ett typiskt
problem ar att patienten har perioder med grumlat
medvetande och faller dé latt omkull. Annat typiskt ar
att den sjuke i samband med férdndrad dromsémn ropar
hogt och ror sig haftigt, vilket leder till stress och okad
dagtrotthet. Nagra botemedel mot sjukdomen finns inte,
men demenssymtom och framfor allt synhallucinationer
kan minska pétagligt med Alzheimerldkemedlen Kolines-
terashdmmare och Memantin.

Demens vid Parkinsons sjukdom
Parkinsons sjukdom orsakas av brist pé signalsubstansen
dopamin. Utmarkande drag ar stela leder, darrningar,
hasande rorelser och andra motoriska symtom. Personer
med Parkinsons sjukdom har 4—6 ginger hogre risk att
drabbas av demens i jimforelse med normalbefolkningen.
Framst hos dldre personer med Parkinsons sjukdom finns
okasd risk for att tillsammans med de beskrivna symto-
men sa smaningom utveckla demens.

Personer med Parkinsons sjukdom besviras ofta av
kognitiva funktionsnedsittningar. Dessa beror pa att
inte bara tempot i muskelrérelserna minskar vid sjukdo-
men, utan dven hastigheten i tankeflédet och de mentala
reaktionerna. Det kan vara svarare att gora sig forstadd
genom att rosten blir svagare och talet otydligare. Att visa
kinslor genom gester och ansiktsuttryck blir svarare lik-
som att hinna till toaletten eller kinna nidr man behover
det. Det finns ingen botande behandling vid parkingson-
demens. Preparatet Exelon kan i vissa fall ddmpa demen-
symtomen. Aven andra Alzheimerlikemedel har sannolikt
en liknande effekt.

Pannlobsdemens
Se intervjun pé nasta sida.

Kalla: Svenskt Demenscentrum och "Den lilla boken om
demens', skriven av Ragnar Astrand och utgiven av Demens-
forbundet, dar den kan bestallas.



Pannlobsdemens o

— en av flera varianter inom
frontotemporal demens

Vi har tidigare i Demensforum intervjuat
narstaende till personer med pannlobsdemens.
I alla dessa fall har den demenssjuke varit en
relativt ung person. Men pannlobsdemens, eller
frontotemporal demens som ar samlingsnamnet
for den har typen av sjukdom som drabbar de

framre delarna av hjarnan, kan aven
drabba dldre personer.

TEXT. ANDERS POST

Vi har intervjuat Lena Kilander som &r 6verldka-
re och docent vid minnesmottagningen pa Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala. Hon ar specialist
pé frontotemporal demens diar pannlobsdemens
ingar.

Man hor ofta att det dr yngre som far
den har demensdiagnosen, staimmer
det?

— Den kan finnas dar tidigt i livet, men dven per-
soner hogt upp i aldrarna kan drabbas av denna
relativt sillsynta sjukdom, som 6vergripande
benamns frontotemporal demens, och omfattar
tre varianter dir pannlobsdemens (beteendeva-
riant) ar den vanligaste. De andra tva varianter-
na beror frimre delarna av tinningloberna.

Hur kan symtomen se ut, och nar mdr-
ker man av sjukdomen?

— Sjukdomen kan ha pagatt under en langre tid
innan den borjar mirkas. Men precis som vid
alla demenssjukdomar sa ar det mycket indivi-
duellt. Nir vi stiller diagnosen beteendevariant
anvander vi oss av ett antal aktuella kriterier:
Det kan vara problem med impulskontroll — ett
hamningslost beteende dar man kan gora saker
som faller en in. Onormal passivitet — man tar
inte hand om sig sjlv eller bryr sig om att utféra
vardagliga saker. Perceverationer ar ocksa ett

Lena Kilander dr overldkare och docent vid minnes-
mottagningen pd Akademiska sjukhuset i Uppsala.
Foto: Magnus Laupa.

typiskt frontalt symtom som innebér att man
fastnar tvingsmaissigt i olika tankegangar. Vissa
kan dven fa ett hyperoralt beteende dar den de-
menssjuke borjar ata glupskt for att sedan bara
ldmna matbordet, alltsa dven ett negativt socialt
beteende. Forlust av empati ar ocksa vanligt
forekommande.

Vid demens dr det ju ofta de anhoriga
som drabbas hart, hur dr vid fron-
totemporal demens? Har den sjuke
ndgon medvetenhet om sin sjukdom?

— Nir den demenssjuke &r en relativt ung
person, som ofta ar fallet vid frontotemporal
demens, sa kan det ju fortfarande finnas barn
hemma. Att uppleva en personlighetsfordndrad
foralder ar extremt svart for barn, medan den
demenssjuke knappast sjdlv marker sa mycket av
sin forandring.

Hur dr overlevnadsprognosen vid
frontotemporal demens?

— Det ar forstas mycket individuellt, men ge-
nerellt ar forloppet kortare dn vid exempelvis
Alzheimer. Det finns dven en samsjuklighet med
nervsjukdomen ALS, som drabbar ryggmargen
och leder till forlamningar i kroppen och dérige-
nom paskyndar sjukdomsforloppet. m
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Konstprojekten for demenssjuka borjade pa dagverksamheten men bedrivs nu dven pa kommunens dldreboenden. Foto: Yanan Li/FOU.

Skapargladje och
sinnesro nar demenssjuka
far leva ut 1 konsten

2010 startade Upplands Bro kommun malargrupper for
demenssjuka. Det blev succé, och nu vill allt fler inom
demensvarden ldra sig hur man ger demenssjuka
livskvalitet genom konstndrligt skapande.

TEXT: ANDERS POST
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Att mala ar att skapa. Det blir glddjefyllda stunder framfor staffliet. Foto: Yanan Li/FOU.

— Demensvarden ar i behov av al-
ternativa pedagogiska metoder som
bidrar till att h6ja demenssjukas
livskvalitet. En sddan metod &r
konst, sdger Mirjam Brocknis, som
ar gerontolog och enhetschef vid
forebyggande enheten i Upplands Bro
kommun.

Mirjam Brocknis har sedan 2010
drivit kommunens utvecklingsarbete
kring personer med demenssjukdom.
Ett av projekten hon startade ar
konstgrupper for demenssjuka, som
hon tidigare arbetat med i Tyskland.
Det borjade pa dagverksamheten,
men bedrivs nu dven pa kommu-
nens dldreboenden dar Mirjam
Brocknas utbildat personal, sa kallade
konstombud, som ska kunna leda
konstgrupper pé sina enheter.

— Det har har blivit mycket upp-
skattat, sdger Mirjam Brocknis, som
far ta emot delegationer frdn andra
kommuner, som vill veta hur man ar-
betar med denna pedagogiska metod i
demensomsorgen.

— Dessutom har vi nu utokat ut-
bildningarna av konstombud. S& nu
kommer dven omsorgspersonal fran
grannkommunerna och far utbild-
ning.

Uttrycka kanslor

Mirjam Brocknis papekar att det héar
inte ar konstkurser i egentlig mening,
utan handlar om att dldre med de-
menssjukdom far méla tavlor dir de
kan uttrycka sina kénslor och f& upp-
leva skapandets glddje, dessutom fa
kénna att de kan utritta nagonting.

Vid forsta tillfdllet

dar de flesta lite blyga och
vill inte alls mala,

men sedan brukar det
sldppa och man tycker
det ar jdtteroligt.

Att producera konst ar inte mélet
for konstgrupperna. Vackra mélning-
ar ar en sidoeffekt av ett vardefullt
arbete som ska ge en positiv effekt
pé den demenssjukes staimning och
vélbefinnande.

— Ofta har demenssjuka svért att
uttrycka sig i ord, men nir det géller
bild blir det ldttare, sdger Mirjam
Brocknis.

En gang i veckan
Varje konstgrupp bestar av tre-fy-
ra deltagare som tréffas ungefér
en halvtimme en gang i veckan.
Konstombuden leder gruppen och
ofta har man ett tema, till exempel
Vinter, Regnbagen, Fyrkant, Sjalv-
portritt och Levnadsbeskrivning.
Upplands Bro kommun har varje
ar en konstrunda dér konstnirerna
Oppnar sina ateljéer, och dar ar aven
malargrupperna med och visar upp
sig. Den 17 november stédllde man
dessutom ut pd Demensforbundets
Kulturdag i Stockholm.

Okad livskvalitet
— Vi har med olika metoder kunnat
maéta och utvardera effekten hos de

Mirjam Brocknds som dr konstpedagog
och enhetschef pa Upplands Bro kommun
startade konstgrupperna 2010. Har till-
sammans med Marja-Liisa Laine — en av
konstndrerna. Foto: Annicka Lofgren.

demenssjuka som ar med i konst-
grupperna. Och da kan vi konstatera
att livskvaliteten ar hogre i gruppen
som malar, i jimforelse med de

som inte gor det, berdttar Mirjam
Brocknas.

Har foljer nagra fallbeskrivningar
som Mirjam Brocknas tagit upp i sin
sammanstillning Konst som pedago-
gisk metod:

Rune dr 84 ar och har en demens-
diagnos. De flesta dagarna ar Rune
trott och passiv. Under konstgrup-
pens mote ar han plotsligt vaken
och malar koncentrerat. Ofta ar han
den sista som mélar och han vill
vid de flesta tillfallen inte sluta att
mala. Efter konstgruppen ar Rune
glad, tillfredsstalld och stolt 6ver sitt
konstverk.

Ida som &r 81 ar ar i en avancerad
sjukdomsfas och omsorgspersonalen
beskriver henne som vildigt orolig.

Vid forsta tillfallet i konstgruppen
ville hon inte sitta med de andra och
forsvann direkt. Efter att de andra
borjade mala blev Ida nyfiken och
kom tillbaka. Hon mélade koncen-
trerat och verkade ngjd. Vid andra
tillfallet kom Ida direkt efter frukost
till konstgruppen och borjade sjilv
att mala. Under de foljande tillfdllena
maélade hon gidrna och verkade posi-
tiv. Omsorgspersonalen har obser-
verat att konstgruppen har haft en
positiv effekt pa Idas oro. Hon verkar
lugn och tillfreds, vilket ger dels en
avlastning for personalen och dels en
hogre livskvalitet for henne. m
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DIN RATT TILL VARD OCH
OMSORG

— nu pa fler sprak

Skriften Din rdtt till vard och omsorg, vinder
sig framst till dig som dr dldre eller ndrsta-
ende. Den beskriver det stod du kan fa enligt
Socialtjanstlagen (SoL) och Hdlso- och sjuk-
vardslagen (HSL). Broschyren ar tankt att
anvdndas som en uppslagsbok nar du som
dldre soker hjdlp fran socialtjansten och
hdalso- och sjukvarden.

Vad har jag som aldre ratt till?

Manga aldre och narstaende har lite kunskap om vilka
rattigheter man har niar man inte langre klarar sin dagliga
livsforing. Socialstyrelsen har darfor samlat de viktigaste
insatser som SoL och HSL kan erbjuda dig. Har tas dven
de rattigheter du har om du tillhor en nationell minoritet
upp, till exempel att f dldreomsorg pé ditt sprak. Skrif-
ten gér igenom vem som kan fa hjilp, och vad man kan f&
hjalp med enligt de bada lagstiftningarna.

Omraden som behandlas ar:

— Vad ar bistdnd och hur anséker man om bistand enligt
socialtjanstlagen

— Vad kan man fa hjilp med?

Hir beskrivs olika insatser lite nirmare som exempelvis:.

» hemtjdanst

« sdrskilt boende

« trygghetslarm

« daglig sysselsdttning

« fardtjdnst

“Din ratt till vdrd och omsorg...” tar 4ven upp att Hal-
so- och sjukvérdslagen ger dig ritt till en sidker och trygg
vard, att det ar viktigt att patienter ar delaktig i den egna

varden samt att man kan fa hjilp av tolk om man annars
har svart att forsta viktig information.

Har finns "Din ratt till vard och omsorg”

Din ratt till vard och omsorg — en vigvisare for dldre
finns pa ett antal olika sprak och samtliga 6versattningar
bestéller du fran Socialstyrelsens publikationsservice.

www.socialstyrelsen.se/publikationer
Tel. 075-247 38 80,
e-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se m

Kalla: Socialstyrelsen oktober 2017
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Se var senaste YouTube-film
dar fyra "yngre” demenssjuka
berattar om sina liv

TEXT: ANDERS POST

Nu har det varit premiar for Demensférbun-
dets senaste YouTube-film "Ett demensvanligt
samhalle." Filmen bygger pa intervjuer med
fyra personer som deltar i Lundagards-
grupperna.

JB, Rose-Marie, Hans och Ingrid fick alla sina demens-
diagnoser fore 65 ars alder. I filmen berittar de 6ppet
om sina liv och erfarenheter att leva med demens.

JB som har arbetat som revisor tar upp hur viktigt det
ar att det blir en attitydforandring i samhdllet, som
okar forstdelsen for vad det innebar att ha en demens-
sjukdom.

Rose-Marie som varit larare hade sjilv inga misstan-
kar om demens, men det var hennes chef som menade
att det var ndgot som inte stimde eftersom hon ofta
kom forsent och var glomsk. Det visade sig att hon var
demenssjuk.

Hans, som arbetat som chefssjukskéterska pé intensi-
ven berdttar om hur det var att fa sin diagnos: “jag bara
stortjot”. Ingrid som varit egen foretagare berdttar om
hur dottern blev alldeles chockad nir de satt hos ldka-
ren och fick besked om att Ingrid hade Alzheimer.

Alla fyra tar upp problem och svérigheter som kan
uppsta i vardagen, som exempelvis missade tag, svart
att forsta klockan, hoga ljud som stor, och obehagligt att
ga i affarer dar det ofta blir stressigt vid kassan.

"Men det gdller dnda att njuta av livet och ha kul”,
menar JB. "Med ett bra stod fungerar tillvaron bdttre
— och ett sadant stod far man i en samtalsgrupp ddr
alla har sin demenssjukdom och kan tala fritt om sina
svarigheter”.

"Det dr en frojd att fa vara med i en sadan hdr
grupp’, siger Hans.

“Man far inte lata sjukdomen ta over for tidigt, det
finns fortfarande mycket man kan gora och dessutom
hitta nya vdnner”, menar Ingrid.

*Jag hade inte matt sa bra som jag gor nu om jag inte
hade haft mina kompisar i samtalsgruppen”, avslojar
Rose-Marie.

G4 in pa Demensforbundets hemsida www.demens-
forbundet och klicka pa Aktuellt & Press/Filmer. m
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DEMENSFORENINGEN | PERS-
TORP (1997-2017) FYLLDE 20 AR

Hedersgasterna Olof Arvidsson fran De-
mensférbundet och Lisen Ekdahl fran
"Natverket” och Demensforeningen i
Hassleholm flankerar pa fotot tillsam-
mans med Perstorpsféreningens ordfo-
rande Alf Bohman. Som kuriosa kan no-
teras att fotot aven visar: ryggtavlan pa
fotografen och foéreningens "standige se-
kreterare" Bengt Jarring. Sittande till ho-
ger syns hedersmedlemmen arkitekt Gert
Bjorkman; samt till vanster (nagot skymd)
Karl Norrby, féreningens forste kassor och
medgrundare ar 1997. Miljon ar restaurang
Skafferiet i Perstorp dar ett 25-tal gaster
avnjoét en superb jubileumsmiddag. Med
trevlig samvaro, stimulerande hogtidstal
med mera.

Tack till hedersgasterna for generdsa
gavor till jubilerande Demensféreningen
i Perstorp!

TVA VALBESOKTA FORELAS-
NINGAR | KRISTIANSTAD | SAM-
BAND MED ALZHEIMERDAGEN

Alzheimerdagen den 21 september fira-
des i Kristianstad med tva férelasningar
pa Centralsjukhuset. Férelasare var dver-
lakare Ann-Marie Liljeroth, Kristianstad.
Rubrik pa forelasningarna var "Demens i
gar - Kognitiv stérning i dag". Mycket laro-
rikt och intressant! Framfordes pa ett trev-
ligt satt och latt att forsta for alla. Manga
olika sjukdomar, som paverkar hjarnans
funktioner pa olika satt, inte bara minnet
som forsamras. Nar sjukdomsforloppet
fortskrider blir bade hjarnan och kroppen
paverkade. Den drabbade personen be-
hover allt mer stéd och hjalp i sin vardag.
Ocksa anhériga behoéver stod, bade i form
av samtal, information och avlastning.

Aven personal fran olika verksamheter
inom Kristianstads kommun medverka-
de. Det var Snalltagsvagens boende och
dagverksamhet, dagverksamheten vid
Charlottesborgs Demenscenter, Konsen-
sus, och Tatértsvagens och Lanternans
boende. De berattade och visade bilder
och delade ut informationsmaterial. Detta
gjorde aven de olika anordnarna.

Knappt 200 personer kom for att hora
pa. Manga har sagt sig vara mycket néjda
efterat.

Forelasningarna var ett samarbete mel-
lan Minnesmottagningen, Medicinska bib-
lioteket/Informateket CSK, och Demens-
féreningen i Kristianstad.

30-drsjubileum i Sollefted med tal och
underhdllning.

NOSTALGIGUBBS FORGYLLDE
SOLLEFTEA DEMENSFOREN-
INGS JUBILEUM

Solleftea demensférening har firat 30-ars-
jubileum - och det med besked. Ett lunch-
bord dukat med vita servetter och blom-
mor, ett stort antal uppvaktande gaster
gjorde dagen till en fest. Ett 70-tal gaster
och den lokala seniororkestern Nostalgi-
gubbs férgyllde dagen. Och att det hant
mycket - men kanske inte tillrackligt
mycket - kunde Inga Lindstrém, ordféran-
de sedan 17 ar tillbaka vittna om.

Vara protokoll fran forr har forstorts i
brand, men da gallde fragan sjukhem och
aldreomsorg. | dag har det utvecklats till
det battre, det har kommit utbildad per-
sonal och vikten av anhorigas medverkan
finns med. Men vi vill géra mer, sager Inga
Lindstrém.

Féreningen uppvaktades med blom-
mor, pengar och gavor i form av upplevel-
ser. Och hela styrelsen fick komma fram
och ta emot gratulationer av representan-
ter fran Demensférbundet, Solleftea kom-
mun, demensféreningarna i Ornskdldsvik
och Harnoésand, Solleftea aldreomsorg,
Svenska kyrkan och HSO i Solleftea.

Huvudtalare var forra férbundsordfo-
randen Stina-Clara Hjulstrém, som har va-
rit i Solleftea manga ganger och som var
full av beundran for lokalféreningarnas
arbete.

Styrkan for oss ar vara lokalféreningar.
Anhoriga star for 70 procent av varden och
det ar de anhdriga som kanner sorg och
smarta nar deras kara férandras och garin
i sin sjukdom, berattade Stina-Clara.

Stina-Clara Hjulstrom berérde ocksa
vikten av att fa ett helhetsgrepp nar det
galler aldrevard. Hon havdade att kom-
muner skall (inte bor) stédja anhdriga, att
demensboenden borde ha lagstadgad
bemanning med 3 personal pa 8 demens-
sjuka, att dagverksamhet och vard skall
sattas in tidigt.

Dagen avslutades med trivsam samva-
ro vid festligt dukade lunchbord och med
musik till kaffet av Nostalgigubbs.

Text och bild: Gaje Blixt

Maria Estling Vannestal signerar bocker.

DEMENSFORENINGEN VAREND
1 VAXJO SPRIDER KUNSKAP OM
DEMENS

Hostens genomgaende tema i Demens-
féreningen Varend i Vaxjé har varit att
sprida kunskap om den mangfald aspek-
ter som ryms inom begreppet demens. |
september hoélls tva publika, valbesdk-
ta forelasningar pa Vaxjé Stadsbiblio-
tek med medverkan av representanter
for Demensforbundets riksorganisation,
bland annat riksordférande och jurist Per
Rahmstrom. Juridik, nationella riktlinjer
och bemdtande av manniskor med de-
menssjukdom var amnen som behand-
lades. Ordféranden i den lokala demens-
féreningen, Catherine Bringselius Nilsson,
var initiativtagare och organisatér av in-
formationssatsningen. Marianne Wirdmo
hade inbjudits fran Region Kronoberg for
att ge en beskrivning av sitt uppdrag som
demenssamordnare i Region Kronoberg.
Vid bok- och informationsbordet visade
Margareta Svensson, Demensférbundet,
och forfattare Maria Estling Vannestal, in-
tresserade ahorare tillratta.
Demensféoreningen Varend hade ett
uppfoliande medlemsmoéte pa informa-
tionssatsningen. Maria Estling Vannestal
medverkade pa ett medlemsmote. Maria
fangade publiken med sitt personliga an-
slag, nar hon berattade om sin mammas
sjukdom och familjens vag genom svarig-
heter och, trots allt, aven gladjeamnen.

Insdnt av: Catherine Bringselius Nilsson
ordférande Df Varend

HUR GOR MAN | ER KOMMUN?

Vi i Hudiksvalls demensférening har en
fraga om hur det fungerar i er kommun
om jag som anhérig blir akut sjuk och
maste aka in pa sjukhus. Vem tar da hand
om, ansvarar féor min demenssjuka man/
hustru som inte kan ansvara for sig sjalv,
utan behover tillsyn 24 timmar om dygnet
som jag som anhorig tillgodoser.

Det vore intressant att héra hur det
fungerar i andra kommuner vid ett liknade
tillfalle.

Lise Hégerstrand,
Ordférande Hudiksvalls demensforening
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Maj Nilsson, Iris Johnsson och Inez Lund-
berg intar lunchen p& Skandrs Gdstis.

SKANEUTFLYKT MED VIKINGAR
OCH STRALANDE VADER

Demensféreningen Hassleholm gjorde
sin arliga utflykt, den elfte i rak foljd, en av
sommarens allra vackraste dagar. Klarbla
himmel, mycket varme i luften och en latt
sjobris. Forsta anhalt var Fotevikens vi-
kingamuseum som ligger vid havet precis
dar Falsterbonaset borjar, eller Naset som
det allmant kallas. Foteviken ar en av de
absolut aldsta boplatserna i vart land och
fér 1000 ar sedan var det en boplats for vi-
kingar. Efter en uppfriskande férmiddags-
fika blir vi informerade och guidade av "en
riktig viking”. Olika hantverkare visar hur
tillverkning av bruksféremal med mera
gick till pa vikingatiden och alla ar kladda i
tidstypiska klader.

Delikat maltid

Efter Vikingamuseet fortsatter vi ut pa
Naset genom Hollviken, Ljunghusen och
Skanor med sikte pa Skandrs Gastis. Vi
intar en synnerligen delikat maltid med
bakad lax som huvudratt. Restaurangen
har anor fran den tid den skanske krégar-

kungen Lars Lendrop drev verksamheten
och fortfarande kanns hans ande svava
over bade lokal och férplagnad. Pa gatan
utanfor Gastis finns landets enda utmark-
ta 6vergangsstalle for gass. Efter maltiden
blir det en kort runda till Skanérs hamn.

Fyndplatser for barnsten

Stranderna runt Falsterbonaset har all-
tid varit kanda fyndplatser fér barnsten
och det kanns darfor perfekt att besodka
Barnstensmuseet i Kdmpinge som ligger
vid Ostersjén. Muséet har skapats av Leif
Brost och drivs av honom sedan 50 ar. Vi
far férst en fyllig information om vad barn-
sten ar, vad man kan gora av den och var
man kan hitta den. Leif Brost soker nastan
dagligen langs stranden och framfor allt
efter en storm gar det att goéra stora fynd.
Férutom det omfattande muséet finns
mangder av barnstenssmycken att képa i
den lilla butiken vilket uppskattas av vara
resenarer.

Stralande utsikt

En kort resa Osterut langs en av Skanes
vackraste och mest havsnara vagar for
oss till platsen fér dagens eftermiddags-
fika - Trelleborgs Golfklubb. Vi later oss
val smaka av hembakat och far ocksa en
stralande utsikt dver den vackert gréna
golfbanan och det skimrande soldrankta
bla havet. Vi ser ocksa monumentet som
ligger mitt pa golfbanan och som res-
tes till minne av att Karl XII landsteg har
1715 efter sina harjningar i Europa och i
Osmanska riket. Pa hemvagen fastnar vi i
ldngsamma trafikkéer men inget kan sla
ner humoéret efter dagens harliga upp-
levelser. Som vanligt svarade Lisen och
Jan-Eric Ekdahl fér arrangemangen.

KRISTINEHAMN HOLL | DEN ARLIGA NATVERKSTRAFFEN FOR

FORENINGARNA | VARMLAND

Platsen for natverkstraffen var Norrgar-
den. Férutom den lokala féreningen var
foreningen for Arvika/Eda och Karlstad
representerade. Fran Demensférbundet
medverkade ordféranden Par Rahm-
stréom och féorbundskonsulent Margareta
Svensson.

Traffen leddes av lokalféreningens ord-
férande Anneli Eriksson. Par och Margare-
ta berattade om foérbundets verksamhet
varefter de narvarande foreningarna pre-
senterade sig. Vad galler Kristinehamns-
féreningen ar det svart att fa medlemmar-
na att komma pa moétena samt att fa nya
medlemmar. Foéreningen foér Arvika/Eda
har aterkommande kontakt med lokala
politiker. Foéreningen i Karlstad har varit
vilande nagra ar men gor nu en omstart.
Demensforeningen i Kristinehamn har
funnits i 30 ar. Det gav upphov till firande
pa eftermiddagen. Det gladde, att nagra
av foreningens egna medlemmar kunde

vara med. Uppvaktningen bestod i pen-
ninggavor jamte blommor.

Silvialakaren Madelen Johanzon fran
Minnesmottagningen i Karlstad medver-
kade med ett informativt féredrag om de-
mens.

Gunnilla Calais ar demensvardsutveck-
lare i Kristinehamns kommun. Hon infor-
merade bland annat om Sérgarden som
ar en dagverksamhet for personer med
demenssjukdom. Sérgarden har flyttat till
Broangen som kan erbjuda storre lokaler.
Broschyrer delades ut. Firandet avsluta-
des med kaffe och tarta.

Kristinehamn den 31 oktober 2017
Roland Stenbdck

Sekreterare Demensféreningen
Kristinehamn

Foto Dagny Wikstrom.

FORELASNING OM DEMENS-
SJUKDOMAR | KOPING

Torsdag 26 oktober hade Koépingsortens
Demensférening inbjudit Dagny Wikstrém,
71 ar, till information om demenssjukdo-
mar. Hon ar aven medférfattare till "De-
mensboken”. Dagny som hela sitt vuxna
liv sysslat med demenssjuka hade myck-
et vardefull kunskap att dela med sig av.
Hennes man som dog forra aret hade de
sista aren blivit demenssjuk. Hon ville for-
medla de ljusa sidorna och det lyckades
hon med.

Spjarna inte emot

Ca 70-talet ahérare hade bankat sig i St
Olofsgarden och tiden gick valdigt fort.
Dagny poangterade att bland positiva sid-
or fanns bland annat: Ingen smarta, det gar
att behalla valfard, livsgladje och man kan
ma bra! Hon radde vidare att man inte ska
spjarna emot sjukdomen, man kan faktiskt
tycka om Alzheimer, utbéva gemenskap
och ha nytta av kunskap. Dagny betonade
att vardigheten till och med ar viktigare an
mat! Man maste tycka om de man jobbar
med, tillrattavisa inte om till exempel tid-
ningen ligger upp och ned! Inlevelsefér-
magan ar viktig. Det hjalper inte att hoja
résten om personen inte forstar.

Ratt bemoétande

Dagny gav manga exempel pa fall dar per-
sonerna som fatt ratt bemoétande och glatt
gatt med pa besok till tandlakare, och gatt
in till dusch och bad som inte annars ar sa
latt. Det ar viktigt att skapa lugn, trygghet
och ro. Att sjunga nagon kand sang, till ex-
empel Blinka lilla stjarna, le, se snall och
glad ut smittar av sig. Kunskap om vad
personen sysslat med kan géra att man
radfragar! En person som varit kokerska
kan ge manga rad om grétkokning och an-
nan matlagning. Ja det var en trevlig kvall,
med en god fikapaus, hembakta bullar
och kakor. Dagny avslutade med att spela
"Alska mig for den jag ar!" Hon fick varma
applader och ett fint paket av Anneli Ruus-
ka som ar demensféreningens ordférande,
och som hade bakat de goda bullarna.

Insant av Barbro Slaug
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Yngve Gustafson.

ORD OCH INGA VISOR |
SKELLETEA!

Harom kvallen gastades Skelleftea av
senior professor Yngve Gustafson, Umea
universitet, kand fran SVT:s programse-
rie " Sveriges basta aldrevard” och
"Sveriges basta hemtjanst”.

Gustafson och ahoérarna i en fullsatt
EFS-kyrka (ca 350 personer) halsades val-
komna av Skellefteauppropets ordféran-
de Jenny Johansson.

Under 1,5 timme hann Gustafson pa ett
begripligt satt informera om depressioner,
matlador, mediciner, fallolyckor, tandhal-
san, bristen pa jamlik vard, bristande kun-
skap hos personalen inklusive lakarna om
aldres sjukdomar etc. Ett foredrag kantat
av applader och skratt.

Och Gustafson sparade inte pa krutet.
Han tvekade inte for att kalla regeringens
mangmiljardsatsning pa de multisjuka for
den "moderna attestupan”.

Apropa depressioner: Halften av alla
demenssjuka blir deprimerade vilket san-
ker immmunforsvaret, som i sin tur leder till
andra foljdsjukdomar.

Matlador: Manga aldre svalter ihjal an-
tingen hemma eller pa aldreboende pa
grund av for lagt kaloriintag, och foér lang
nattfasta som ibland ar upp till 17 timmar.
Manga lakemedel férsamrar dessutom
naringsupptaget.

Mediciner: Gustafson anser att an-
vandandet av starka morfinplaster pa
de demenssjuka ar lika med aktiv dods-
hjalp. Antalet salda férpackningar har
under de senaste tio aren till personer
over 80 ar har okat med 100 procent.
Tandhélsan: Aldre med demens gar
sallan till tandlakaren vilket bland an-
nat bidrar till risken att tappa tander-
na. Har ar det viktigt att ha en helhets-
syn pa personen med demens dar
tanderna arenviktigdelav valbefinnandet.
Bristen pa jamlik vard: Aldre kvinnor far
behandling fér symptom medan aldre
man oftare far en utredning om bakomlig-
gande orsaker till vardbehovet.

Ahérare: Har fanns bland andra lands-
tingsradet Karin Lundstrom och social-
namndens ordférande Kenneth Fahles-
son.

Traffen var ett samarrangemang mellan
Skellefteauppropet, Demensféreningen
i Skelleftea och Studieférbundet Vuxen-
skolan.

Text: Tage Ljungholm

DEMENSFORENINGEN | GAVLE
SAMARRANGERADE NATIO-
NELLA ANHORIGDAGEN

Den 31 mars lamnade regeringens sar-
skilda utredare Susanne Rolfner Suvanto
en gedigen utredning pa hela 1000 sidor,
med férslag som syftar till att genom lang-
siktiga insatser inom strategiskt viktiga
omraden sakra utvecklingen av god kva-
litet i den framtida aldreomsorgen. Med
anledning av denna utredning sa var Su-
sanne inbjuden att foreldsa vid den Natio-
nella anhorigdagen 6 oktober. Arrangorer
fér forelasningen var Demensféreningen i
Gavle tillsammans med Studieférbundet
Vuxenskolan och Gavle kommuns anho-
rigstod.

60 personer tog del av forelasningen
"Hor mig!" En statlig utredares tankar och
erfarenheter av en vard och omsorg som
beror alla.

Nagra av de exempel som Susanne lyf-
ter i sin utredning ar:

Utred legitimation for underskéterskor.

Bestammelser fér att enhetschefer i sar-

skilda boenden - hemtjanst och dagverk-

samheter ska ha lamplig utbildning.

o Nationellt inriktningsmal for antal
anstallda per chef.

o Underlatta for aldre att kunna valja ett
multiprofessionellt team.

o Uppratta ett nationellt kompetens-
centrum om aldre och psykisk halsa.

o Nationell strategi for nya former av
valfardsteknik och stimulansbidrag till
kommunerna for innovationer.

Nar det galler att uppmarksamma anhori-
ga ar Susanne Rolfner Suvantos bedom-
ning att anhériga har en central roll for
aldre personer som behover stéd och om-
sorg i sin vardag. Anhériga har en ibland
inte tillrackligt uppmarksammad roll som
medaktorer i den narstaendes vard och
omsorg. Det stéd som ges till anhdriga
maste utformas individuellt och flexibelt.

Har fardigstalls goda bakelser. Rulltarta,
gradde och hallon.

Frv. Anki Martens, Inger Einarsson och
Ingrid Lennartsson.

DEMENSFORENINGEN I
MALUNG HAR FIRAT 20 AR!

Den 5 februari 1997 startade vi demens-
foreningen Blaklockan i Malung.

Vi skulle ha firat da i februari, men av oli-
ka anledningar skét vi upp det till den 30
augusti.

Motet Oppnades av ordférande Ingrid
Lennartsson, som halsade alla valkomna,
speciellt valkommen till Hans Unander,
kommunens nya kommunalrad, och till
Durspelarna som var kvallens gaster.

Ordférande Ingrid berattade om vad
demensfoéreningen gjort under tjugo ar.
For att komma igang med féreningen fick
vi hjalp av demenssjukskoéterskan Aina
Persson fran Gagnef. Ekonomisk hjalp fick
vi fran Lions, Malungs foérsamling, kom-
munen och fran Demensférbundet. Sam-
tidigt startade vi aven en blomsterfond
som fortfarande gar mycket bra. Vi har
haft flera forelasningar under aren med
bland annat Stina-Clara Hjulstrom, Kerstin
Lundstrom, Aina Persson, Anita Landén,
Kerstin Nordin, Birgitta Andersson, Bré-
derna Nygards och Peter Rytter for att
namna nagra. Alla har varit valkomna till
dessa férelasningar. Anhorigstdéd har vi
en gang i manaden. Ibland med ett tema,
ibland har vi bara traffats for att prata. Vi
har delat ut bocker till skolor och till hem-
tjansten. Till jul delar vi ut choklad till per-
sonal och boende. Aven tartor har delats
ut. Detta var ett litet axplock av féreningen
gor och har gjort.

Jubileumskvallen fortsatte sedan med
att kommunalradet berattade lite allmant
om hans och kommunens planer fér fram-
tiden. Kvallen avslutades med att med-
lemmar (17 st) som varit med fran starten
fick en liten gava. Sedan tog Durspelarna
over underhallningen och gasterna bjods
pa smorgastarta, dricka och kaffe och bak-
else. En lyckad och trevlig kvall. Ordféran-
de tackade alla och hoppades pa aterse-
ende om 10 ar!

Text: Ingrid Lennartsson, ordférande i
demensféreningen Blaklockan, Malung
Foto: Siw Stigsson
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AGNETAS
SPALT

Slutforvaring

NAMN OCH NYTT i DN stod i veckan
en liten bldankare: “Slutforvaring, hand-
lar det om forvarande av karnkraftsav-
fall eller dldrevard?” Ja man undrar.

I forra numret av Demensforum fanns det bra artiklar om
sa kallade demensbyar. Nir jag forst horde talas om det

i Holland kdndes det forfarligt. Det fick mig att tinka pa
spetalskebyar, dar de sjuka isolerades langt utanfor de
friskas samhalle, for att inte sprida sjukdomen. Rikade de
nagon gang mota andra ménniskor méste de pingla med
sin skalla for att varna dem. I Holland ligger den kidnda
demensbyn De Hogeweyk for sig sjalv utanfor allt vanligt
liv. Vill vi verkligen ha det sa? Jag tvivlar. Bide som prist
och privatperson har jag tillbringat mycket tid pa dldre-
och demensboenden. Att de fanns i samma hus var aldrig
nagot problem. De boende traffades bara i cafeterian, de
som kunde smapratade lite, delade tidningar. Flera av de
som inte var demenssjuka, hade drabbats av stroke och
var inte heller s bra pa spraket. Men alla blev glada nar
det kom yngre méanniskor, i synnerhet barn. Jag tror dar-
for, att ar det viktigt att vi demenssjuka far bo mitt i det
vanliga samhéllet, far leva med i det vi kan, till exempel se
vad som ror sig utanfér. En av mina dldre vanner hamna-
de pa ett boende i en mycket vacker miljo, tyckte jag. Stora
ekar utanfor, sjoglimt genom fonstret, jag var sa impo-
nerad. Det var inte hon. "Jag kan de dar ekarna nu, och
ska jag se sjon ar det en ren gymnastikovning. Jag vill se
vanliga manniskor utanfér, mammor och barn pa vig till
forskola och arbete, bussar och bilar. Att bara se varandra
hasa runt med rollatorn riacker inte.”

Det hande alltid nagonting

Niar min man négra ar senare kom till avlastningsboendet
“Homskroken” forstod jag precis. Fran fonstren i koket
och de gemensamma utrymmena hade de som var dir ut-
sikt mot korsningen Homsgatan-Ringvagen. Dar satt och
stod de och tittade ut, kommenterade manniskor, motor-
cyklar, bilmirken, samlingarna vid T-banan och korvki-
osken. Det hinde alltid ndgonting. Det var knappt de ville
fika eller se pa tv. Sa vill jag ocksa bo, mitt i smeten, inte
delta men se vardagen. Kan personal folja med utanfor de-
mensbyn i Svendborg, borde de vil klara det i Stockholm.
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Titlarnas tid ar 6ver

Men det som skrammer mig, nér det géller konceptet i
Holland, ar vi att ska fosas ihop med tanke pa utbildning
och intressen. Jag vill inte bo med andra akademiker.

Jag avskydde den akademiska virlden i Uppsala, kin-

de mig aldrig hemma &ven om det var roligt att studera
och debattera. Men har man, som jag rétter och fotter i
arbetarklassen, ar det dar man kénner sig hemma och
vill vara. Visst jag har last i hela mitt liv och kan gora det
an, men kommer jag dntligen in pé ett demensboende ar
sékert den perioden 6ver, minns nog inte ens vad jag list.
Om vi vore som nir vi var friska behover vi inte isoleras
iinh&gnader och latsashandla for servetter. Da &r vi bara
tacksamma Over att det finns mén och kvinnor omkring
oss, som vi kanske kan prata lite med, personal som
stoder och hjilper oss. En varm, vinlig och god miljo, dar
vi blir sedda som ménniskor ar det enda viktiga. Titlarnas
tid ar Gver.

En grinig sak till; varfor i hela friden finns det gubbrum
pa Svendborg? Nakna brost, jakttroféer och dartspel pa
vaggarna, roklukt, men rokning forbjuden. Det ligger
ett forakt for min i det synsittet. Still ut en bank. En
gubbhylla, som man sade forr, med ordentliga askkoppar
och en god cigarr, eller annu hellre ordna ett bra rokrum
med skona sittmobler till bAde mén och kvinnor, si kan-
ske aven kvinnorna far en annan plats dn kok att samlas i.

Absolut vardas hemma

I vart land behover vi nog inte vara ridda for demens-
byar. Har ar problemet att 6verhuvudtaget komma in pa
ett boende. Vara dldreboenden har blivit hospice. Vi ska
absolut vardas hemma fast vi inte vill. Varje gang bi-
standsbedomaren kommer pa sitt arliga besok och fragar
om det dr nagot mer jag onskar, brukar jag svara: ’ja ett
bra boende”. Men det ir det aldrig tal om. Jag ir ju SA
frisk och har SA lite hemhjilp. Innan det bli tal om boende
maste jag ha mycket mer hjilp i hemmet. Jag vet hur det
blir. Bade hemmet och jag blir allt sunkigare, dngesten och
oron for ensamheten allt storre. Jag vill inte. Ensamhet
borde riknas in bland skilen att fia komma till ett boende.
Det ar vi manga som onskar.

Fina nattklader

For ett tag sedan motte jag en bekant fran den tid da

vi bada hade vara min pa samma boende. Hon ar inte
demenssjuk, men radd for att glomma dnda, eller rora till
omkring sig. Hon berittade, att en sldkting till henne som
formodligen dr demenssjuk, hade borjat g& ut pa nitterna
inattlinne och tofflor. Da blev hon sjilv radd, “men jag
har 16st det nu”, sade hon. Jag blev sa klart nyfiken och
trodde att hon satt upp en sorts snubbeltrad innanfor
ytterdorren, men nej, hon hade gétt och kopt tvé vackra
nattlinnen sd att hon i alla fall skulle vara fin om hon bor-
jade nattvandra. Vi fnissade, tills jag kom pé att det nog
blir vérre for mig som sover i trosor. S& kanske ar det dags
att gora detsamma, investera i fina nattklader, for boende
tycks inte bli aktuellt, om de inte slar till i Ockelbo.
Varma hosthélsningar till Er alla. m

AGNETA INGBERG, TIDIGARE PRAST OCH
ALZHEIMERSJUK SEDAN FLERA AR TILLBAKA.
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POSTTIDNING B

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 6ver hela
Sverige.

Som medlem far du:

- Demensforum (Demensférbundets
tidning) 4 nr/ar. Finns aven
som taltidning for synskadade.

- Anhdrigboken - med information
och praktiska rad. Finns aven som
talbok fér synskadade.

- Rad, stéd och hjalp. Utbyta er-
farenheter med anhdriga till
demenssjuka som ar eller har varit
i samma situation

- Mojligheter att i gemenskap med
andra paverka och forbattra
demenssjukas och anhdrigas
situation.

Demensforbundet

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 2592 53-3

Bg 5502-8849

Ar du anhérig?
Har du fragor?

Demensférbundet
har rikstackande
telefonradgivning:

0485-375 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 anhoérigs upp-
levelse av att tampas med myndigheten
- Overheten. Pris: 60:-

Att handleda
Hur personal kan anvanda "den jagstodjande
metoden”. Pris: 120:-

Elsa Anderssons malningar och tankar
Elsa berattar om sina upplevelser och
kanslor och hur det ar att leva med en
demenssjukdom. Pris: 50:-

Tradgard - en méjlighet i all vard

Hur man skapar en stimulerande utemiljo
inom varden. Pris: 90:-

"Fraga pa”

Diskussions- och studiematerial kring
demensfragor. Pris: 90:-

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

Att slippa gora resan ensam

Ett studiematerial for samtalsgrupper med
unga demenssjuka som ar i yrkesverksam
alder och nyligen fatt en demensdiagnos.

Pris: 120:-

Den lilla boken om demens

(Omarbetad upplaga!)

For anhoriga, narstaende 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 lange jag kan vill jag beratta

Agneta Ingberg berattar 8 ar efter att hon
fick sin demensdiagnos om hur hon upp-
lever sin situation som Alzheimersjuk idag.
Pris: 110:-

Vardagens guldkant - se méjligheterna
Ett aktiveringsmaterial, som ger idéer och
hjalp att med enkla medel ge stimulans till
den demenssjuka. Materialet bestar av en
handledning, almanacka, sma tygpasar att
lagga saker i som vacker minnen, plastramar
med tillhérande arstidskort och pussel.
Pris: 250:-

Riktlinjer for planering av demens-
boenden

Byggnader som blir ett sprak och stéd foér
kommunikation da sinnena sviktar.

Pris: 130:-

Sinnesstimulering i demensvarden
Boken ger konkreta och vardagsnara
rad om hur man kan aktivera och stimulera

demenssjuka personer inom demensvarden.
Den ar upplagd som en studiecirkel

for arbetsplatsen med en tydlig studie-
handledning. Pris: 110:-

Du ar inte ensam
- en bok fér barn och unga med en
demenssjuk foralder. Pris: 60:-

Kunskapsnyckeln
Praktiska rad infor flytt till demens-
boende. Pris: 5:-

Stod vid demenssjukdom och

kognitiv svikt

En handbok i bemoétande som ger konkret
vagledning. En studieplan fér bade vard-
personal och anhoriga. Passar utmarkt fér
studiecirklar. Pris: 200:-

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

Som far ditt hjarta att sjunga

En varm och hoppingivande vardagsskildring
fran en alldeles vanlig demensavdelning.
Tankar och erfarenheter av att skapa funge-
rande moten och karleksrelationer till perso-
ner med en demenssjukdom. Pris: 160:-

Jag och min Alzheimer

Yvonne Kingbrandts bok bygger pa hennes
blogg. Upplevelser, reflektioner, tankar,
bemdtande, idéer och goda rad.

Boken vander sig till demenssjuka an-
hériga och vardpersonal. Pris: 160:-

Ett langsamt farval

Om en relation i néd och lust med Alzheimer.
Forfattarens man fick diagnosen nar han var
62 ar. Pris: 160:- .
Lovis Ansjovis och glémskan %
Nar Lovis farfar fyller ar och hela slakten

tar baten ut till 6n dar han bor férstar Lovis
att nagot inte ar som vanligt. Farfar har blivit
vimsig och pa kalaset gar det mesta fel. Han
sager konstiga saker, tartan blir en katastrof
och bade farfar och hans glaségon férsvin-
ner. Vad ar det egentligen som har hant?

En fin barnbok som beskriver demens ur ett
litet barns perspektiv. Pris: 80:-

FILMER

Ja sa kan det va

En film om frontallobsdemens. DVD.

Pris: 250:-

Alzheimers Vals

Dokumentarfilm om och med alzheimerssju-
ke Bo Lycke. En stark och gripande film med
mycket humor och smarta och unik i sitt
slag. DVD, 60 minuter. Pris: 250:-

Det var en gang en melodi él A%
Dokumantarfilm om musik och w
demens. DVD, 27 minuter. Pris: 100:- -
(Porto och expeditionsavgift tillkommer vid
leverans)

Demensférbundet behdver mer resurser for att arbeta for demenssjuka och deras anhdérigal

Stéd Demensférbundets utvecklingsfond bg 5502-8849, pg 25 92 53-3

Forskning om Alzheimer och andra demenssjukdomar behdver mera resurser!

Stéd Demensfonden (Demensférbundets forskningsfond, tel. 08-658 99 26) bg 900-8582, pg 90 08 58-2



