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Inledning

Syftet med detta kompendium har varit att dokumentera Sundsvalls Demensférenings bildande och
verksamhet samt att lyfta och synliggéra foreningen och dess medlemmars goda arbete for att stddja
demenssjuka, deras anhdriga och narstaende.

Sundsvalls Demensférening betraktas som nagot av en pionjar inom omradet da man tidigt varit aktiv
nar det galler att medvetandegdra och driva demensfragor i nara samarbete med varden.

Demens med tillhérande vard och behandling ar ett stort amnesomrade och vi (forfattaren i samrad
med initiativtagaren till dokumentationen, Lena EkI6f Viklund, styrelseledamot i Sundsvalls
Demensforening) har beslutat att forsdka renodla beskrivningen av féreningens tillkomst samt
foreningen och dess medlemmars arbete och ej fokusera pa varden som fortjanar ett eget

kompendium.

For att ge lasaren en mer komplex éverblick 6ver amnet har forfattaren dven férsokt ge en bakgrund
med en kortfattad beskrivning av vanliga demenssjukdomar, behandling och hjalpmedel, anhérigas
situation samt Demensférbundets bildande och utveckling, men vill samtidigt betona att denne inte
gor ansprak pa expertkunskaper av nagot slag.

Kallhdnvisning samt lankar finns i slutet av detta kompendium.

Den varldsomspannande pandemin, Covid-19, har tagit sitt grepp dven om Sundsvalls
Demensforening vars medlemsverksamhet legat i trdda under i stort sett hela 2020. Forfattaren
hoppas att lokalféreningens styrelse och medlemmar har ork och mod att ateruppta sin verksamhet
och fortsatta sitt goda arbete néar varldslaget sa smaningom forbattrats.

Tack for fortroendet och varmt lycka till!
Sundsvall 2021-01-26
Carina Aynsley

www.aynsley.se



http://www.aynsley.se/

Vad ar demens?

Ordet demens kan historiskt harledas till 1700-talets Frankrike med betydelsen “galen” eller
"vansinnig”. P4 1970-talet kom “senildement” in i svenska spraket. Ordet senil kommer av latinets

n on IM

”senilis”, “gammal” och syftar pa alderdomlig svaghet. Under senare delen av 1900-talet byttes
”senildemens” ut mot “demens” eller "aldersdemens” och under 2000-talet anvander man i allt

hogre grad begreppet ”storre neurokognitiv stérning”. (Kalla: Wikipedia)

Demens ar en kronisk och invalidiserande folksjukdom som blir allt vanligare. Man talar om 80 - 100
olika varianter och enligt Riksférbundet for demenssjukas rattigheter lider 130 000 — 150 000
svenskar idag av en demenssjukdom och 10 000 av dessa ar under 65 ar. Varje ar berdknas 20 000 -
25 000 manniskor insjukna i nagon form av demens och antalet personer med demenssjukdom
forvantas oka kraftigt efter 2020 néar det stora antalet personer som foddes pa 1940-talet uppnar hog
alder. (Kalla: Nationella riktlinjer: Vard och omsorg vid demenssjukdom, Socialstyrelsen, 2017)

Sjukdomen drabbar dven anhoriga och narstaende i och med det stora vardbehov som uppstar och
man beraknar att totalt nidrmare en miljon manniskor berérs. Annu finns ingen bot, men forskning
pagar standigt.

Men vad ar da egentligen demens? Manga tror att sjukdomen hor dlderdomen till, men demens
beror pa sjukliga foréandringar i hjarnan som paverkar minnes- och tankeféormaga. Att bara ”vara
glomsk” racker inte for en demensdiagnos, ytterligare minst en kognitiv storning kravs, till exempel
att man har tappat férmagan att tdnka och planera, har svart att hitta orden, drar sig undan
umgange, har svart att ta egna initiativ, plotsliga vredesutbrott, att utfora praktiska géromal eller att
kontrollera sina kdnslor. Man kan tappa bort saker, ha svart att hantera stress och det sociala livet.
Manga genomgar en personlighetsférandring. Viktigt ar dock att betona att det finns andra orsaker
till dessa symptom, som langvarig stress, vitaminbrist eller infektionssjukdom (till exempel
urinvagsinfektion), men misstanker man en demenssjukdom bor man kontakta varden foér en
utredning.

Blanddemens &r ganska vanlig, det vill sdga den sjuke har symptom pa tvd demensvarianter, till
exempel en kombination av vaskular demens och Alzheimers sjukdom (definition i ndsta kapitel,
forfattarens anmarkning).

Som tidigare namnts finns narmare 100 demensvarianter och i litteraturen brukar man tala om tre
huvudgrupper: primardegenerativa sjukdomar, vaskuldar demens och sekundéara sjukdomar eller
skador.

Primardegenerativa sjukdomar

Mycket forenklat innebéar dessa sjukdomar att hjarnceller fértvinar och doér i hégre grad an normalt.
Nedbrytningen startar utan kdnd orsak och det &r en fortskridande process. Sjukdomssymptomen
varierar beroende pa i vilken del av hjarnan skadan sitter. Ofta kommer de smygande gradvis och
darfor kan det ta flera ar innan man soker hjélp och vard. Forloppet gar inte att hejda och det finns
annu ingen bot. | vissa fall kan man dock lindra symptomen.



Denna grupp av sjukdomar brukar delas in i undergrupper. Nagra av dem &r:
e Alzheimers sjukdom, den vanligaste demenssjukdomen som utgér drygt 60 % av alla fall.
e Frontotemporal demens, bendamns dven frontallobs- eller pannlobsdemens och drabbar ofta
redan vid 50-arsaldern.
o Lewykroppsdements, eller Lewy body demens, man raknar med att denna demensvariant ar
representerad i cirka 15 % av alla fall.

Alzheimers sjukdom

Sjukdomen &r uppkallad efter Alois Alzheimer, en tysk psykiater som vid en obduktion ar 1906 fann
en skadad hjarna med déda nervceller. Alois Alzheimer blev den forste att beskriva och dokumentera
sjukdomen som senare dven fick hans namn. Sjukdomen ar obotlig och innebar en gradvis 6kad
nedbrytning och déd av nervceller i hjdss- och tinningloberna.

Alzheimer ar den vanligaste demenssjukdomen med drygt 60 % drabbade och den som kanske
starkast forknippas med aldrande da de forsta symptomen brukar vara problem med korttidsminnet.
Symptomen kommer ofta smygande och det kan ta flera ar innan man soker hjalp och vard. Den
drabbade brukar fa svart att utfora vardagliga sysslor, far ofta forsamrat sprak och tidsuppfattning.
Angest, oro och hallucinationer kan ingd i sjukdomsbilden.

Arftlighet kan vara en bidragande orsak till insjuknande, sarskilt nar den sjuke drabbas i lagre alder.
Aven hogt blodtryck, diabetes och héga blodfetter ar riskfaktorer. Hos patienter yngre &n 65 ar
forsamras ofta sprakférmagan.

Cirka 100 000 manniskor har diagnosen Alzheimers sjukdom i Sverige. Sjukdomen sags ha ett forlopp
pa fyra till tio ar, ibland langre. Det finns lakemedel som kan lindra symptomen en tid, men som
tidigare namnts finns dnnu ingen bot och den sjuke far allt svarare att klara det dagliga livet nar allt
fler hjarnceller dor.

Frontotemporal demens

| dagligt tal frontallobsdemens eller pannlobsdemens. Denna variant drabbar ofta redan i
yrkesverksam alder, vid 50 — 60-arsaldern. Nervceller skrumpnar och dor i hjarnans framre delar,
men symptomen varierar beroende pa om sjukdomsprocessen boérjar i pannloben eller framre delen
av tinningloberna.

Symptomen blir allt fler och allvarligare i takt med att hjarnskadorna sprider sig och
sjukdomsforloppet kan stracka sig 6ver manga ar. Tidiga tecken ar att den sociala formagan férandras
och man uppfattas som annorlunda av omgivningen. Sjukdomen innebar ofta
personlighetsforandringar. Den drabbade kan fa problem med koncentrationen, sluta att skota sin
hygien, bli apatisk och sjalvupptagen, fa pl6tsliga vredesutbrott och bete sig allmant omdémeslost.
Overkonsumtion av mat, tobak och alkohol &r relativt vanligt. S smaningom brukar talet och
ordférradet drastiskt forsamras. Minne och rumsuppfattning brukar inte drabbas sarskilt hart forran
mot slutet. Behandling med lakemedel kan ibland sattas in for patienter med svar angest och oro,
dock med stor forsiktighet.



Lewykroppsdemens

Lewykroppsdemens, eller Lewy body demens, ar uppkallad efter den tyske neurolog som forst
beskrev den. Ar 1912 pavisade doktor Friedrich Lewy hur nerv- och hjirnceller var fyllda med sma
samlingar av skadligt protein i nervsystemet och hjarnstammen, sa kallade Lewykroppar eller Lewy
bodies, som bidrar till celldod.

Man talar om cirka 15 % av alla fall, men man vet inte egentligen hur stor del av demenssjuka denna
variant star for eftersom man férmodar att manga har sjukdomen utan att ha fatt den diagnostiserad.

Symptom kan vara stord sdmn, daven abnorm trétthet, hallucinationer, vanforestallningar, nedsatt
luktsinne, depression och angest. Gang, motorik och tal blir samre med aren medan minnet kan vara
mer véalbevarat. Sjukdomen fortskrider ofta i manga ar och forvérras allt eftersom. Inte heller vid
denna sjukdom finns nagon bot, endast viss symptomlindring vid till exempel hallucinationer.

Vaskular demens

Vaskuldr demens brukar bendmnas som den vanligaste demensvarianten efter Alzheimers sjukdom.
Cirka 25 % av fallen har diagnostiserats med nagon typ av vaskuldr demens. Man vet att det finns ett
morkertal av patienter som har inslag av bade Alzheimers sjukdom och vaskular demens, sa kallad
blanddemens.

Vaskuldr demens kallas dven blodkarlsdemens. Begreppet har uppstatt pa grund av de skador och
forandringar som uppstar i hjarnans blodkarl vid syrebrist efter en stroke eller férkalkning. Aven
langvarigt hogt blodtryck, rokning och hogt alkoholintag kan medverka till att blodkédrlsdemens
utvecklas och nervceller doér, daremot ser man sallan en koppling till arftlighet.

Hur man paverkas beror pa vilka omraden i hjarnan som skadats. Personlighetsférandring kan bero
pa skada i pannloberna, skada i hjassloberna paverkar formagan att tolka och férsta medan skada i
tinningloberna forsamrar minnet. Symptom och skada varierar fran person till person. Det &r relativt
vanligt med talstérningar och att den drabbade far svart att ga. Vid denna demensvariant ar det
vanligt att symptomen uppstar plotsligt och sedan kan tillstandet vara stabilt en langre period
varefter det snabbt forsamras igen. En blodkarlsdement blir ofta i behov av sa mycket omvardnad att
man inte langre kan bo hemma.

Ej heller vid denna demenssjukdom finns dnnu nagon bot, ej heller symptomlindring. Den enda
behandling som brukar vara aktuell ar lakemedel som kan férebygga fler skador i blodkarlen.

Sekundara sjukdomar och skador

Sekundara sjukdomar kan, men behdver inte leda till demens. Man rdknar med att det finns ett 70-tal
sjukdomar som kan paverka hjarnans status: syfilis, HIV, stroke, hjart- och karlsjukdomar,
alkoholmissbruk samt langvarig exponering av l6sningsmedel dr nagra exempel.

Manga av dessa tillstand &r behandlingsbara och tillstandet for den insjuknade kan forbattras.



Efter demensutredningen

Har den drabbade fler demenssymptom dn minnesluckor och -forluster ar en medicinsk utredning av
vikt. Utredningen ar nodvandig for att kunna utesluta andra tillstand och diagnoser. Man behéver
dven konstatera vilken demenssjukdom patienten drabbats av sa att man kan ge en ungefarlig
prognos, adekvat behandling samt vard och omsorg anpassat till patientens individuella
forutsattningar.

Vid vissa fall kan man behandla med lakemedel for att lindra symptom medan andra kan ha nytta av
kognitiva hjalpmedel. Exempel pa sadana ar rullator, rullstol, spisvakt samt elektroniska foremal som
kalender och klocka. Det finns dven hjalpmedel avsedda for toalettbesck och andra
vardagsforeteelser. Sa tidigt som majligt bor man se till att skapa rutiner i vardagen och lara in de
hjalpmedel som kan vara adekvata. Vissa av dem forskrivs av varden och andra far man betala sjélv,
beroende pa i vilken kommun eller region man bor.

Man brukar tala om att demens dven ar en anhorigsjukdom, att leva med en demenssjuk innebar att
hela livet forandras. Vard- och omsorgsbehovet kan 6ka i olika grad, hastighet och omfattning, men
alla som blir demenssjuka blir sd smaningom helt vardberoende.

Demens ar en anhorigsjukdom
En vanlig indelning av en demenssjukdoms olika stadier ar:

e Mild demens — symptomen &r kanske inte sa markbara och den drabbade klarar det mesta i
vardagen, men behover ibland hjalp. Namn och tidpunkter kan bli allt svarare att komma
ihag. Man kan fa svarigheter att formulera och orientera sig. For anhériga blir symptomen allt
tydligare da de forvantas besvara samma fraga om och om igen och man boérjar kanske dra
sig undan socialt umgange.

e Maedelsvar eller mattlig demens — symptomen blir fler och starkare. Den drabbade behover
mer hjalp i vardagen, men klarar ofta att bo hemma med hjalp och stéd fran narstaende och
anhoriga. Sprak, tidsuppfattning och koncentrationsférmaga forsamras. Manga vander pa
dygnet och far svart att skota sin hygien. Hallucinationer och vanférestallningar blir vanligare,
beroende pa vilken demensvariant som &r aktuell. Den sjuke och dennes anhdriga och
narstaende blir allt mer beroende av samhallets vard och omsorg.

e Svar demens — personen behdver omfattande hjalp och ofta ar sténdig tillsyn eller
overvakning nédvandig. | detta stadie har ofta en forflyttning till sarskilt boende gjorts. Stora
delar av hjarnan ar skadad. Talet kan vara osammanhangande eller ha forsvunnit helt. Det
mesta blir valdigt besvarligt och det kan vara omgijligt att kla pa sig eller ata. Den sista tiden i
livet ar den demenssjuke helt beroende av vard och omsorg.

Nar en familjemedlem drabbas av en demenssjukdom férandras livet for alltid, inte bara for den
sjuke. Forutom eventuell hjalp med sorgebearbetning behdver den anhorige kunskap om sjukdomen
samt rad och stéd om forhallningssatt. Man behover kannedom om sina rattigheter och vart man har
moijlighet att vanda sig for att fa hjalp i vardagen. Enligt socialtjanstlagen ar landets kommuner
skyldiga att erbjuda stod till personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk, aldre eller har
funktionshinder.



Pa manga orter finns en sarskild anhorigkonsulent som kan svara pa fragor, dven bistands-
handlaggare och demenssjukskoterskor kan hjalpa till. En annan viktig samtalspartner ar de patient-
och anhdrigorganisationer som har lokalféreningar runt om i landet dar anhoriga kan fa rad och stéd
och traffa andra i samma situation (lankar till lokala aktorer finns under “Hanvisningar och lankar” i
slutet av dokumentationen, forfattarens anmarkning).

Demensforbundet har en viktig sida for den som kdnner sig osdaker pa hur man boér férhalla sig till den
sjuke och sjukdomen: ”Att vara anhorig/Bra forhallningssatt”.

Pa Svenskt Demenscentrums hemsida tar geropsykolog Birgitta Ingridsdotter upp de viktigaste
forandringarna for den sjuke och anhdriga i sin definition och beskrivning av demenssjukdomens atta
faser:

irritationsfasen

e orosfasen

e kanslostormsfasen
e aktivitetsfasen

e dygnet runt-fasen
e beslutsfasen

e separationsfasen
e avslutningsfasen

Den som ar anhorig eller narstaende kan ldsa mer pa Svenskt Demenscentrums hemsida.

(Lankar till bada dessa sidor finns i slutet av dokumentationen, under “Héanvisningar och lankar”,
forfattarens anmarkning.)



Riksforbundet for demenssjukas rattigheter (Demensforbundet)

Bildande

Den 24/5 1984 antogs de forsta stadgarna i ”Riksforbundet for aldersdementas rattigheter”, RAR (ar
1989 namnandrat till “Riksforbundet for dementas rattigheter” och under 2000-talet till
"Riksforbundet for demenssjukas rattigheter”, i dagligt tal "Demensférbundet”, forfattarens
anmarkning).

Forbundet startades av nagra eldsjalar, tva av dem var Spriridon Papaspiropoulos och Tyra
Holminger, verksamma vid Beckomberga mentalsjukhus utanfér Stockholm. De hade i sitt arbete
reagerat mot att man blandade demenssjuka med patienter med psykiatrisk diagnos dar
behandlingen kunde besta av balteslaggning och kalla bad.

Idag ar Demensférbundet landets stérsta anhoérigorganisation. Det ar politiskt och religiost obundet
och har ingen koppling till Iakemedelsindustrin. Forbundet far statligt handikappbidrag och har ett
kansli, placerat i Stockholm.

Uppdraget

Riksforbundets uppdrag ar att arbeta for att forbattra forhallandena for demenssjuka och deras
anhoriga samt verka for forskning och utveckling inom omradet. Man har cirka 110 lokalféreningar
med ungefar 11 000 medlemmar.

Forbundskongressen viljer forbundsstyrelsen som bestar av sju personer plus tva adjungerande som
traffas var sjatte vecka. Kongressen halls vart tredje ar.

Verksamhet

Riksférbundet for demenssjukas rattigheter stédjer demenssjuka och deras anhoériga samt bevakar
deras rattigheter. Bland annat sprider man kunskap och informerar politiker och tjansteman,
samverkar med kommuner, landsting/regioner och andra organisationer, stédjer forskning och
utveckling, anordnar natverk for unga anhoriga och har samtalsgrupper fér nyligen insjuknade, deras
anhoriga och narstaende.

Forbundets tidskrift, Demensforum, utkommer fyra ganger per ar med en upplaga om 16 000
exemplar. Malgruppen ar anhériga och narstaende, vardpersonal, studerande och vardskolor.

Riksférbundet for demenssjukas rattigheter har en fond, Demensfonden, som framjar forskning kring
orsaker till de olika demenssjukdomarna. En gang per ar delar fonden ut stipendier for att gynna
utveckling och forskning.

Demensforbundet har en unik verksamhet i sin telefonradgivning som ar tillganglig i stort sett arets
alla dagar. Telefonradgivarna har lang och gedigen erfarenhet av demenssjukvard och anhorigstéd
och kan ge rad i de flesta fragor. Man har adven juridisk telefonradgivning dit medlemmar kan vanda
sig nar det till exempel géller god man, testamente eller 6verklagan av beslut fran myndigheter i



fragor som rér demenssjuka. Pa Demensforbundets hemsida kan man lasa mer om verksamheten
samt projekt och kampanjer riksférbundet drivit och fortfarande driver.

Utveckling

Riksforbundet for aldersdementas rattigheter, RAR, bildades i Stockholm 24 maj 1984. Anda fran
start har intentionen varit att sprida information, bilda opinion, halla kontakt med myndigheter samt
ge rad och stod till demenssjuka och deras anhoriga/narstaende.

Spriridon Papaspiropoulos och Tyra Holminger, tva av initiativtagarna till RAR, hade varit verksamma
vid Beckombergas mentalsjukhus och reagerade over att man blandade demenssjuka patienter med
sadana med psykiatriska diagnoser. Man hade idéer om hur man kunde aktivera demenssjuka och
bland annat utbildade man cirkelledare i studieférbund och tryckte upp informationsbroschyrer. De
forsta lokala féreningarna bildades i Jonkdping, Varberg och Stockholm.

Fran bildandet ar 1984 med 100 medlemmar har Riksférbundet ar 2020 cirka 110 lokalféreningar och
knappt 11 000 medlemmar. Man ar landets storsta anhérigorganisation. Man har startat och
genomdrivit projekt med samtalsgrupper, telefonradgivning och juridisk radgivning per telefon till
anhdriga och narstaende. Det finns dven ett yngre-natverk. Ar 1994 startades Demensfonden och
genom arens lopp har manga miljoner kronor delats ut fran fonden till stod for forskning och
utveckling.

Forbundsordforande Eivor Naslund, 1985 - 1997

| november 1985 valdes Eivor Naslund till férbundsordférande. Hon hade ett langt arbetsliv pa
inrikesdepartementet och Socialstyrelsen bakom sig, vilket genererat ett stort kontaktnat hos manga
myndigheter.

Pa Socialstyrelsen var hon chef éver ”Byran for langvard och rehabilitering” och Eivor Naslund med
medarbetare gjorde sig kinda som orddda granskare av langvarden i landet. Det var bland annat
hennes inspektioner och rapporter till Socialstyrelsen som gjorde de demenssjukas situation pa
diverse institutioner kand for omvarlden.

Forbundet hade cirka 100 medlemmar. Man kdmpade hart for att bli rikstdckande och sa smaningom
lyckades Eivor Naslund driva igenom att férbundet fick statsbidrag.

Vid ett extra forbundsmote, 27/5 1989, i Sundsvall beslutade man att byta namn fran ”Riksforbundet
for aldersdementas rattigheter” till “Riksforbundet fér dementas rattigheter” da Eivor Naslund ville
komma ifran att demens var en alderssjukdom (under 2000-talet har namnet dndrats till
"Riksforbundet for demenssjukas rattigheter”, i dagligt tal “Demensférbundet”, forfattarens
anmarkning).

Ar 1994 hedrades Eivor Naslund med kunglig medalj for att hon férnyat dldrevarden och for arbetet
for dementa.
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Forbundsordférande Stina-Clara Hjulstrom, 1997 - 2015
Ordférandeklubban gick over till Stina-Clara Hjulstrom 1997. Demensférbundet hade da cirka 90
lokalféreningar och 10 000 medlemmar.

Stina-Clara Hjulstrom har agnat en stor del av sitt yrkesverksamma liv at dldreomsorgsfragor med
sarskild inriktning mot demenssjukvard. Hennes kapphast var fler sjukskoterskor inom
dldreomsorgen. Hon var kand som nydanare inom demensomradet, bland annat startade hon den
forsta dagverksamheten, Klockargérden pa Oland, och hon har skrivit flera bécker inom omradet.
Bland hennes manga projekt kan namnas samarbeten hon upprattat med Japans sjukvard och med
Silviahemmet i Stockholm.

Aven Stina-Clara Hjulstrém har fatt motta ett kungligt pris. Ar 2006 valdes hon till Arets Olanning med
motiveringen: "Med stort civilkurage, engagemang och mod, ofta i motvind, kdimpar Stina-Clara
Hjulstrom med gléd och kraft for de demenssjuka ratt till ett vardigt liv. Hennes filosofi att se till det
friska och respektera den enskilda individen ger genklang bade i Sverige och utomlands. Vid den
arliga Klockargérdskonferensen pa Oland har hon i 6ver 20 &r inspirerat tusentals anstallda i
dldrevarden till stordad i vardagen”.

Forbundsordforande Par Rahmstrom, 2015 — nuvarande ordforande
Stina-Clara Hjulstrom ldmnade posten som ordférande i Demensférbundet ar 2015 och Par
Rahmstréom tog over klubban.

Par Rahmstrom ar advokat till yrket och jobbar med brottmal och ekonomisk familjeratt. Han har
berattat att nar hans mamma drabbades av Alzheimers sjukdom tog han kontakt med
Demensforeningen i Stockholm och kom med i en anhériggrupp. Sa smaningom valdes hanin i
forbundsstyrelsen dar han var vice ordférande under manga ar samt verkade som férbundets
juridiske radgivare.

De fragor Par Rahmstrom sager sig tycka vara viktiga att jobba med ar battre anhorigstod, ratt till
boende, tillrackligt med personal, att det finns tillrdckligt med geriatriska vardplatser, utbildad
personal och narvarande chefer. Aven bittre utbildade bistdndshandlaggare och mer enhetlig
domstolspraxis.

Demensféreningens férsta styrelse: Kerstin Sjédin, Britta Héglund, Aili Lund, Annalisa Franzén,
Gun Hugosson, Kjerstin Lundgren. Pa bilden saknas ordférande Kenneth Asplund.
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Sundsvalls Demensfdrening

Bildande

Hosten 1988 borjade bildandet av en lokalforening till RAR att diskuteras da forbundsordférande
Eivor Naslund tog kontakt med Kjerstin Lundgren, kdnd for sitt engagemang i demensfragor.

Den 8/5 1989 bildades foreningen, riksforbundets stadgar antogs och en interimsstyrelse utsags
bestaende av: Kenneth Asplund, Kjerstin Lundgren, Annalisa Franzén, Kerstin Sjodin, Gun Hugosson,
Britta Hoglund och Aili Lund.

Det forsta medlemsmotet holls den 26/5 1989 i samband med riksférbundets konferens pa Hotell
Sundsvall. Det var dven dar, den 27/5 1989 riksférbundet holl ett extra forbundsmote och antog det
nya namnet ”Riksférbundet for dementas rattigheter” (under 2000-talet andrat till “Riksforbundet
for demenssjukas rattigheter”, i dagligt tal “Demensférbundet”, forfattarens anmarkning).

Uppdraget
Sundsvalls Demensférening arbetar enligt riksforbundets/Demensférbundets riktlinjer: att tillvarata
demenssjukas intressen och forbattra deras forhallanden samt att stédja anhoriga.

Man ar en av drygt 100 lokalavdelningar och foljer riksférbundets stadgar och malsattningar, pa lokal
niva.

"Demensférbundet och de 110 lokalféreningarna:

stodjer demenssjuka och deras anhoriga.

e tar fram informations- och kunskapsmaterial.

e sprider kunskap om demens.

e bevakar demenssjukas och anhdrigas rattigheter.

e informerar och paverkar politiker och tjansteman.

e stddjer forskning och utveckling inom demensomradet.

e samverkar med kommuner, landsting, andra myndigheter och organisationer.

e har natverk for unga anhoriga.

e har samtalsgrupper for personer som nyligen fatt sin demensdiagnos och ar i ett tidigt skede.”

(Kalla: Demensférbundet/vart uppdrag)

Verksamhet

Malsattningen har sedan starten 1989 varit att tillvarata de demenssjukas intressen och stodja deras

anhoriga via till exempel stédtraffar, avlastning och radgivning. Verksamheten har véxlat under aren.

Vissa ataganden har upphort eller tagits 6ver av Anhoérigcenter och Demenscentrum (Sundsvalls

kommun). Nagra av de aktiviteter och den verksamhet man drivit genom aren:
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e telefonradgivning, i egen regi samt vid fasta tider pa Anhoérigcenter
e informativa insatser pa vardskolor, sjukhem med mera
e uppsokande verksamhet och avlésning i hemmet

e foreldsningar med kunniga lakare och professorer

e stodtraffar for anhoriga

e Oppna hus och informationstraffar

e arliga sommarresor

e  surstrommingsskiva

o dagsutflykter

e julfest

e uppvaktning av ministrar i demensfragor

e uppvaktning av politiker i demensfragor

e samtalsgrupper med demenssjuka

e samtalsgrupper med anhoriga och narstaende

Pa grund av situationen med den internationella pandemin, Covid-19, som utbrét i bérjan av ar 2020
har i stort sett all medlemsverksamhet legat i trdda under aret och det &r styrelsens farhaga att den
kommer att gora sa dven under forsta halvaret 2021.

Dock har styrelsen varit aktiv och sett till att traffas under aret. Man har forsokt att bibehalla
kontakten med region- och kommunalpolitiker for att bevaka fragorna om demensvard och
demensverksamhet.

Utveckling
Sundsvalls Demensférening bildades den 8 maj 1989 som lokalférening till RAR, Riksforbundet for
aldersdementas rattigheter.

Lokalféreningen har haft manga eldsjalar och engagerade medarbetare och nagra av dem aterger i
detta avsnitt sin syn pa och sin erfarenhet av tillkomst och utveckling av Sundsvalls Demensférening.

En del av lokalféreningens ursprungliga ataganden har tagits 6ver av eller flyttats till andra aktorer,
till exempel kan namnas Sundsvalls kommuns Anhérigcenter och Demenscentrum.

Medlemsantalet har hallit sig till 100 — 150 medlemmar anda sedan start.

Ordférande under aren har varit:
1989 - 1990: Kenneth Asplund
1990 - 1995: Kjerstin Lundgren
1995 - 2016: Britt-Inger Persson
2016 - 2018: Jan Danielsson
2018 - 2019-08: Tord Hoglund
2019-08 — 2020-02: vakant

Fran 2020-02: Inger Enheim
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Kenneth Asplund, ordférande 1989 — 1990
Kenneth, berditta lite om din bakgrund!

Jag har varit vardlarare inom psykiatrin. | borjan av 1980-talet bérjade jag forska i Umea och har
bland annat skrivit en avhandling om Alzheimers sjukdom ur olika perspektiv. Dels utifran de svarast
sjuka, men aven ur ett personalperspektiv, om svarigheten att kommunicera med demenssjuka.

Jag ar professor i Norge och Sverige med dldreomsorg som forskningsagenda.
Hur kom det sig att du blev intresserad av just demenssjuka och demensvdrd?

| mitt jobb som vardlarare hade vi handledning med personal ute pa de psykiatriska avdelningarna
och sag att varden av dementa inte var sa bra, mycket pa grund av att man blandade alla dldre. Jag
fick kontakt med “Umeagédnget” som pabdrjat forskning om aldersdemens, bade medicinskt och ur
omvardnadssynpunkt, sa jag har varit med i flera projekt.

Och sG kom du i kontakt med Kjerstin Lundgren?

Ja, vi var de forsta som planerade dagsjukvard och gruppboende. Vi tyckte inte att demenssjuka
skulle vardas pa psykiatrisk eller geriatrisk avdelning, vi ville ha en typ av vard och omsorg inriktad
mot just demens. Forst och framst vard i hemmet och nér inte det fungerade langre skulle det finnas
en fungerande vardkedja. Dagsjukvard skulle kunna vara stod for hemsjukvarden och nar det blev
dnnu storre problem skulle man kunna koppla in ett gruppboende. Men vi insag dven att under hela
denna kedja skulle anhériga behéva mycket stod.

Var det da Gnistan kom till?

Gnistan var ett forskningsprojekt lika som dagsjukvardsenheterna och skulle foljas upp under en
tvaarsperiod. Det var ldkaren Anders Wimo, jag, Kjerstin Lundgren och Eva Ronnbéack, en socionom
fran kommunen, som drog igang gruppboendet pa Gnistan. Vi kallade oss "de fyras gang”. Gnistan
var unikt, det var Sveriges forsta egentliga gruppboende. Det fanns ett boende i Stockholm, men det
var en avknoppning av ett sjukhem.

De demenssjuka som bodde pa Gnistan var ibland ordentligt forvirrade, men de kunde félja med och
handla och vi lagade mat tillsammans. Idag dr sddant inte téankbart, nu &r man ofta 18 - 20 sjuka pa en
demensenhet. Sa smaningom démdes gruppboendet ut eftersom vi hade gemensamt kok och
badrum, dven om man hade varsitt rum. Jag tyckte att det var pa vag att bli valdigt bra, men tyvarr.
Det skulle val effektiviseras och ekonomin tar alltid 6ver.

Sedan kom det med kvarboendeprincipen, oavsett hur dalig man blev skulle man bo kvar och mycket
av tanken med gruppboende har kommit bort. Vi har haft doktorander som tittat pa det med
gruppboende och trivsel, orsaker till att man flyttar och sa vidare. Nu tycker jag inte att det finns
nagra gruppboenden, det ar mer service- och dldreboenden.

Du var Sundsvalls Demensférenings forsta ordférande?

Ja, det var jag. Nar vi bildade féreningen var tanken att en anhorig skulle vara “ledare”. Vi inom
varden skulle inte styra den har anhorigféreningen. Men vid bildandet, det forsta moétet, kom det
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bara sju-atta personer. Jag stallde upp som ordférande, men lamnade 6ver klubban vid nasta
arsmote.

Vad tror du om framtiden fér de demenssjuka och deras anhériga?

Det kdnns oroligt. Jag tycker det blivit samre for de dementa, kanske inte lika mycket fér de anhériga
dven om de ocksa drabbats.

Fran borjan tankte jag att vi har personer som ér fysiska och kan gora det ena och det andra och de
behovde en annan typ av vardmiljé dn en sjukavdelning. Nu tycker jag att man tagit nagra steg bakat,
nu ar det sjukavdelningar igen. Aven om det &r stora sjukhem och man bygger separata enheter foér
demensvard ar det svart med normala aktiviteter.

Tack, Kenneth!

Kjerstin Lundgren, ordférande 1990-1995
Kjerstin, berditta lite om din bakgrund!

Jag ar egentligen narkos- och operationsskoterska och jobbade i flera ar med "radiodoktorn” Peter
Paul Heineman i Orebro. Jag gick en utbildning till distriktsskdterska och ar 1978 flyttade vi upp till
Sundsvall dar jag fick ett vikariat.

Hur kom det sig att du bérjade jobba med demensvard?

Jag fick en tjanst som distriktsskoterska centralt i stan. Vi gjorde hembesok och sag att manga
behovde bli omhandertagna och traffade ocksa manga slutkérda anhdériga. En ny vardcentral,
Centrum, startades 1981 dar jag fick vara med fran bérjan. S& smaningom utvecklades det sa att vi
kunde anstélla underskoterskor sa man dven kunde ha hemsjukvard.

Psykiatriomvandlingen hade pabdrjats och patienterna kom ut i samhallet i egna bostader. Det blev
problem, manga irrade runt och kunde till och med bli hemskjutsade av polisen. Jag besokte
psykiatrienheten i Sidsjon och dar fanns manga patienter 6ver 65 ar med demensproblem och
foljdsjukdomar. Det kdndes inte bra med stora salar och allt det dér, jag resonerade med
forestandaren och vi var 6verens om att just den patientgruppen var pa fel stalle. Det var ocksa da
jag fick kontakt med Kenneth Asplund. Han arbetade med en doktorsavhandling ddar man bland annat
tittade pa demenssjukas dtproblem. Aven andra kollegor sag skillnad p& psykiskt sjuka och
demenssjuka som ju egentligen bara behévde omhéndertagande. Ar 1984 borjade det s handa
saker.

Vad hdnde da?

Staten gav pengar till ett projekt och vi borjade titta pa lokaler. | Bergsaker, strax utanfor Sundsvall,
hyrde vi fyra lagenheter som byggdes om till gruppboende for atta personer och vi startade tre
dagsjukvardsenheter: i centrala stan, i Sundsbruk och i Stéde. Man utsag mig till basenhetschef och
jag fick 125 anstallda att ansvara for.

15



Hur hann du med allt?

Ja, det var ett stort jobb att dka runt och kolla upp verksamheten i kommunen. Personalen ringde mig
om det var nagot, om de var ovanner eller nagon tyckte si eller sa. Jag var i stort sett aldrig ledig, men
jag hade en assistent som hjalpte mig att halla reda pa allt.

Berditta mer om de tre dagsjukvdrdsenheterna.

Jag hade sett sa manga anhoriga som satt fast i situationen och inte kunde ga ut for att handla utan
att vara tvungen att lasa in sin narstaende. Vi kunde ha nio demenssjuka pa varje dagsjukvard och da
hade anhdriga en chans att fa en paus. Kommunen och landstinget samarbetade i det har,
kommunen stod for lokalhyran plus en personal pa varje stélle och landstinget bekostade tva
personal. Landstinget stod dven for resorna, vi hade inte fardtjanst utan det var taxi. Vi fick involvera
dven taxichaufforerna i arbetet da det ju var lite speciellt att skjutsa vara patienter, de kan inte
behandlas hur som helst.

En av distriktsldkarna pa vardcentralen Anders Wimo hade paborjat forskning inom demensvard.
Wimo gjorde tillsammans med Anders Nelvig, ldkare pa langvarden, utredningar och stéllde
diagnoser pa demenssjuka. Det krdvdes en diagnos for att landstinget skulle betala resorna till och
fran dagsjukvarden. Man kunde inte ta in vem som helst, det maste finnas en grund till varje beslut.

Och projektet Gnistan, hur gick det med det?

Det blev det forsta gruppboendet for demenssjuka. Det var Anders Wimo, Kennet Asplund, jag och
Eva Ronnback, en socionom fran kommunen, som drog igang det. Det var mycket uppskattat, inte
minst hos personalen som ansag att det var ett bra satt att jobba pa. De anhdriga var 6versvallande
glada Over att deras narstdende fick bo i nagot som liknade hemmiljo. Som exempel kan jag beratta
om en patient som ansags vara svarhanterlig och okontaktbar, patienten pratade inte utan utstotte
bara ljud. Hos oss blev patienten lugn och det gick bra att fora ett samtal.

Projektet blev rikskdnt, eller hur?

Ja, det fick ett stort genomslag i hela Sverige. Vi var med i regionala nyheterna, Rapport och jag
minns inte allt. En kvinnlig 6verlakare i Stockholm, som jobbade med att utveckla demensvarden,
kom uppflygande och skdrskadade verksamheten. Nar hon akte hem sade hon att hon verkligen hade
blivit imponerad och sag att det var sa har det skulle vara, inte sa markvardigt.

Varje enhet fick pengar och kunde goéra saker tillsammans. De lagade mat och bestdmde tillsammans
om att aka pa utflykter och semestrar. Verksamheten byggde mycket pa roliga aktiviteter och respekt
for individen. Vissa undrar varféor man ordnar roliga saker till en som dnda glémmer det med en gang,
men det dr kinslan. Aven om man glémt vad man gjort idag s& kan gladdjekanslan finnas kvar i
kroppen.

Ar det sant att ansvariga fér vdrden i Japan var pé studiebesék pé Gnistan?

Jag vet faktiskt inte riktigt hur det kom sig att de kom hit. Det var nagra lakare fran stora sjukhus dar
man hade en helt annan sjukvard dar patienterna bara fick ligga ner. De var fascinerade av hur stora
ytor vi hade och att vi hade nio patienter pa dagsjukvarden med tre skotare.
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Vi hade dven géaster fran Finland och jag var bland annat inbjuden till Helsingfors for att informera om
var verksamhet. Man pratade om oss i olika kretsar, inte bara i Sverige.

Hur tror du det kom sig att ni blev sGdana féregdngare nér det gdller demensvard?

Vi var forst. Det har var nagot helt nytt inom demensvarden och manga ville jobba med oss. Inom
psykiatrin hade man sett problemen med denna patientgrupp, de var varken fysiskt eller psykiskt
sjuka pa det sattet. Och vi hade ldkare, Anders Wimo med flera, som var intresserade av hur man
kunde behandla rent medicinskt och provade olika demensférebyggande mediciner. Vi hade dven
forskare har som var intresserade av vad som kunde handa nér folk flyttades fran hem ftill sjukhem
eller annan vardform.

Och verksamheten permanentades sG smaningom?

Ja, fran borjan var det som sagt ett tvaarigt forskningsprojekt, den har verksamheten med sarskilt
boende och tre dagsjukvardsenheter. Det var vi fyra som dragit igdng det som senare gjorde en
utvardering av hela verksamheten dar vi inkluderade de boende och anhoriga, vi raknade pa
kostnader och sa vidare.

| slutet av 1986 beslutade sjukvardsdirektionen att godkdnna utredningen av forsoksverksamheten.
Gnistan och dagsjukvardsenheterna permanentas med “medel som anvisats ur aldrevardsanslaget”
som det stod. Man borjade ocksa planera att i samverkan med socialnamnden fortsatta bygga upp
liknande verksamhet i Sundsvalls kommun. Vi var verkligen foregangare!

Vilket enormt jobb ni utfért. Hur gick det till nér Sundsvalls Demensférening bildades?

Hosten 1988 sade Eivor Naslund, davarande ordférande i RAR (Riksforbundet for dldersdementas
rattigheter, forfattarens anmarkning) att vi borde starta en lokalférening har i Sundsvall. Sa blev det,
den 8 maj 1989 antog vi forbundets stadgar och bildade en interimsstyrelse. Intresset for foreningen
var stort, sarskilt anhoriga var mycket intresserade. Vi hade bra foreldsare pa tréffarna, sadana som
var engagerade och visste vad de pratade om. Bland andra Stina-Clara Hjulstrom, hon blev
ordférande i riksférbundet senare. Hon hade startat en dagverksamhet pa Oland och hade mycket
spannande att delge oss.

Foreningens ekonomi var bra. Anna-Lisa Franzén, var sekreterare, hade arbetat som journalist och
var bra pa att skriva och tigga pengar. Vi hade rad att hyra in bra foreldsare och vi var pa utflykter
med demenssjuka och deras anhériga, bland annat till Dalhalla i Dalarna.

Hur ser du pd framtiden fér demenssjuka och deras anhériga?

Jag har inte samma insyn idag som pa min yrkesverksamma tid, men det ar klart att jag har
forhoppning om att saval omvardnads- som kunskapsniva ar hoga. Att alla far sin diagnos och att det
finns kompetens sa de demenssjuka blir bemotta pa ett bra satt. Viktigt ar att personalen har
intresse, férmaga och relevant kompetens.

Tack, Kjerstin!
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Britt-Inger Persson, ordférande 1995-2016
Britt-Inger, berdtta lite om din bakgrund!

Jag var forsteskotare vid Sidsjons psykiatrienhet. Ar 1987 flyttade vi till nya psykiatrienheten och det
kdandes som en riktig nystart, vi fick patienter fran geriatriska enheten som var dementa och jag fick
borja gora utredningar.

Vad dr en férsteskétare?
Det ar ett allmant begrepp inom psykiatrin.

Forr i tiden sade man "mentalskétare”, men forsteskdtare var ett sndpp ytterligare, man hade lite
mer utbildning.

Hur kom det sig att du blev intresserad av just demensvdrd?

Nar jag kom till den nya enheten fick jag vdlja mellan tre olika arbetsuppgifter och eftersom jag
arbetat med aldre i flera ar ville jag garna fortsatta med det.

Hur kom du i kontakt med Sundsvalls Demensférening?

Det var pa jobbet, 6verldakaren pa psykiatrin berattade att det skulle bli ett informationsméte i
Skénsberg om en ny férening. (Det var Kjerstin Lundgren som holl i detta informationsmote,
forfattarens anmarkning). Nar jag kom dit var dar fullt, cirka 100 personer. Man hade uppmanat dem
som var intresserade av att jobba med demenssjuka att komma, men inte raknat med sa stor
uppslutning. Jag gick med i foreningen nar den bildades.

Berdtta mer om verksamheten i féreningen!

Vi hade bra ekonomi eftersom var sekreterare, Anna-Lisa Franzén, var duktig pa att samla in pengar.
Varje sommar gjorde vi en dagsresa, till exempel akte vi till Dalhalla och en sommar sag vi
Soderblomsspelet i Trond, Halsingland.

Eftersom vi hade pengar hade vi rdd med bra foreldsare, likare och andra. Aven var
forbundsordférande, Stina-Clara Hjulstrém var hos oss nagra ganger med sina otroliga forelasningar.

Vi forsokte gora det bra for anhoériga. Hosten brukade vi inleda med att dta surstrémming i
dagsjukvardslokalen pa Thulegatan och sedan blev det julmat nar den tiden var inne.

Du har varit vildigt aktiv i féreningsarbetet, eller hur?

Ja, det har jag. Kjerstin Lundgren var ordférande och jag valdes in som vice ordférande. Jag larde mig
otroligt mycket under tiden som vice. Nar ordférande inte hade mojlighet att delta pa konferenser
och forelasningar fick jag aka. Forbundsordférande Stina-Clara Hjulstrom ordnade traffar med
representanter fran de nordiska landerna och pa sa vis fick vi maéjlighet att utbyta erfarenheter om
demensvard med vara grannlander.

SG smaningom blev du ordférande sjdlv?
Nar Kjerstin klev av posten blev jag tillfragad och tackade ja. Jag hade som sagt varit vice ordférande

ett antal ar sa jag hade mycket kunskap med mig.
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Du var yrkesverksam, jobbade 100 % samtidigt som du var arbetande ordférande i Sundsvalls
Demensférening. Hur gick det ihop?

Det var mycket att géra, men det gick bra. Samarbetet med varden var bra och det kidndes “tajt” med
psykiatriavdelningen dar jag jobbade. De hade kommit |angt med att driva lite 6ppnare vard utat,
med anhdriga och sa vidare.

Vi tréffade personal fran olika enheter i Sverige och diskuterade demensfragor och det var da vi
upptackte hur langt vi faktiskt kommit i vart arbete har uppe i Sundsvall.

En annan sak som var vardefull i mitt arbete var att jag kunde fanga upp anhériga i samband med
utredningar och informera om féreningen och pa sa vis fick vi nya medlemmar. Vi ar ju faktiskt en
anhorigorganisation.

Jag kan forresten beréatta en lite rolig anekdot. Vi hade startat en samtalsgrupp pa Anhorigcenter
med nio kvinnor vars man nyligen fatt sin diagnos. Forsta traffen tyckte de var bra, men nasta gang
kom de inte. Det visade sig att det var deras mén som inte tyckte de skulle ga pa nagot moéte! Da kom
jag pa att vi hade en fore detta forbundsledamot som flyttat hit till Sundsvall och jag ringde honom,
fragade om inte han kunde komma till ndsta méte och ta hand om méannen? Det gjorde han och de
nio kvinnorna kom i sdllskap med sina makar. Vi satt i varsitt motesrum och sedan fikade vi
tillsammans. Det gick jattebra. Det blev lite oroligt ndr damerna forsvann igen, till sitt mote, men det
fungerade ocksa. Det ar ju viktigt att dven de som far diagnos far tréffas och prata.

Jag har forresten fortfarande kontakt med en del anhériga fran den tiden.
Berdtta mer om féreningslivet.

Vi hyrde en lokal pa Bragegatan och bérjade med telefontid. Varje tisdag eftermiddag kunde man
ringa med fragor och funderingar. Vi i styrelsen delade upp telefontiderna mellan oss.

Jag var ute och informerade en hel del, bland annat pa vardskolan. Det var manga invandrare som
utbildade sig for att Iara om sjukvarden i Sverige. De var fragvisa och intresserade och jag
informerade om féreningen, delade ut broschyrer och foldrar pa flera sprak. | Ange och Timra ville
man starta egna lokalféreningar och det kunde jag hjalpa till med. Tyvéarr dr bada nedlagda nu.

Natverk ar viktigt och vi har haft bra samarbete med bland annat Solleftead och Harnésand.
Hur ser du pd framtiden och demenssjukvdrden?

Jag tycker att utvecklingen gatt bakat. Man drar ner pa servicehus och gemensamma hus dar dldre
bor, kdnner trygghet och har personal omkring sig.

Jag tycker absolut inte att man ska behova ligga ensam hemma i en hyreslagenhet ndr man blir
gammal. Man ska ha folk att prata med och ha tillgang till aktiviteter som forelasningar och terapi.

Tack, Britt-Inger!
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Inger Enheim, 2020 — nuvarande ordférande
Inger, berdtta lite om din bakgrund!

Jag blev fardig sjukskéterska 1975 och har dven arbetat som vardlarare, men har genom aren utbildat
mig i ledarskap och administration. Jag arbetade som basenhetsférestandare pa sjukhuset inom
geriatrisk rehabilitering med bland annat férandringsarbete. S& smaningom blev jag chef inom
kommunens adldreomsorg med ansvar for dldreboenden, planering och utveckling samt har flera
omgangar forandrat somatiska enheter till demensenheter. Jag var dven under kortare perioder chef
for det tidigare demensteamet.

Var det sa du bérjade intressera dig fér demensvdrd och demenssjukas situation?

Ja, men jag har alltid tyckt det varit ett intressant omrade. Under min utbildning till sjukskoterska
jobbade jag en del inom psykiatrin och ansag att det fanns mycket kring det kognitiva stodet att
jobba med, att fa ihop det med att tdnka, utféra och gora saker. Jag funderade 6ver det dar —
svarigheten Over att ménniskor ser ut som ”“du och jag”, men inte kan utfora saker eller fa ihop
sammanhang. Kunde man kanske hjalpa till en bit pa vdgen? Man vet inte riktigt och kan inte heller
alltid fraga dem. Jo, ibland gar det, men personen kan bli ledsen for att man pratar om det eller
rentav aggressiv for att man inte far till det. Men ratt som det ar, nar det fungerar, sa kan man se
gladjen Over att fa ihop det och da vara en del av ndgot. Det ar svart att hitta en balans i att gora ratt
och gora gott!

Jag har ocksa egen erfarenhet da jag haft ett par anhériga som drabbats av demenssjukdom. Jag sag
hur vardefullt och stimulerande det var att de, med hjalp av mig eller ndgon annan, kunde delta i
foreningsliv och aktiviteter.

Kan du ge ndgot exempel pa hur du som ansvarig fér dldreomsorg i kommunen kunnat géra ndgot
adekvat fér den hdr gruppen?

Jada. Ett exempel ar att vi hade tva anhorigstédjare som emellanat hade mer an fullt upp. De gick
hem ftill bland andra demenssjuka och avloste anhoriga. Pa Aktivitetscentra hade vi nagra anstéllda
som ville arbeta heltid och det |6ste vi sa att ndr dagaktiviteten stdngde pa eftermiddagen kunde de
vara resurs for anhorigstodjarna. De akte oftast till de som de redan kdnde ifran dagverksamheten
for att avlosa i hemmet och de forstarkte otroligt mycket. Det blev bra for alla.

Hur kom du i kontakt med Sundsvalls Demensférening?

Forsta kontakten var pa Anhorigcenter. Jag jobbade en kvall och de Ianade lokalerna till sitt arsmote.
Efter det gick jag och mina foraldrar med. Det var trevliga aktiviteter som jag tyckte skulle vara roligt
for mina foraldrar att delta i. Mamma hade lite demensproblematik och de behévde kontakt med
andra.

Varfér tackade du ja till ordférandeskapet i lokalféreningen?

Jag hade inte alls ténkt i de banorna, jag hade nog tankt ga i pension och sedan i lugn och ro se vad
jag ville hitta pa och pyssla med. Men en ordférande saknades och jag blev tillfragad. Flera av mina
fore detta kollegor, bade inom vard och dldreomsorg, var invalda i styrelsen och det fanns ledamaoter
som hade annan erfarenhet av demenssjukdom. Jag tyckte att vi tillsammans hade en vildig
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erfarenhetsbredd, det kdndes stimulerande och jag tackade ja. Jag anser att féreningen har en viktig
funktion for att paverka och héja nivan for demensvarden.

Du valdes in for knappt ett dr sedan, det mdrkliga dret 2020. Har féreningen lyckats hélla
verksamheten vid liv trots pandemi och restriktioner?

Vi har genomfort atminstone de flesta styrelsemoten fysiskt, pa avstand forstas och nagot till och
med utomhus. Det har funnits engagemang och en vilja att [6sa saker som varit valdigt bra. Vi har
dven forsokt halla linjen att ha kontakt med region- och kommunalpolitiker, bade for att lyssna in pa
hur de ser pa demensverksamheten som pagar och tankar om forbattringar.

Vad galler medlemsaktiviteter har vi tyvarr varit tvungna att avvakta. Till exempel hade vi bokat inre
rummet pa Stekhuset har i Sundsvall under hésten 2020 for att kanske kunna komma igang med
cafétraffar. Dar ar det stort och luftigt och forhoppningsvis skulle atminstone de som har det stérsta
behovet komma, men d& kom hardare restriktioner och vi lade ner projektet. Aven en sittning i
december har vi stallt in. Tillsammans med ABF har vi planerat en studiecirkel, ”Fraga pa”. Den skulle
ha startat i februari med tva av vara styrelsemedlemmar som cirkelledare, men det ser oméjligt ut i
dagsladget. Vi har forsokt halla kontakten med medlemmarna via medlemsbrev.

Vad tror du om féreningens verksamhet Gr 2021?

Jag ser egentligen inte att det kan bli ndgot under varen och vi far formodligen skjuta pa arsmotet till
framat sommaren. Hosten ska vi planera preliminart, som vi gjorde 2020, och vi kor bara det &r
moijligt.

Avslutningsvis, hur ser du pa framtiden fér demensvarden?

Jag ser vikten av att Region Véasternorrland och Sundsvalls kommun har tydliga stodpaket som kan ga
in nar anhoriga och situationen darhemma sviktar. Att fa hjdlp med hantering och medicinering och
fa tid for lugn och ro och egen aterhamtning nar det ar akut ar ett maste. S8 mycket kan braka ihop
pa bara nagon dag nar man standigt ar pa sprang for att ta hand om en demenssjuk person. Men
dven att man i starten far en bra utredning och diagnossattning samt bra kontakter och far ett
masktatt ndt som finns dar nar det behdvs.

Tack, Inger!

Framtiden

Foreningsstyrelsen har i denna dokumentation berattat om sin farhaga att (pa grund av den
internationella pandemin) stérre delen av medlemsverksamheten riskerar att falla bort dven under
2021.

Nagra av lokalféreningens medlemmar och eldsjalar har uttryckt sina tankar infor framtiden vad
géller foreningsverksamhet och demensvard.

Kenneth Asplund
Jag tycker att det kdnns oroligt, eftersom jag anser att det blivit samre for de dementa, kanske inte
lika mycket for de anhériga dven om de ocksa drabbats.
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Fran borjan tankte jag att vi har personer som ér fysiska och kan gora det ena och det andra och de
behovde en annan typ av vardmiljé dn en sjukavdelning. Nu tycker jag att man tagit nagra steg bakat,
nu ar det sjukavdelningar igen. Aven om det &r stora sjukhem och man bygger separata enheter foér
demensvard ar det svart med normala aktiviteter.

Kjerstin Lundgren

Jag har inte samma insyn idag som pa min yrkesverksamma tid, men det ar klart att jag har
forhoppning om att saval omvardnads- som kunskapsniva ar hog. Att alla far sin diagnos och att det
finns kompetens sa de demenssjuka blir bemotta pa ett bra satt. Viktigt ar att personalen har
intresse, formaga och relevant kompetens.

Att det finns majlighet till uteliv for demenssjuka ar oerhort viktigt. Det byggs nya dldreboenden dar
demenssjuka inte har mojlighet till en promenad och déar personalen inte racker till for att ta ut dem
pa aktiviteter.

Britt-Inger Persson
Jag tycker att utvecklingen gatt bakat. Man drar ner pa servicehus och gemensamma hus dar dldre
bor, kanner trygghet och har personal omkring sig.

Jag tycker absolut inte att man ska behdva ligga ensam hemma i en hyreslagenhet nar man blir
gammal. Man ska ha folk att prata med och ha tillgang till aktiviteter som forelasningar och terapi.

Inger Enheim
Jag ser vikten av att Region Vasternorrland och Sundsvalls kommun har tydliga stédpaket som kan ga
in nar anhoriga och situationen darhemma sviktar.

Att fa hjalp med hantering och medicinering och fa tid for lugn och ro och egen aterhamtning nar det
ar akut ar ett maste. Sa mycket kan braka ihop pa bara nagon dag nar man standigt ar pa sprang for
att ta hand om en demenssjuk person. Men dven att man i starten far en bra utredning och
diagnossattning samt bra kontakter och far ett masktatt nat som finns dar nar det behovs.

Lena Eklof Viklund

Nar det galler féreningens framtid finns klara malsattningar da vi jobbar enligt riksférbundets
riktlinjer. | den nya styrelsen, som valdes in 2020, ar vi flera ledamoter an tidigare och jag ser storre
mojligheter att ta itu med fragorna vi brinner for.

Till exempel har ett par ledamoter traffat politiker fran Sundsvalls kommun och Region
Vasternorrland med riktade fragor om arbetet med demensverksamheten. Jag anser att det finns bra
ambitioner hos politikerna, men det galler att fa dem att forsta att det behovs fler
omvardnadspersonal, flera sjukskoterskor och utdkad tillgang till lakare.

Vad giller demensvarden anser jag att vi maste fa vara med och paverka, sa den blir battre. Vi som
antingen jobbat inom demensvarden och/eller dr anhorig och har erfarenhet, vi vet vad som behover
forandras. Det maste vi anvdanda och trycka pa hos politikerna. Som exempel — ndr man ska bygga
nya demensboenden, vilket de flesta kommuner har planer pa da 40-talisterna ar manga och snart
behover vard, da maste vi fa vara med redan vid planeringen! Demensforbundet har till och med
riktlinjer vid byggnation.
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Forskning

Sundsvalls Demensférening fortsatter aktivt att pa olika satt jobba for att framja utveckling av

demensvarden. Férhoppningen ar att man inom 6verskadlig framtid genom forskning hittar satt att

forebygga och behandla demenssjukdomar.

Hanvisningar och lankar

Det finns en oédndlig méngd information om demens. En hel del av den information som inhdmtats pa

olika instansers hemsidor ar aterkommande och likartad varvid ingen sarskild kallhdnvisning behover

goras.

Vid rena refererat finns kallhdanvisning direkt i dokumentationen.

Eventuella tveksamheter i materialet har verifierats av medarbetare i demenssjukvarden,

Demensforbundets kansli eller lokalféreningens egna medlemmar, de som arbetat med dessa fragor

sedan 1989 eller till och med annu tidigare.

Har nedan foljer hanvisningar och lankar som dels anvants i dokumentationen, dels kan vara
vardefull information till den det beror:

Riksforbundet for demenssjukas rattigheter/Demensférbundet:
www.demensforbundet.se

Sundsvalls Demensfoérening: www.demensforbundet.se/vart-uppdrag/lokala-

demensforeningar/vasternorrlands-lan/sundsvall

Svenskt Demenscentrum: www.demenscentrum.se

Alzheimerfoéreningen i Sverige: www.alzheimersverige.se

Svenskt register for beteendemassiga och psykiska symptom vid demens:

https://bpsd.se

Foreningen fér unga anhoriga: www.unganhorig.se

Region Vasternorrland: www.rvn.se
Sundsvalls kommun: www.sundsvall.se

Anhorigcenter: www.sundsvall.se/omsorg-och-hjalp/anhoriga-och-frivilliga

Sundsvalls demenscenter: www.sundsvall.se/omsorg-och-hjalp/demens
Vardguiden 1177: www.1177.se
Internetmedicin: www.internetmedicin.se

Praktisk medicin: www.praktiskmedicin.se/sjukdomar/demens

Medlemmar i lokalféreningen Sundsvalls Demensférening: Inger Enheim, nuvarande
ordforande, Lena Eklof Viklund, styrelseledamot, Kjerstin Lundgren, medlem, Britt-
Inger Persson, medlem, Kenneth Asplund, medlem.

Wikipedia

Sundsvalls
Samarbetspartners: kommun

Foreningsbyran
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