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Vi tréaffar dottrarna Sabina och
Christina som varit engagerade i
sin mammas sjukdomsutveckling.

“Jag kan inte forestilla mig att vi
lever i ett demensvénligt samhalle”.

Nu planeras ett nytt samlat
demensboende i Mockfjard.
Gagnefsflugan protesterar.

Anhorigas insatser innebar att
samhadllet varje ar sparar hisnande
181 miljarder kronor.



STYRELSEN HAR ORDET

Styrelsen har ordet

ite drygt sex manader har gatt
sedan kongressen i september da vi
istyrelsen valdes for tre ar framat.
Det har varit sex hiandelserika
manader dar vi lagt mycket méda och energi
pa att ldra kinna varandra, att skapa ett gott
samarbete och ett strukturerat arbetssitt
istyrelsen. Vi har till exempel dgnat nagra
dagar till en styrelseutbildning, ledd av Rune
Nilsson, forfattare till den omtalade boken
“Ideell forening — bilda, styra och utveckla”.
Vi vet att det 4r manga av véra foreningar som
har stor nytta av boken i sitt dagliga arbete.

Rune har gett oss en virdefull verktygs-
14da och ett gemensamt synsitt pa hur vi
som styrelse kan bli ett effektivt lag som
stravar mot samma mal. Bland annat har vi
bildat fokusgrupper, dar nagra styrelseleda-
moter tillsammans fokuserar pé vissa fragor.
Exempel pa sddana grupper ar fokusgrupp
fonden, forbundet och foreningar. Vi har
ocksd anammat Runes deviser "Man sitter
inte i en styrelse — man arbetar i den” och
“Styrelsearbetet sker inte pé styrelsemoétena,
utan daremellan” Mycket kloka ord av en
mycket klok man.

Ett stort och viktigt arbete som avslutats
under vintern &r att vi tagit fram en kom-
munikationsstrategi. Syftet med en sadan ar
att ge oss stod och praktiskt handledning i
kommunikationsarbetet. Strategin definierar
vad vi ska séga och till vem.

Redan innan kongressen kunde vi konsta-
tera att Demensfonden gér mycket bra och sta-
tistiken visar att antalet gévor och gavobelopp
stadigt okar. Detta ar ett starkt tecken pa att
de aktiviteter vi beslutat om ger effekt. Vi kan
ocksé konstatera att de i verksamhetsplanen
definierade projekt och 16pande arbetsupp-
gifter gar helt enligt plan. Som exempel kan
namnas att méalet for kampanjen "Demensvian”
nadde, och till och med 6verskred, mélet med
5.000 demensvanner vid arsskiftet.

Demensforbundet ar ocksé mycket aktiva
nar det géller att medverka vid lagstiftnings-
arbete. Som exempel kan ndmnas arbetet
med en ny och battre Socialtjdnstlag samt
den av regeringen nu bestillda utredningen
om en eventuell Aldrelagstiftning, dir vi
medverkar i referensgruppen.

Ytterligare en i var mening viktig forand-
ring ar uppfraschningen av det du nu haller i
handen; Demensforum. Tanken &r att i storre
utstrackning belysa den senaste forskningen
och den senaste utvecklingen inom demens-

varden. Vi kommer att bevaka myndigheter
och instanser for att hélla dig uppdaterad. Vi
kommer naturligtvis &ven att ge dig personliga
berittelser fran manniskor som lever i eller
med demenssjukdom, precis som tidigare.

I skrivande stund pégér ocksa ett stort
arbete med att byta plattform for var webb-
plats. Syftet ar att fi en modern och snygg
hemsida som é&r vil fungerade p4 alla typer
av skdrmar. Det innebér att dven de lokala
demensforeningarnas hemsidor kommer
att fa ett ansiktslyft. Undersokningar visar
att mobiltelefoner blir allt vanligare for folk
att anvianda och har gatt om bade datorer
och surfplattor. Var nya webbplats kommer
darfor pa ett mycket béattre sétt vara anpas-
sad till just mobiltelefoner. Hall 6gonen pa
demensforbundet.se de kommande ména-
derna. Vi ar sdkra pa att du kommer att bli
positivt 6verraskad.

Att véra foreningar och medlemmar — och
samhdllet i stort — blir mer och mer digitalise-
rat, marker vi genom gévoverksamheten. Allt
fler véljer att lamna sin gava via webbplatsen
och allt fler valjer att swisha gévobeloppet.
Detta gor forstas att vi har méjlighet att ta
emot den tillstrémning av gévor som nu sker.

Varen har varit handelserik och vi har
deltagit vid flera stora méassor och konferen-
ser, till exempel Nationella demensdagen i
Stockholm och nér du laser detta ar vi pé vég
till Anhorigriksdagen i Varberg. I slutet av maj
finns vi 4ven med pa Svenska Demensdagarna
i Malmé och konferensen Bistdndshandlag-
gare i fokus i Stockholm. I hést vintar dven
Aldreomsorgsdagarna, Socionomdagarna och
Bokmissan — bara for att nimna négra.

Aven hosten kommer att bli intensiv med
massor och utstéllningar, men framfor allt
med de planerade féreningskonferenserna. Vi
arbetar nu pa ett program dér fokus kommer
att vara att entusiasmera foreningarna, for-
medla det senaste inom forskning samt kanske
det viktigaste av allt, att ge foreningarna
majlighet att tréffas och utbyta idéer med var-
andra. Genom att dela med oss till varandra,
behdver inte hjulet uppfinnas varje gang.

Vi i styrelsen vill med dessa ord sénda ett
stort tack till alla eldsjalar dar ute. Ni gor
ett fantastiskt arbete och mycket tack vare
er kinns vart arbete i styrelsen meningsfullt
och viktigt. Tillsammans blir vi oslagbara!

Demensforbundets styrelse
april 2019
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Syskonens kamp for sin
demenssjuka mamma

TEXT: ANDERS POST | FOTO: ROSIE ALM
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Vi s6kte information pa natet och
tyckte att symptomen pa demens
stamde 6verens med mammas
svarigheter. Men vad kunde vi gora?
Det var lakarens ord som gallde.”

ar Lena Spano var 42 ar
fick hon en stroke, den
forsta — som kom helt
ovantat. Lena var vid god
vigor och jobbade heltid med stort
engagemang i samhallet. Nu tjugo
ar senare bor hon pa ett vairdboende
for unga demenssjuka i Mélarhéjden.
Dottrarnas kamp for sin mamma har
varit l1ang och snarig med of6rstaende
byrékrater som, medvetet eller omed-
vetet, satt kdppar i hjulen f6r Lenas
valbefinnande.

Lena Spano har fyra barn. Vi traffar
dottrarna Sabina och Christina som
varit engagerade i sin mammas hela
sjukdomsutveckling. De har fatt sléass
mot oengagerade byrakrater, outbil-
dad hemtjinstpersonal och bistands-
handlaggare som i sin okunskap ofta
varit ett ogenomtrangligt hinder —
istéllet for att vara samordnare och
ge den hjilp som Lena Spano behovt.
Det gick sa langt i kampen mot myn-
digheterna att Christina blev tvungen
att sjukskriva sig for utbrandhet.

Sabinas och Christinas kamp for
sin mamma startade i och med Lenas
stroke, 4ven om hon delvis tillfrisk-
nade och kunde arbeta heltid och
fungera nagorlunda normalt flera ar
efter den.

— Lena var dagmamma och tog
hand om fem barn, dessutom hade
hon oss fyra barn — tva tjejer och tva
killar ofta med kompisar hemma,
berittar Sabina. Det var alltid mycket
folk och full fart. Den forsta stroken
fick hon nar hon korde bil. Jag var
fem ar och dkte med i bilen. Mamma
fick svar huvudvirk, men trodde inte
det var nagot att oroa sig for. Sedan
fick hon ytterligare en stroke niar hon

stod hemma och lagade mat. Da kéan-
des det allvarligare, och hon fick dka
in akut.

Lenas andra stroke tog hardare,
hon hade svart att ga bland annat.
Det blev sjukhusvistelse under nagra
veckor, di hon trianade intensivt med
rollator.

— Det hir blev forstés en stor
omstéllning i hennes liv, sdger Chris-
tina. Forutom synliga handikapp
fanns dven flera dolda. Trottheten var
enorm, hon kunde sova sexton tim-
mar per dygn. Dessutom var minnet
paverkat, liksom balansen.

Med envishet och trining blev Lena
béttre nir det gillde de fysiska han-
dikappen, men flera mindre proppar
tillst6tte och forsvarade tillfrisknan-
det. Bland annat blev hon avtrubbad
kanslomassigt.

Sabina berittar att Lena trots sina
skador inte hade négra problem med
att uttrycka sig muntligt och skrift-
ligt, vilket ar ovanligt vid stroke.
Hennes lakare foreslog att hon skulle
foreldsa for vardpersonal hur det var
att ha stroke. Det blev startskottet
till att hon boérjade turnera runt i
landet med forelasningar. Sa fick
Lena anstillning som informator pa
STROKE-Riksférbundet med bland
annat ansvar for medlemstidningen.
Resorna till och fran arbetet gjordes
med fardtjanst.

2015 tyckte familjen att Lena borde
fa en demensutredning, det fanns
sadant som tydde pa att hennes
svarigheter kunde bero pa demens-
sjukdom. Utredningen gjordes pa
Danderyds sjukhus. Den visade att
hon inte hade demens.

— Mamma fortsatte att forsamras,

och 2016 skrev vi ett langt brev till
hennes ldkare dar vi berdttade hur
vi upplevde mammas forsamring,
berittar Christina. Hon &kte till job-
bet fast hon var ledig, hoppade in i
taxibilar som hon inte bestallt, skrev
en oandlig mangd post-it lappar for
att komma ihédg vad hon skulle gora.
Vi skrev brevet for att slippa prata
om mamma i hennes nirvaro vid ett
inplanerat likarbesok. Men likaren
laste upp brevet for mamma. Han
hanvisade darefter till det tidigare
minnestestet och remitterade henne
till logoped. Vi sokte information pa
nétet och tyckte att symptomen pa
demens stimde 6verens med mam-
mas svarigheter. Men vad kunde

vi gora? Det var ldkarens ord som
gallde.

Lena arbetade kvar pa Strokefor-
bundet, men det blev allt svarare att
klara arbetsuppgifterna. Nagon gang
i november 2016 ringde Lenas chef
till Christina och berittade att Lena
madde vildigt daligt och behévde
motas upp hemma efter jobbet. Det
blev akut intagning pa S:t Gorans sjuk-
hus, och da var hon mycket forvirrad.

I januari 2017 gjordes en ny minnes-
utredning och Lena fick diagnosen
vaskuldr demens. Och det var nu sva-
righeterna borjade pa allvar med att
fa den hjilp som Lena behdvde.

— Mamma vandrade hela dagarna
fram och tillbaka i sin ldgenhet. Hon
lagade ingen mat sjalv utan vi kom
med matlador, beréttar Christina. Vi
turades om att vara hos henne efter
jobbet. Men det blev ju ohéllbart i
langden.

Sabina och Christina kontaktade
stadsdelsndmnden for att fa hjalp.

demensforum Nr2-2019 | 5



Lena beviljades da ett fatal timmar boendestod.

— Men boendestdd betyder inte att man till exempel far
hjalp med matlagning, det dr mer for séllskap och pro-
menader, sdger Sabina. Det var istéllet praktiska saker
mamma beho6vde hjilp med, sa det funkade inte sarskilt
bra. Mamma visste inte riktigt vad hon skulle géra med de
hir boendestodsménniskorna néar de kom. Hon ringde mig
och Christina hela tiden for att fraga vad hon skulle gora,
hur hon skulle dta, vad hon skulle ha pa sig. Vi ville hjalpa
mamma sd mycket som mojligt, men samtidigt har vi véira
egna liv och arbeten.

Sabina och Christina upplevde att den bistandshand-
laggare de skulle ha kontakt med snarare motarbetade dn
hjalpte dem.

— Vi visste ju ingenting om vilken hjélp som fanns att fa
for en demenssjuk som bor ensam hemma och inte klarar
sig sjdlv, beréttar Christina. Tillslut efter manga patryck-
ningar fick mamma hemtjanst 36 timmar per ménad som
vi forsokte sprida ut sd mycket som mojligt. Bistdindshand-
laggaren menade att det var mycket svart att fa hemtjanst
och att vi skulle vara glada for det vi fatt. Sjalv hade hon
inga som helst kunskaper om en demenssjuk persons
behov. Hemtjéanstpersonalen som anlitades hade heller
inga kunskaper om demens. Ibland dok de inte upp alls,
utan kompenserade med dubbelt sa ldng tid nésta gang.

Négra losningar pa problemen fick de inte av bistdnds-
handldggaren. Men sé kom de sjélva pa att nagon form
av dagverksamhet utanfor hemmet skulle kunna fungera.
Bistdndshandldggaren foreslog da en dagverksamhet for
aldre demenssjuka, nidgot som inte alls passar for en ung
demenssjuk. Lena var bara drygt 60 ar.

— Vi tog reda pa flera andra dagverksamheter och hit-
tade en i Skondal, sdger Christina. Dar fanns dven majlig-
het att s smaningom kunna fa ett boende, som verkade
superbra. Men det var ndgon hundralapp for dyrt tyckte
bistandshandlaggaren.

Lena fick i alla fall komma tre dagar i veckan till dag-
verksamheten i Skondal dar hon trivdes vildigt bra. Pro-
blemet var vem som skulle ringa fardtjanst, vem skulle

se till att hon fick frukost och kom ivdg pd morgonen.
Bistdndshandldggaren var svar att fa tag pa och var dalig
pé att besvara mejl.

I maj 2017 beviljades Lena sarskilt boende pa Ekeh6jden
i Milarh6jden, som ar anpassat for yngre demenssjuka.
Samtidigt méaste dagverksamheten upphora omedelbart.
Hon kunde inte fa bade boende och dagverksamhet, trots
att Sabina och Christina tidigare pa eget initiativ lyckats
fa sin mamma att omfattas av LSS redan vid sin andra
stroke. LSS &r en rittighetslag som ska garantera goda lev-
nadsvillkor for funktionshindrade personer, vilket ger ritt
till utokade insatser som kan behovas utover det som ges
genom annan lagstiftning. Darmed skulle Lena ha ritt till
béde boendet samt dagverksamhet p& annat hall.

— Men nu fick vi hora fran bistdndshandlaggaren att
mamma inte ldngre omfattades av LSS eftersom hon enligt
handldggaren “blivit battre”, sdger Sabina. Battre? Skulle
vi rycka upp mamma frén dagverksamheten fran en dag
till en annan? Det var ju hennes fasta punkt i tillvaron.
Hur skulle vi kunna beritta det for henne. Argumentet for
att f4 henne att 6ver huvud taget flytta hemifran var dess-
utom att hon skulle fa narmare till dagverksamheten. Vi
stod pa oss och lyckades forlanga med tva dagar i veckan
till augusti.

Christina och Sabina ténkte 6verklaga beslutet till for-
valtningsratten s att mamma ater skulle omfattas av
LSS och kunna fortsétta dagverksamheten. Men for att
driva detta krivdes en fullmakt paskriven av Lena. Sabina
mejlade bistandshandldaggaren for att f4 information och
blankett angdende fullmakten. Men det kom inget svar. Da
mejlade Sabina handlaggarens chef som visade sig vara pa
semester. Overklagan méste ske inom en viss tid.

Det ensidiga mejlandet till bistdndshandlaggaren fort-
satte, varvat med forsok att ringa. Sabina undrade till slut
om de hade fétt hennes mejl eftersom ingen svarade. Da
kom svaret att de inte kunde svara pa hennes mejl efter-
som Sabina inte hade nagon fullmakt fran sin mamma. Sa
sméningom fick de fram en fullmakt och 6verklagade, men
det blev negativt besked fran forvaltningsratten.

Men nu fick vi hora fran bistandshandlaggaren
att mamma inte langre omfattades av LSS
eftersom hon enligt handlaggaren "blivit battre”.

Battre? Skulle vi rycka upp mamma fran dag-
verksamheten fran en dag till en annan?”
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— For att mamma skulle ha mojlighet att dter omfattas
av LSS kravde bistandshandlaggaren papper pé att Lena
fortfarande var demenssjuk.

Intyg fran Lenas neurolog skickades in, men detta riackte
inte, utan Lena maste genomga en ny minnesutredning.

— Men vi ville inte utsdtta mamma for detta en gang till,
hur skulle vi kunna forklara for mamma som var demens-
sjuk att hon skulle gora en ny demensutredning. Det gick
bara inte.

Efter ménga turer och intyg fran Danderyds sjukhus
(som tidigare stillt diagnosen vaskular demens) fick Lena
till slut tillhora den personkrets som omfattas av LSS, och
kunde dirmed fa tillbaka sin plats pa dagverksamheten.
Men da var det for sent. Lena hade blivit mycket samre
under den tid det tagit att fi hennes drende igenom alla
instanser.

— Nu har mamma fatt det bra, sdger Christina. Hon trivs
pé Ekeh6jden med fin personal och demenssjuka i hennes
egen alder. Men hur skulle hon haft det om vi inte kimpat
eller om vi hade gett upp?

— Mammas exman, varan pappa, har stéllt upp jatte-
mycket liksom vara bréder, det vill jag verkligen poang-
tera. Vi systrar har skott de mer byrékratiska kontakterna,
sager Sabina. Jag tanker pa de som ar ensamstdende med
demenssjukdom och inte orkar sliass mot myndigheterna.
Far de ett bra liv, och goda levnadsvillkor?

En vecka efter vér intervju far jag ett mejl fran Sabina:
"Hej Anders, om inte texten redan gétt i tryck si kan du
lagga till att mamma avlidit.”

Lena blev 62 ar. Kampen ar 6ver. B
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Demens tar plats
pd nationalscenen

”Andante” idr den forsta pjasen i en trilogi om att forlora sig sjilv, sina minnen
och sitt sprik. Pjisen som hade urpremiéir pa Dramaten i Stockholm i mars ir
regisserad av Lars Norén och utspelar sig pa ett svenskt dldreboende.

emens och &ldrande

har skildrats savél inom

litteraturen som i filmens

varld. "En sdng for Mar-
tin” med Sven Wollter i huvudrollen
blev en publiksuccé pa biograferna
2001 och tio ar senare mottog
Michael Hanekes film "Amour” Guld-
palmen i Cannes och flera Oscarsno-
mineringar. I vintras bokdebuterade
Kalle Hedstrom med diktsamlingen
“Mormorsordning, hdgringsoar” och
nu har &mnet tagit plats pa Drama-
ten, dar regissoren Lars Norén ger
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TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: DRAMATEN

sig pa uppgiften att skildra hur ett jag
sakta faller sonder.

“Andante” dr en tempobeteckning
som anger den langsamma satsen
inom ett musikverk, ofta ett tema med
variationer. Den nya pjasen ar den
forsta delen av en trilogi om aldrandet
och dess utplaning av spraklig-
heten. Andra delen *Vintermusik”
fick urpremiér pa Kulturhuset Stads-
teatern 2017, och sista delen ”Stoft”
pa Comédie-Frangaise 2018.

Scenen ir ett dldreboende dér de
medverkande lever med enstaka

fragment fran sitt tidigare liv. Lars
Norén beskriver det som ett fingelse
dir man stér helt naken och avkladd
fran allt som en géng har varit ens
identitet i form av yrke, klass och
social tillhorighet. Det som éterstar
ar minnessplitter. Vi méter Marika
Lindstrém som spelar den kvinnliga
lakaren "A” som glomt sina barn,
tappat bort sina skor och standigt
vinkar till sin egen spegelbild. Monica
Stenbeck spelar forfattaren ”D” som
skrivit om Simone Weil, citerar hen-
nes verk men till sist glommer allt.




Samtidigt ar det bitvis en ganska
rolig pjas. Den en géng framgangs-
rika arkitekten ”B”, som spelas av
Per Mattson, och Sten Ljunggrens
rollfigur, den gamla hantverkaren
”C” samsprakar i dagrummet:
“Det dr bara fordelar med att bli

ildre, eller hur?”
“Ja, man har ju inte mycket val”
"Nej, det ar ett javla heltidsjobb.”
Jokernileken dr annars "E”, spe-
lad av Carl Magnus Delow, som med
sin oberaknelighet bjuder publiken
pa manga skratt.

Vad som daremot saknas i pjasen
ar en handling, det finns ingen som
helst framéatrorelse. Lars Norén
skriver i programbladet att han vill
berova publiken deras forvéantan pa
héndelser som leder till en forkla-
ring. Det han istillet gor ar att fanga
tonen mellan manniskorna, som alla
som varit i kontakt med dldrevarden
kanner igen. Starkast blir det i orden
som inte uttrycks, det outtalade.
Sjalv beskriver han det si har:

“Det giller att skapa en 6verens-
kommelse, dar symfonin av roster

blir helt naturlig. Vad jag ir ute efter
ar skonheten hos ett liv som tar slut,
det vackra hos kroppar och tankar
som dr pa vag att upphora. Var hjarna
ar en valdigt smart konstruktion, nar
vi dr sma sa maste vi lara oss otroligt
mycket, krypa sitta, ga. Vi ska lara
oss ett sprak, sd smaningom ett yrke,
allt for att 6verleva. Nar vi blir gamla
sé slacker hjarnan ner det ena reldet
efter det andra. Vi dridet limbot nu
infor det allra sista. Men det maste
ocksa finnas 6gonblick av klarhet i
regn av forvirring hos de gamla.”
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"Jag kan inte forest
mig att vi leveriett/ .
dernensvanhgt sal alle”

Sten Ljunggren, skadespélare i / dante

TEXT: MARTIN KALLSTRG DRAMATEN




Sten Ljunggren blev folkkdar i roller som Henrik 1 tv-serien
“Svenska Hjdrtan” och ensamma farbrorn i Lukas Moodyssons
film “Tillsammans”. Nu gor han rollen som "C” i Lars Noréns pjds
Andante — en pensionerad hantverkare med demenssjukdom som
drommer om att fa bli begravd med sina verktyg.

Jobbet ar viktigt, bade for Sten Ljunggren och hans
rollfigur.

— Vad man gor 4r ju en stor del av ens identitet. Pension
innebér att en ménniska plotsligt forlorar sa oerhort
mycket, inte minst socialt. Det tror jag ar ratt sa foro-
dande. Vad ska man gora om dagarna? Se pa tv?

Sten Ljunggren gick i pension redan vid 59 ars élder,
men jobbar fortfarande som skadespelare och syntes
senast i Oscarsnominerade filmen "Grians” som hade pre-
midr i hostas.

Du har hunnit fylla 8o. Var det sjdlvklart att tacka ja till
rollen i Lars Noréns pjds?

— Ja, jag tackar ja till allt som Lars Norén skriver. Dels har
han vildigt starka beréttelser, de kommer ur hans egna
erfarenheter och hans liv och tillvaro. Nar han nu blir
aldre s& kommer ju de hdr temana naturligt upp, en sddan
hir pjas skulle han inte ha skrivit f6r 10-20 ar sedan.
Sedan ar han oerhort skicklig pé att skruva replikerna, de
ar dubbelbottnade pa ndgot satt. Nar man pratar sa kan ju
orden aldrig riktigt ticka det man i sjalva verket ar eller
vill, och det 4r han vildigt skicklig pa att hitta. Det finns
alltid vildiga mellanrum i det han séger. For skadespelare
ar det ju guld.

Hur forbereder man sig infor en sadan hdr roll?

— Man laser in sig och forsoker forsta vad det ar for en
manniska. Att lara sig replikerna ar inte det svaraste,
utmaningen ir gestaltningen. Om man ska skildra en
arbetare sa ar det ju latt att det blir en kliché. Att arbetare
ska vara pa ett visst siatt. Men det tycker jag inte att min
karaktar dr, han kan ganska mycket och dr en ritt bildad
mianniska. Han har bildat sig sjdlv. Han ar ocksa en ganska
vanlig manniska som ar latt att tycka om.

Andd attackerar han en av de andra boende p& hemmet
med en kdpp?

— Ja, han hatar ju arkitekten for han tycker att han satter
sig pa honom. Det ar den typiska klassmotsattningen.
Samtidigt stiller han ju en omdjlig fréga till honom ”Vad
gjorde jag igar?” och nar arkitekten inte kan svara sa blir
han frustrerad. Det blir ju vildigt mycket &ngest ndr man
inte minns ndgonting. Det dr da kdppen kommer fram.

Jag tycker det dr en hemsk scen. SG kusligt nér en gam-
mal mdnniska tappar sin vdrdighet och blir valdsam.

— Vad vi ser ar ju en manniska som haller pa att férsvinna.
Han ar stundvis vildigt klar och narvarande, och stund-
vis vildigt borta. Samtidigt 4r han ju den mest sociala av
de har personerna, han soker ju upp alla och forsoker ju
fa kontakt. Han kanner sig val valdigt ensam i det har, de
andra ar mer slutna i sig sjalva.

Pjéisen dr tvd och en halv timme ldng. Ar det inte svdrt
att ldra sig alla replikerna ndr det inte finns ndgon tydlig
handling som leder ber<ttelsen framat?

—Jo, det dr svarare nar replikerna inte ligger rakt. Att
néagon sager nagot och sa svarar en annan. Men att ldra sig
nagot utantill, det ar nagonting man lar sig som skadespe-
lare och som man uppritthéaller sa ldinge man héller pa. Jag
tycker det ar svarare i vardagslivet. Forr sa kunde jag en
massa fina ord. De tappar man pa nagot satt. Daremot alla
ord som man fatt ndr man var liten, de sitter kvar. Det gar
att fa fram de andra orden ocksa, men det tar ldngre tid.
Man far jobba med det. Jag sitter och 16ser korsord varje
morgon, for att liksom héalla igdng den diar sokmotorn i
hjarnan, sa att man inte férsummas helt.

Inom Demensféorbundet jobbar vi for att skapa ett
demensuvdnligt samhdlle. Hur ska vi na dit?

— Jag kan inte forestilla mig att vi har ett demensvanligt
samhadlle idag. Det finns forstis en omsorg och ménga
engagerande manniskor som bryr sig. Men samhallet i

sig ar inte alls skapat for dldre och demenssjuka. Ta bara
det hdr med allt det digitala. Det dr s& mycket som man
maéste ldra sig nar man dr gammal och tycker att man lart
fardigt. Det blir oerhort svart om man inte langre begriper
sig pa telefonen eller har en dator som ska fixas. Jag har
gudskelov barn som kan hjilpa mig, men sjilv fattar jag
inte. Hur jag ska gora? Och om man dessutom har demens
s blir det ju dnnu javligare, det blir sd frimmande detta
samhille. Man hamnar utanfor.

Ar demens ett tabubelagt dmne?

— Jag tror att demens dr nagonting man ogéirna ser. Darfor
att det ar sé stort och svart problem. Man drar sig for att
soka kontakt. Ar det ndgon som blir dement si tror jag att
den personen forlorar vildigt mycket kontakt med vénner.
Aven om man har umgatts mycket tidigare, s ir ju den
personen borta och da tror jag man avstar fran bada hall.
Det ar svart att halla kontakt néar nagon dr sa oerhort for-
dndrad. Man skjuter den ifrén sig, och hoppas att man inte
sjilv ska drabbas.

Tror du att den hdr pjdsen kan fordndra nagot?

— Nej, det tror jag inte. P& 70-talet var jag med i en pjas som
handlade om avfolkningen i Norrbotten. Den blev valdigt
uppmarksammad och startade en intensiv diskussion, men
den fordndrade ingenting i praktiken. Avfolkningen fort-
satte ju. Men kanske kan den hér pjasen fa nagon som ser
den att kdnna igen sig. Det har forstas ocksé ett vérde.
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Urban Ekman, Marie Rydén och Ulrika Akenine dr ndgra i teamet som ska arbeta med den nya kognitiva mottagning
som 6ppnade i april 2018 pa Karolinska Solna.

Demensutredning av yngre
pa endast 5-10 dagar

Aven yngre, arbetsfora
personer kan drabbas av
minnessjukdomar. Tidig
upptackt och behandling ar
avgorande for den fortsatta
livskvalitén, och pa Karolin-
ska Solna startade darfor i
april férra aret en ny hégspe-
cialiserad, kognitiv mottag-
ning dar snabbhet ar ledor-
det. Tre manaders utredning
minskas till fem dagar.

12 forum Nr 2-2019

Ar 2011 led 27 000 personer i Stock-
holms ldn av ndgon form av minnes-
sjukdom, varav 2 000 personer var
under 65 &r.

— Den yngsta person som jag har
utrett var i 30-arsdldern, berattar
specialistlakaren Marie Rydén, Tema
Aldrande, som i april forra ret
oppnade den nya hogspecialiserade,
kognitiva mottagningen i Solna.

Pa mottagningen, som enbart
tar emot personer i arbetsfor alder,
provas ett nytt koncept med betyd-
ligt kortare utredningar. I stallet for
demensutredningar som normalt tar

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: CARIN TELLSTROM

upp till tre manader, kan utredningen
vara klar pa totalt fem arbetsdagar.

— En lang utredning skapar onodig
oro hos patienter och anhoriga, och
gOr ocksé att patienten riskerar att
fara illa i samhillet. Risken med en
for snabb utredning kan mojligen bli
att patienten inte "hinner med” psy-
kologiskt sett, for det kan vara ganska
jobbigt. Men annars finns bara forde-
lar, sager Marie Rydén.

Metoden for att diagnosticera min-
nessjukdomen bygger pa multiprofes-
sionellt teamarbete. Efter en inledan-
de formiddag dar patienten traffar en
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lakare, sjukskoterska, neuropsykolog
och eventuellt dven arbetsterapeut
och logoped ar det dags for under-
sokning med magnetkamera. Dagen
dirpa tas ett ryggvitskeprov, eventu-
ellt gors dven en undersokning med
sé kallad PET-teknik. Med svaren
fran samtalen, bilderna och proverna
kan teamet, diar dven medicinska
sekreterare och koordinatorer ingér,
ge en diagnos innan veckan ar slut.

Dérefter erbjuds patienten direkt att
delta i klinisk forskning eller lakeme-
delsprovningar.

— Nar det giller de medicinerna
ar tidig behandling avgérande, men
dar ar vi inte annu. Det som den nya
hogspecialiserade, kognitiva mottag-
ningen syftar till ar i forsta skedet att
hitta det basta och snabbaste séttet
att stdlla diagnos. Vi har blivit allt
duktigare pa att hitta minnessjuk-

domarna tidigare och tidigare, vilket
nu finslipas ytterligare, sdger Marie
Rydén.

Las mer:

Googla “Kognitiv mottagning i Solna”
for att hitta mottagningens hemsida,
dir du kan ldsa mer om hur under-
sokningen gar till. Du kan ocksé
ringa mottagningen pa

08-517 713 66.

Swedish
FTD Initiatiye

TEXT: MARTIN KALLSTROM

Den 8:e mars var det premiar for ett
symposium i regi av Swedish FTD Initia-
tive. Ett liknande forskningsméte, dedi-
kerat till frontallobsdemens, har aldrig
tidigare organiserats i Sverige. Syftet

ar att skapa en moétesplats som tillta-
lar forskare och vardgivare saval som

patienter och anhériga.

Swedish FTD Initi
Facilitating P

Swedish FTD Initj

ativ
Co-sponsoreq by Mar :

Institutets hemsida.

ative, fu“d
ed by th ._
Owerfy] € Schijrlin :
Research on antotempogrfl0 gndatmn
< Dementiy

€ Symposium 2019
cus Wallenberg Foundation

Symposiet manar till 6kat samarbete i strdvan for det gemensamma
malet att en dag kunna erbjuda effektiv behandling mot FTD. Valet
av motesplats framhéver intentionen man vill férmedla; att forsk-
ning inom FTD bor ha hog prioritet.

“Forhoppningsvis kan detta symposium 6ka medvetenheten om
FTD i Sverige och ge incitament f6r bland annat patientorganisa-
tioner och beslutsfattare att ldgga resurser pa att gora FTD-varden
i landet jamlik.” skriver doktorand Linn Oijerstedt p4 Karolinska

forum Nr2-2019 | 13



T

LINJER FOR PLANERING AV DE[\AFN?BOENDEN
BYGGNADER SOM BLIR ETT SPRAK OCH
STOD FOR KOMMUNIKATION
DA SINNENA SVIKTAR

RIKT!

Gagnefsflugan kampar for battre demensboende
och domer ut kommunens byggplaner

Att Gagnef dr en av landets mer livaktiga foreningar gar knappast att ta
miste pd ndr man talar med ordféranden Margareta Meissner och kassoren
Hok Ann-Britt Forsberg. Jag nar dem ndr de sitter i bilen pa vdg for att
overldmna en penninggdva pa tva tusen kronor till Solgarden
— ett av kommunens demensboenden.

Tanken &r att pengarna ska anvidndas
for inkop av sddant som kan stimu-
lera de boende till olika aktiviteter.

— Det ar vil dokumenterat att
sysselsittning och aktiviteter har en
lugnande inverkan pa personer med
demens, sdger Margareta. Eftersom
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TEXT:. ANDERS POST

man fran kommunen inte gor sa
mycket extra utdver vad som finns pa
boendena eller kan erbjudas, sa vill vi
bidra med det vi kan frén foreningen.
I Gagnef, som &r en langstrackt
kommun, finns flera demensboenden.
Nu planeras ett nytt samlat boende

i Mockfjard. Demensforeningen
Gagnefsflugan ser girna att man
aven bygger ut det befintliga i Bjorbo.
Sjalva utformningen av bygget i
Mockfjard protesterar demensfor-
eningen starkt emot, ndgot som dven
togs upp av Demensférbundets ord-
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Birgitta Johanson
Stadsarkitekt

Sanna Bystrom
Planarkitekt

"Att bygga ett demensboende i otillganglig terrdng, pa en
bergig kulle dit manga far svart att ta sig, dar tokigt. Det
ar lite 1970-tal 6ver sadana planer.”

forande Par Rahmstrém pé ett mote i
foreningens regi i mars.

— Ja man planerar ett fyravanings-
hus inklusive suterrang med sextio
platser pé en tomt som ligger mycket
olampligt pé ett berg med otillganglig
terrang runt om, berattar Ann-Britt.
Det ar oerhort viktigt att de boende
kan komma ut, vilket forsvaras
genom att de placeras pé de Gvre
planen, medan det nedre planet bland
annat ska anvindas om personal-
utrymmen och kontor.

Till motet med Par Rahmstrom
kom ett femtiotal ahorare och politi-
ker fran oppositionen samt kommu-
nalradet.

Piar Rahmstrom tog upp det aktu-
ella bygget och redogjorde for hur ett
demensboende bor utformas och vad

Par Rahmstréom

man bor tanka pa vid planeringen.
Han menade att ” Gagnefs kommun
ar pa vig att bygga ett demensboende
som inte borde byggas. Att bygga i
fyra vaningar strider mot all veten-
skap och beprovad erfarenhet.”

— Trots detta stér politikerna fast vid
sin plan och vill inte rubba den vilka
motargument som dn kommer. Men
vi tanker kimpa vidare for att stoppa
det hir bygget, sdger Margareta. Vi
har dnnu inte sett nagon plan eller fatt
ta del av hur det nya huset ska se ut.
Dessutom blir kommunen inte dgare
av byggnaden, vilket kommer att bli en
merkostnad pa méanga miljoner.

Demensforeningen i Gagnef har ett
digert program under verksamhets-
aret, ofta med inbjudna géster som
exempelvis tandhygienist, demens-

skoterska, politiker och tjainsteman
fran kommunen, aterkommande
anhorigtraffar, informationsmoten,
fabodkaffe och anhorigceirklar. Dess-
utom besok pa dldreboenden med
kaffe och tarta samt nagot som kallas
Laskraft dar tre frivilliga laser for
demenssjuka en gdng i manaden. Ett
amne, som kan verka négot udda ar
hur anhériga ska tyda kommunens
fakturor som avser demensboende.
Har har man bjudit in ansvarig eko-
nomitjansteman for att forklara.

— Fakturorna ar svarbegripliga, och
det 4r manga som vill veta hur man
ska tyda dem, berattar Ann-Britt.

Gagnefs stridbara demensforening
Gagnefsflugan startade 1995 och har
ett sjuttiotal medlemmar. m
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Birgitta lyssnar
och ger rad till
oroliga anhoriga

TEXT: ANDERS POST | FOTO: ANNA OHLUND

Birgitta har varit telefonradgivare i
ett par ar at Demensférbundet. Nu ar
hon pensionir, men har arbetat som
distriktsskoterska och har erfaren-
heter av demens och psykiatrisk
vard. For tjugo ar sedan var hon med
och bildade Kiruna demensforening.
Hennes mamma fick en hjarnskada
av en stroke som ledde till vaskular
demens.

— Jag kom i kontakt med anhériga
till demenssjuka som tyckte att sam-
hallet 6vergivit dem, man forstod inte
deras svarigheter. De visste inte vart
de skulle vianda sig. Tillsammans med
min egen erfarenhet har jag forstatt
vilka svarigheter anhoriga moter.

Demensforbundets fem telefonrad-
givare fordelar arbetet — var och en
tar en vecka i manaden.

— Det var for tva ar sedan som jag
blev tillfrdgad om jag kunde tdnka
mig att bli telefonradgivare. Jag fun-
derade inte ldnge innan jag sa ja, och
det har jag inte dngrat. Man kommer
i kontakt med s& ménga manniskor
som behdover hjilp och rad, och jag
hoppas att samtalen har givit dem
nagot.

Vad ir det basta med det hir job-
bet?

— Att fa viagleda, uppmuntra och
ge av den kunskap och erfarenhet
som jag har. Det kinns jattebra. Sar-
skilt nar jag tdnker pa anhoriga som
gor ett fantastiskt jobb, men dar det
behovs mycket stod.

Ar det nigra frigor som ofta kom-
mer upp?

— Ja det kan man sdga, de som
ringer far ju vara anonyma, men vi
for rapporter och skriver ner olika
fragor som kommer upp. Pa sa vis far
vi en bild av vad det som bekymrar
mest. De flesta samtalen kommer
fran anhoriga. Det kan vara att man
misstanker att en man eller hustru,
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eller fordlder har en demenssjuk-
dom. Samtidigt 4r man radd for att
uppsoka lakare. Att slutgiltigt fa en
demensdiagnos &r ju ofta sméartsamt,
menar Birgitta. Jag forsoker ringa in
problemen och rekommenderar att
g4 till vardcentralen. Det behover ju
inte vara demens, det finns flera bot-
bara sjukdomar med demensliknande
symtom. Jag brukar d&ven rekommen-
dera att den anhériga tar kontakt
med vardcentralen innan besoket for
att berétta om sin egen upplevelse.
Dessa synpunkter tas sedan in i den
eventuella demensutredningen.

Birgitta beréttar att en hel del av de
cirka femtio samtal som hon tar emot
i veckan handlar om virdboenden
som inte fungerar som de ska. Och
hér finns en vildig frustration.

— Man tycker att man som anhorig
gjort allt for att fa till stdnd forbatt-
ringar, men dnda hander ingenting.
Har har samhallet ett stort ansvar,

Birgitta ar en av Demensférbundets
telefonradgivare, hon bor i en liten by
utanfoér Kiruna vid Tornealven. Men
det ar inte bara norrlanningar som
ringer. Birgitta tar emot samtal fran
fran hela landet under sin jourvecka.

som man tyvarr sillan lever upp till.
Det ar faktiskt en uppenbar brist

pé minskliga rattigheter for dldre
funktionshindrade. Om det finns

en demensforening pa orten dir

den uppringande bor sa brukar jag
rekommendera att de ska ta kontakt,
for dar finns personer med erfarenhet
som man kan prata med. m

Namn: Birgitta

Alder: 73 ar

Familj: Man och en vuxen
dotter i Stockholm, samt
hundar.

Bor: | en liten by utanfér
Kiruna.

Efter vart samtal ska Birgitta
ut pa en hogfjallstur med
hundar tillsammans med
vanner fran Schweiz.
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Anhorigvard vard 181 miljarder

Cirka 1,3 miljoner anhériga vardar eller stédjer en narsta-
ende i Sverige. Den stérsta gruppen ar vuxna barn som

tar hand om sina gamla féraldrar i hemmet, varav manga
lider av demenssjukdomar. De anhorigas insatser innebar
att samhallet varje ar sparar hisnande 181 miljarder kronor,
enligt en berakning fran Nationellt kompetenscentrum for

anhoriga (NKA) pa uppdrag av SvD.

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: SCANDINAV BILDBYRA

NKA har regeringens uppdrag att
utveckla stod till anhoriga som hjélper
och vardar vara narmaste. Det kan
vara den kroniskt sjuke partnern, bar-
net med en funktionsnedséttning, en
missbrukare eller ett vuxet barn med
psykisk sjukdom eller den demens-
sjuka foraldern.

Drygt 900 000 av landets 1,3
miljoner anhorigvardare ar yrkesverk-
samma. Hjdlpen i hemmet bestar av
allt ifran att g& drenden och vilja elbo-

lag till ganska avancerad hemsjukvard.

Lennart Magnusson, forskare och
chef for NKA i Kalmar, menar att for
de allra flesta sa ar det inget problem.

— Att ta hand om anhoriga tillhor
livet. Men for en del blir det alldeles
for tungt och det slar mot hilsan,
arbetet och hur man har det socialt.
Med ganska smé medel skulle sam-
hallet kunna stétta upp de anhoriga,
men tyvérr funkar det inte alltid s&
bra. I stillet 6kar bara pressen, sdger
Lennart Magnusson i en kommentar
till SvD.

Siffran 181 miljarder bygger pa en
brittisk modell dar man beraknar
kostnaderna om samhallet 6vertar
de anhorigas sammanlagda insatser i
timmar och betalar efter en undersko-
terskelon. Summan omfattar all anho-
rigvard, men eftersom det mest hand-
lar om hur vi tar hand om vara gamla
ar det intressant att jamfora med de
faktiska kostnader som kommuner
och landsting har for vard och omsorg
av dldre. 2014 var landstingens och
kommunernas faktiska kostnader for
vard och omsorg om dldre 109,2 mil-
jarder. Det omfattade sirskilt boende,
ordinirt boende, hemtjénst, kort-

tidsboende, 6vriga bistaindsbedomda
insatser och 6ppen verksamhet.

Gapet mellan insatserna fran anho-
riga och samhallet har okat rejalt de
senaste decennierna. Det offentliga
star nu bara for en tredjedel och de
anhoriga for tva tredjedelar.

Det ar dock inte sa underligt — 25
procent av landets institutionsplat-
ser for dldre har forsvunnit sedan
ar 2000. Trots det och att de dldre
blivit ménga fler har inte hemtjansten
byggts ut.

Ann-Marie Hogberg, ordforande i
Anhorigas riksforbund, upplever att
pressen har 6kat pa familjen och de
nérstdende.

— Anhoriga far tiacka upp, det finns
inga andra, sd pressen har definitivt
Okat pa dem. I grunden gors det av
kérlek och det ar inget fel. Men sam-
hillet far inte profitera pa karleken,
sager hon till SvD.

Professor Mats Thorslund, expert pa
dldrefragor sedan lange och knuten till
Aging Research Center vid Karolinska
Institutet, pekar pé en unik resa som
Sverige gjort sedan 1970-talet.

— D4 var det latt for vanliga pen-
siondrer att fa stadhjalp hemma och
anhoriga kunde f4 betalt for att hjdlpa
till. Det kan man bara dromma om i
dag. Men vi hade ocksé en instillning
att valfardsstaten skulle ta hand om
barn och dldre sa att vi andra kunde gé
in for véra jobb, berdttar han.

Léangvérd pa sjukhem och &lder-
domshem byggdes ut. Under 1990-talet
vande utvecklingen tvart och platser i
olika sirskilda boenden har darefter
minskat kraftigt, av bade besparings-
skal och for att manga dldre verkligen
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vill bo kvar hemma. Nu bor allt fler i
sitt hem med béde hemtjénst och en
allt mer avancerad hemsjukvard.

Men stédet upplevs inte som
tillrackligt. Ekonomiskt blir det allt
svarare att fi hemvardsbidrag och
anhoriganstallning. De flesta stiller
upp helt obetalt och néstan 200 000
anhoriga uppskattas ha fatt sin eko-
nomi kraftigt forsamrad. Och darmed
ocksa sénkt pension.

Frén 2009 star det i socialtjanst-
lagen att socialndmnden ska erbjuda
stod som underlattar for anhoriga att
varda en narstdende.

— Men lagen ar ingen rittighetslag
dir man kan kréva sin rétt till stod.
I dag &r det godtyckligt och med
det kommunala sjélvstyret kan det
variera fran ett samtal da och da till
att man far avlosning flera dagar i
manaden, sager Mats Thorslund.

Politiskt finns det en stor samsyn
och en gemensam sjalvbild av att det
offentliga skoter vard och omsorg av
véra gamla.

Ann-Marie Hogberg papekar att
ingen egentligen bestamt att anho-
riga ska klammas at. Det finns inget
samhallskontrakt som politikerna
upprattat.

— Nej, politiskt finns det en stor
samsyn och en gemensam sjalvbild
av att det offentliga skoter vard och
omsorg av vira gamla och att anho-
riga kompletterar lite. Men i sjilva
verket ar det ju tvartom.

Demensforbundet menar i likhet
med NKA att det beh6vs en nationell
plan for anhorigstod for att méta
behoven och motverka att problemen
bara blir virre i framtiden. m

forum Nr2-2019 | 17



VARA FORENINGAR

TANKSPRIDDHET

—~ TEMA FOR ARSMOTET | STOCKHOLMS DEMENSFORENING

Var ordférande Siv 6ppnade arsmotet och halsade alla hjart-
ligt vdlkomna. Karin valdes till ordférande fér métet som holls
den 20 mars pa Bolinders plan 1.

Efter att vi snabbt klarat av vart arsmote utan att vi gldmt nagot
viktigt, atit var goda fisksoppa med hembakat jattegott brod, sa
fick vi chansen att lyssna till Johan Rapp - amnet var Tank-
spriddhet.

Vi satt 28 forvantansfulla medlemmar och tankte: Vad skall
detta handla om?

Vi vet att vi glommer och kan bli oroliga, kanske sarskilt for att
vi alla som ar med i demensféreningen har nagon god van eller
anhorig som ar demenssjuk.

Johan Rapp, som ar journalist och foérfattare, forklarar det
med att "Alzheimer ar en sjukdom men tankspriddhet ar du fodd
med"”.

En person han namnde som lar ha varit valdigt tankspridd var
Albert Einstein. Han uttryckte det som att konsten att fokusera sa
hart pa nagot att du gldmmer allt annat - det ar tankspriddhet.

Johan bildade tillsammans med nagra vanner redan som
student i Lund "De tankspriddas riksforbund”. Sedan glémde de
bort det. Pa senare tid har han aterupptagit féreningen, som du
hittar pa tankspriddhet.se. Den har blivit uppskattad av manga
som kanner igen sig och skickar in roliga historier.

Exempel pa tankspriddhet som han tar upp ar nar du ska till
bilprovningen, tar bussen och glommer bilen. Eller du far for dig
att du maste kdpa kaffe och goér det, nar du kommer hem star
det 15 paket i skafferiet. Da kan det vara tecken pa sjukdom. Men
star det bara ett paket dar sa ar det ingen fara.
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Johan tog &ven upp konsten att ga hemifran. Ar du en tank-
spridd person sa gar du fram och tillbaka och letar efter nagot
ett antal ganger och kollar att du inte glémt nagot. Ar du inte en
tankspridd person sa gar du bara ut och laser dérren.

Johan har tre grundtips fér tankspridda:

1. Minimera. Se till att du inte har sa manga prylar runt
omkring dig hemma, och om du ska ut och resa, ta inte
fyra vaskor, ta en.

2. Hallhartitraden. Vet du med dig att du hoppar fran
det ena till det andra utan att gora klart nagot sa ska
du disciplinera dig sjalv. Hall hart i traden! Lat dig inte
distraheras!

3. Planera. Johan har sjalv en lada, dar han lagger nycklar
och planbok varje gang han kommer hem. Nar han ska
hamta dem pa morgonen sa ligger de dar. Oftast! Om
inte, sa blir det kris.

Vi fick gbra en évning, dar vi skulle presentera oss for tva per-
soner vi inte kande. Det blev rorelse och surr i lokalen. Efterat
horde man att det faktiskt inte ar sa latt att komma ihag nam-
nen pa de som man presenterat sig fér. Det kan ju vara jobbigt!
Men det ar normalt.

Johan pekade pa den hemliga ladan som han hade med sig,
och forsokte locka fram nagon att sticka ner handen i den och
forsoka gissa vad den inneholl. Oj, sa radda alla blev. Ingen
vagade ga fram och kanna. Till slut gick Lill fram och stack
tveksamt ner handen. Usch! Utbrast hon. Det ar nagot kladdigt.
Johan plockardefram en klibbig "hjarna’”.

Hjarnan ar viktig och komplicerad konstaterade Johan och
avslutade med att presentera nagra bécker han skrivit och som
finns till forsaljning, Handbok for tankspridda och Hjarnsmart.
Han fick salja en hel del.

"Ni anvander val postit-lappar? Det ar bra men ibland ar de
svara att hitta!”

Det blev en uppskattad férelasning med skratt och igen-
kannande. Det var aven skont att fa konstaterat att allt inte ar
demenssjukdom.

Johan avtackades och arsmétet avslutades. Manga av med-
lemmarna passade pa att prata med sina vanner innan de gick
hem.

Gun Gustafsson



VARA

DEMENSFORENINGEN | KRISTINEHAMN FICK NY ORDFORANDE - EFTER 18 AR

—

Demensforeningen i Kristinehamn hade den 21 februari
arsmote i SKPF.s lokal pa Tegelslagaregatan. Féreningen har
i dagslaget 39 medlemmar och 15 av dem var narvarande pa
motet. Ordférande Anneli Ericsson halsade alla valkomna
och ett sarskilt vilkommen till férbundskonsulent Margareta
Svensson som var kvallens gast.

Efter sedvanliga motesforhandlingar med genomgang av verk-
samhetsberattelse och beviljad ansvarsfrihet for det gangna
arets styrelse var det dags for val.

Styrelsen fick foljande ledamoter: Till ordférande pa ett ar val-
des enhalligt Gunnilla Calais, och till ordinarie ledamoter valdes
Anneli Ericsson och Elisabeth Stenstrom pa tva ar. Roland Sten-
back och Elisabeth Segerud har ett ar kvar pa sina mandatperi-
oder. Till ersattare i styrelsen valdes Yvonne Westberg, Kermit
Jossebo och Inger Strémgren, samtliga pa ett ar.

Foérbundskonsulent Margareta Svensson berattade om arbe-
teti Demensférbundet och vikten av att vi bevakar de demens-
sjukas situation och rattigheter och ge stod till de anhériga.
Margareta forarades en liten gava, en bok av Rune Blidh. Vi far
hoppas att Margareta forstar varmlandska.

Avgaende ordférande Anneli Ericsson som varit féreningens
ordférande under nastan 18 ar, avtackades hogtidligen med
blommor, present och "vers pa rim" av féreningens revisor Lars
Carlsson. Vart gemytliga moéte avslutades med kaffe och smor-
gastarta och ett stort valkommen till den nyvalda ordféranden

Gunnilla Calais.
Anneli Ericsson

VANERSBORGS MANADSMOTE FLYTTADES TILL SOLIGA MAURITIUS

Vart sista manadsmote 2018 flyttades till en strand pa Mauri-
tius. Det var Vanersborgs kommun, som lanat ut sitt fortraffliga
solrum till foreningen. Medlemmarna kunde sitta och njuta av
solvarmen och ljudet av havsvagornas brus. Extra roligt var det
att "solkungen" Ingemar, som ar pappa till anlaggningen, ocksa
var med och kunde beratta lite om hur idén tog form.

Efterat tittade vi pa Demensférbundets senaste film, dar fyra
personer berattar om det dagliga livet i skuggan av sin demens-
diagnos. Budskapet ar att livet ska levas och aven sma vardag-
liga ting ar betydelsefulla.

Efter filmen kom nagra musikvideos, bland annat "Var basta tid
ar nu" med Jan Malmsjé och sedan var det dags foér fika. Engel-
ska sandwiches serverades och som kronan pa verket - Maritas
hemgjorda franska chokladtarta a la Varenne.

Kaffebryggningen blev ett bekymmer, for nar pataren skulle
bryggas fungerade inte maskinen som det var tankt. Darfor
serverades medlemmarna en patar, som var bade "fesjummen”
och blek i fargen. Det syntes dock inte bekymra gasterna sa
varst mycket. Alla verkade néjda och glada med kvallen.

Ingrid Wass, sekreterare
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VALBESOKT ARSMOTE | HASSLEHOLM VALDE NYA STYRELSELEDAMOTER

Demensféreningen Hassleholm har haft arsméte med drygt 70
deltagare. Motet 6ppnades av ordféranden Lisen Ekdahl som
halsade valkommen. Till att leda arsmétesforhandlingarna valdes
socialnamndens ordférande Robin Gustavsson och till protokoll-
férare utsags Birgitta Houvila. Efter att dagordningen godkants
presenterades och godkandes verksamhetsberattelse, ekonomisk
redovisning samt resultat- och balansrakning. Budget och verk-
samhetsplan fér det kommande aret féredrogs och godkandes.

Féreningen har drygt 200 medlemmar och under aret har man
haft 19 sammankomster. Hassleholms demensférening verkar fér
att stédja och hjalpa demenssjuka och deras anhériga, och att
bevaka deras rattigheter. Till manadstraffarna, som alltid annon-
seras i Norra Skane, brukar det komma 50 till 70 deltagare. Har
far man ta del av information, féreldsningar och underhallning.

Féreningen samarbetar med anhdrigstdodet och med évriga av
kommunens organisationer.

Féljande personer utsags till styrelseledamoter under det
kommande aret: Lisen Ekdahl ordférande, Helen Lundh vice
ordférande, Monica Olsson kassor, Ingabritt Jormelius sekre-
terare, Annelie Thurn, Erna Andersson, Inger Larsson och
Ann-Christine Johansson. Till revisorer valdes Ingela Lindau
med Hjordis Nilsson som ersattare.

Efter arsmoétesforhandlingarna informerade socialnamndens
ordférande Robin Gustavsson om situationen fér kommunens
verksamheter och politiska stallningstaganden. Eva Wendt
presenterade kommunens medborgarkontor och medborgar-
service - tillgangligt for alla och belaget i Stadshuset. Arsmétet
avslutades med att féreningen bjéd pa smoérgastarta med dryck.

ARSMOTE MED ALVSBYNS DEMENSFORENING

Alvsbyns demensférening holl sitt arsmote pa Fluxen den 25
februari. Ordférande Annika Sundh halsade valkommen och
forklarade motet 6ppnat. Férbundskonsulent Anette Svensson
gastade oss och informerade om nyheter fran férbundet.

Foéreningen har under 2018 haft bade avhopp och sjukdom som
kostat kraft och energi, men som ocksa har varit starkande.
Vi har haft manga gemensamma aktiviteter under aret, dar resan
till Jéssgarden i Sjulsmark var en hojdpunkt. Ett tjugotal medlem-
mar deltog.

Féreningens styrelse bemannar visningslokalen pa Fluxen
varje torsdag 12.00-15.00.

Styrelsen for Alvsbyns demensférening har under hésten
tillskrivit Alvsbyns kommun om den vakanta tjansten som
Anhorigkonsulent. Styrelsen anser att Anhérigkonsulenten ar en
viktig kontaktperson fér alla anhériga som tar stort ansvar for
sina narstaende.

Viktiga uppgifter det kommande aret:

Stédet till anhériga.
Arbeta for att 6ka medlemsantalet.

"Bevaka" byggande av nytt demensboende, vilket kanns
bade spannande, ansvarfullt och viktigt. Styrelsen hoppas
fa insyn och nara samarbete med kommunen i fragan.

G-B Johansson
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NOTISER

ALDREUPPRORET VAXER OCH FAR STOD AV
DEMENSFORBUNDET

Aldreupproret i Vastervik har knappt funnits i tre manader,
men det vaxer inte bara i kommunen utan aven i flera kommu-
ner i landet. De far stéd av Demensférbundet som ocksa ger
tips pa hur de kan utvecklas for att kunna trycka pa kommu-
ner sa att dldrevarden blir battre. Ett tips som de vill genom-
fora ar att besoka aldreboendet Hattstugan pa Gotland.

Aldreupproret i Vastervik fick mycket publicitet i hela landet
nar SVT:s Opinion Live besdkte Vastervik. Efter programmet har
flera andra "aldreuppror” runt om i Sverige hort av sig till kvin-
norna i Vastervik som driver fragan om hur multisjuka aldre har
detidagens Sverige.

- Vi har kontaktats av personer anda uppifran Kiruna som
sager sig se samma problem, sager Mariette Froberg, som ar en
av initiativtagarna till Aldreupproret i Vastervik.

Aldreupproret har blivit politiskt hett efter det att man varit
med i TV. | stort sett alla politiska partier har stallt fragan om de
far traffa kvinnorna i Aldreupproret.

- Vi har traffat ledningsgruppen fér S, C och MP och vi ska
traffas igen. Vi har ocksa traffat Socialisterna. Vi har ocksa
inbokade méten med Moderater, Liberaler, Kristdemokrater,
Sverigedemokrater och Vansterpartiet.

Problemet som Mariette ser det ar att alla partier nu sager att de
vill forandra aldrevarden och att just det partiet har bast forslag.

- Jag har last mycket om hur Hattstugan arbetar och ser att de
arbetar helt annorlunda an vad man gor i Vasterviks kommun,
bade vad det galler de kommunala och privata aldreboendena
har. Dar ar enhetschefen och verksamhetschefen ute i det
dagliga arbetet med de demenssjuka. De far personalen med
sig och dagarna blir lattare och battre fér bade boende och
personalen.

Il Carnevale di Venezia
' 2004

Mariette Fréberg, som dr en av initiativtagarna till Aldreupproret i
Vastervik.

Mariette anser att politiker idag maste inse att det finns andra
satt att jobba pa an det som rader idag i Vasterviks kommun.

- Tittar man dver organisationen ordentligt sa finns det sakert
smarta satt att forbattra arbetet utan att det maste kosta enorma
summor med pengar.

Text och foto: Anders Sjégren

Kunskap fran webben V¥

PODCAST OM DEMENSSJUKDOMAR

| podcasten Hjartats gaster bjuder Apotek
Hjartats chefsapotekare, Annika Svedberg,
in olika experter for att prata om intressan-
ta och aktuella amnen knutna till halsa och
valbefinnande. | det 31:a avsnittet pratar vi

om demens med Lars-Olof Wahlund, pro-
fessor i geriatrik vid Karolinska Institutet.

Lyssna pa avsnittet har: https://play.acast.com/s/hjartatsgas-
ter/hjartats-gaster-demens

FORELASNINGSSERIE | VIDEO-
FORMAT OM MATENS BETYDELSE
FOR ETT FRISKT ALDRANDE

| forelasningsserien Tid for mat kan du lyssna till professor Yngve
Gustafson erfarenheter av aldre manniskor och matens betydel-
se for ett friskt aldrande.

Alla 13 avsnitt hittar du pa Kommunals webbplats: https://www.
kommunal.se/matensbetydelse

DEMENSFONDENS STIPENDIE-
UTDELNING KLAR

Nu ar arets stipendiater utsedda. | ar hade fonden 6 miljoner

att fordela. 94 ansdkningar inkom och av dessa har 64 tilldelats
stipendier. Du hittar hela listan pa var hemsida. Stort tack

till vart vetenskapliga rad Yngve Gustafson, professor i geriatrik,
Umea universitetssjukhus, Ingvar Karlsson,

docent och éverlakare vid Neuropsykiatri,

Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Moln-

dal samt Anna-Karin Edberg, profes-

sor i omvardnad vid hégskolan i

Kristianstad for ert gedigna

arbete med att utse arets
stipendiater.
Demensférbundet pa Facebook
Nu har vi 6éver 11 000 personer som gillar oss pa
Facebook. Det ar vi otroligt stolta och glada éver.
Gilla oss du med!
www.facebook.com/demensforbundet

p5Gilla
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Starkt teamkansla efter
Silviahemscertifiering

Det har varit feststimning pa Asengardens aldre-
boende i Hagersten i Stockholm. Anledningen till
firandet var att arbetsplatsen blivit Silviahems-
certifierad och erhallit sitt certifikat fran Silviahemmet.

Personalen pa Asengarden har gétt Silviahemmets certifie-
ringsutbildning och just fatt sitt inramade certifikat.
Certifieringen innebair att alla yrkesgrupper i personalen
genomgatt Silviahemmets grundutbildning i god demens-
vard. Om tre ar finns méjlighet att fa certifikatet fornyat.

— Jag hoppas fa sta hir r 2022 igen och dela ut ett for-
nyat certifikat till er, sa Eva Jonsson som &r utbildnings-
ansvarig pa Silviahemmet.

Det var manga godsaker som plockades fram. Sjalvklart
firades dagen ocksa med alkoholfri bubbeldryck.

Personalen var hogst delaktig i forberedelserna. Rajaa
fotograferar har de marockanska kakor hon bakat sjilv.

— De kallas halvmaénar, berattar hon.

Asengarden &r ett litet Aldreboende som drivs av
Humana pa entreprenad av kommunen. Har finns 29
vardplatser for demenssjuka och 25 anstillda.

Fokus pa samarbete
Bland personalen mottogs beskedet om att de skulle fa ga
utbildningen bara positivt.

— Aven om vi ocks4 tidigare jobbat med bemétande sa blir
det speciellt nidr man far en fardig utbildning utifran, menar
Linnéa Tranvinge, verksamhetsansvarig pa Asengérden.
Hon har markt att det efter utbildningen blivit storre
fokus pa teamet, pé att jobba tillsammans.

— Utbildningen fran Silviahemmet har betytt mycket
for personalens teamkénsla, sédger Linnéa Tranvinge.
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Text och foto: Christina Nemell

Aterkopplar till kursen

Anna Lewin, sjukskoterska pa Asengarden, tycker att
en konkret skillnad efter utbildningen ar att personalen
blivit mer reflekterande.

— Vi dterkopplar ofta till kursen. Niar det till exempel har
hént ndgot kan vi diskutera vad vi talade om pé kursen.
Anna Lewin uppskattar att alla pa arbetsplatsen, oav-
sett yrke, fatt gd samma utbildning. For Eva Rosenlind
Magnusson, som ir arbetsterapeut sedan 30 ar tillbaka,
var utbildningen extra givande eftersom detta ér det
forsta demensboende hon jobbar pa.

—Jag tycker att jag har lart mig mycket om bemétande,
till exempel hur viktigt det r att inte stressa. Ocksa att se
och uppmirksamma de boende pa enkla sitt. Ofta behovs
det faktiskt inte sd mycket for att de ska kiinna sig néjda.
Ocksa fragor om boendemiljon var intressanta, som hur
man bor duka och att fargsattningen ar viktig.

Viktiga reflektionsméten

Men arbetet ar inte klart i och med att demensutbild-
ningen avslutats. Nu vintar, precis enligt utbildningens
riktlinjer, de viktiga reflektionsmotena.

— Reflektionsstunder ska hallas regelbundet. Det ar
reflektionerna som gor att kunskapen lever vidare, sé det
har dr egentligen bara starten pa ett arbete som fortsétter,
sa Eva Jonsson nar hon delat ut diplomen och certifikat
nummer 85. H

Silviahemmet har i éver 20 ar verkat for att sprida kunskap om de-
menssjukdom med malet hégsta majliga livskvalitet fér personer

med demenssjukdom och deras anhériga.
Las mer pa silviahemmet.se
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Lésningen pa korsordet
1-2019

Lésningen pa korsordet ska vara oss
tillhanda senast den 15/8 2019.

£/ LL 4
Oy A AAAA )

Demensférbundet > -
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POSTTIDNING B

VILL DU BLIMEDLEM?

Kontakta den lokala demensforeningen
pa din ort eller ring Demensforbundet.
Vi har nastan 10 400 medlemmar, i
cirka 110 demensféreningar, spridda
over 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 erfaren-
heter med anhoriga till demenssjuka
som ar eller har varit i samma situa-
tion.

- Mojligheter att i gemenskap med
andra paverka och forbattra demens-
sjukas och anhorigas 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 25 92 53-3

Bg 5502-8849

Ar du anhérig?
Har du fragor?

Demensférbundet
har rikstackande
telefonradgivning:

0485-375 75

Foto: Scandinav bi

Fa manniskor kan férestalla sig vad det innebar att vara mitt i livet och
ha en partner eller anhérig som drabbas av en demenssjukdom. Men

vi finns, och tillsammans kan vi géra livet betydligt lattare for varandra.
Demensférbundets natverk for dig under 65 ar bildades redan 2001. Vi
traffas regelbundet pa flera hall landet dar vi delar erfarenheter, lyssnar
pa forelasningar och utbyter erfarenheter. Valkommen du ocksa!

Las mer pa demensnatverket.se.
Du kan ocksa mejla info@demensnatverket.se eller ringa 08-658 99 20

DEMENSFORBUNDETS LITTERATUR

Var litteratur hjalper dig att forsta och stétta i den fér manga svara situation som en
demenssjukdom innebar. Vi har aven bra material for dig som arbetar inom demenssjuk-
varden och som vill veta mer.

Hela vart utbud hittar du i var webbutik www.demensforbundet.se. Det gar ocksa bra att
ringa oss for mer information om var litteratur, telefon 08-658 99 20.

Demensforbundet behdver mer resurser for att arbeta fér demenssjuka och deras anhérigal

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

Forskning om Alzheimer och andra demenssjukdomar behoéver mera resurser!
Stéd Demensfonden (Demensférbundets forskningsfond, tel. 08-658 99 26) bg 900-8582, pg 90 08 58-2



