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Petra Viklund och hennes mamma
Kerstin Danielsson tog husbilen ner i
Europa trots Kerstins demensdiagnos.
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Stod forskningen - hjalp oss
besegra demenssjukdomarna

Demensfonden delar varje ar ut medel till svensk demensforskning.
Fokus ligger pa att utveckla nya lakemedel, behandlingsmetoder
och varden. Genom att skanka en gava stodjer du inte bara
forskningen, du bidrar ocksa till insatser for att sjuka och anhériga
ska ma bra och fa fler dagar med livskvalitet.

SWISHA DIN GAVA HAR
(Scanna koden med mobilen
och Swish-appen)

N

De mensfonden Demensfonden férvaltas av Demensférbundet
DEMENSFCRBUNDETS FORSKNINGSFOND och star under tillsyn av Svensk Insamlingskontroll



Petra Tegman

Ge fler tillgang till

de nya lakemedlen

et hdnder mycket inom demens-
omradet just nu. Forskningen tar
viktiga steg framat och ger nya
insikter om alltifran tidigare diag-
nostiseringsmojligheter till sak-
rare diagnostik. Samtidigt ger beréattelser fran
medlemmar och narstaende, som Petra och
hennes mamma Kerstin
(som du kan lasa om pa
sidan 12), en paminnelse
om livet mitt i sjukdomen
- om nérhet, anpassning
och mod. Och strévan att fa
leva sa bra man bara kan,
trots sjukdom.

Men kanske starkast
just nu brinner hoppet
kring nya lakemedel mot Alzheimers sjukdom.
For forsta gangen talar vi om behandlingar som
faktiskt kan paverka sjukdomsférloppet. Det ar
ett genombrott - men ocksa en kélla till frustra-
tion och oro. For vem far tillgang till dem?

Om detta handlar vart stora tema i tidningen,
lés pé sidorna 18-25.

DEBATTEN OM NT-RADETS rekommendationer,
dar forskare som Henrik Zetterberg lyfter
kritik, synliggér en svar balans. A ena sidan
maste nya behandlingar vara sikra, effektiva
och jamlikt inférda. A andra sidan riskerar
forsiktigheten att skapa ojamlikhet, dar patien-
ter tvingas soka vard utomlands, som i Johan
Lundgrens fall.

Plus Minus

Att sjukdomsmodifierande
lakemedel antligen ar har.
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»For forsta gangen
talar vi om behand-
lingar som faktiskt
kan paverka sjuk-
domsforloppet.«

Demensforbundet menar att Sverige méaste
klara bade och: en ansvarsfull introduktion av
nya lakemedel och en tydlig plan for att fler ska
fa tillgang i tid. Det kraver investeringar i diag-
nostik, uppfoljning och vardens kapacitet - men
ocksa vilja att fatta beslut i en ny medicinsk
verklighet.

NAR DEN HAR tidningen
lamnas till tryck har precis
den digitala kongressen
genomforts och jag har
fatt det stora fortroendet
att leda Demensforbundet
fram till nasta kongress.
Tillsammans med for-
bundsstyrelsen och vara
lokalfoéreningar ska vi bli en d&nnu starkare

rost for personer som lever med
kognitiv sjukdom och deras narsta-
ende - och arbeta for 6kad kunskap,
forstaelse och stod i hela samhallet.
Det kommer att krévas mod och
beslutsamhet att arbeta med
manga viktiga fragor och jag
ar redo. Hoppet ar har. Nu
behovs handlingskraft - sa
att det nar fram till dem

som behover det mest. #

Petra Tegman
Forbundsordférande

Att vi inte far mojlighet att testa och utvardera likemedlen i Sverige.
Trots att det ena ar en produkt helt utvecklad har i Sverige.
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Text
Barbro Janson Lundkvist

@ NYSTUDIE

Beteendeforandringar
kan komma langt fore
en demensdiagnos

En ny studie visar att beteendeforandringar kan ge
viktiga ledtradar om vilka som léper okad risk att

utveckla demens.

Forandringar i humor och beteende
kan vara en viktig signal om férand-
rad hjarnhélsa hos éldre. Det visar en
ny studie fran Karolinska Institutet
och universitetet i Perugia i Italien.

Forskarna har undersokt éver
1200 personer 6ver 65 ar som har
sokt hjalp pa en minnesklinik. Bland
dem som dnnu inte hade fatt ndgon
demensdiagnos hade manga redan
symtom som nedstamdhet, oro,
irritabilitet, apati eller rastloshet.

- Att uppmérksamma dessa

Leva med demens | 3 2026

neuropsykiatriska symtom kan déar-
for bidra till att identifiera personer
med forhéjd risk for kognitiv svikt
eller demens i ett tidigare skede,
sager Anna Marseglia, bitradande
lektor vid Karolinska Institutet.

EN MOJLIG FORKLARING &r att vissa
personer har en hog sa kallad kogni-
tiv reserv, vilket gor att hjarnan kan
kompensera for tidiga skador och
uppratthalla kognitiva funktioner
under lang tid.

Anna
Marseglia.

Forandringar i beteende
och humor bér uppmark-
sammas av de anhériga.

- Denna reserv kanske daremot

inte skyddar humor och beteende

pa samma satt, forklarar Anna
Marseglia.

Forskarna sag ocksé att
symtomen ofta var kopplade
till faktorer som kolesterol-

nivaer, blodsocker, skold-
kortelfunktion och kroppsvikt.
Det ar sarskilt intressant efter-
som manga av dessa tillstand
gar att behandla.

Samtidigt betonar forskarna att
man genom studien inte kan avgéra
vad som ar orsak och verkan. Mer
forskning behovs for att undersoka
om behandling av dessa halsotill-
stand ocksa kan paverka risken for
demens.

- Men forandringar i humor och
beteende ar viktiga och bor inte for-
bises. Att uppméarksamma dem kan
hjalpa bade individer, anhoériga och
vardpersonal att soka utredning och
stod tidigare, sdger Anna Marseglia.

PA SIKT HOPPAS forskarna att resul-
taten ska leda till forbattrad vard.

- Vi hoppas att vart arbete ska
bidra till en framtid dar demens-
varden blir mer proaktiv, person-
anpassad och stodjande - och att
maéanniskor kan bibehéalla en god
livskvalitet sa lange som mojligt,
samtidigt som familjer far tydligare
véagledning och storre trygghet, sager
Anna Marseglia. #



Text
Johanna Aggestam

@ TV-PROGRAM

Demens-
koren
fortsatter
efter succén

SVT:s Demenskoren blev en
tittarsuccé. Nu fortsétter sang-
en att skapa glddje for bade
deltagare och anhoriga utanfor
tv-rutan.

SVT:s Demenskoren berorde manga
tv-tittare under varen. I serien
foljdes 17 personer med demens-
sjukdom som tillsammans med
musikern Anders Bagge och korle-
daren Sofia Lilja repeterade infér en
stor konsert. Programmet byggde pa
forskning som visar att musik och
korsang kan stimulera minne, sprak
och social samvaro hos personer
med demenssjukdom.

Men projektet tog inte slut nar

slutsatser om musikens

goda effekter

Anders Bagge och korledaren Sofia Lilja har
bildat en kor med manniskor som alla lever
med nagon form av demenssjukdom.

Sofia Lllja deltar pa
Olands demensdag
den 24:e september.
Las mer pa

tv-kamerorna slocknade.

Genom Stiftelsen Stora

Skondal har koren fatt en
fortsattning, och under varen har
gruppen traffats i deras lokaler for
att sjunga tillsammans med en ny
korledare.

- Det ar en sadan véarme och ge-
menskap. Sdngen och gladjen sprids
i hela huset, sdger Annika Lofgren,
omradeschef pa Stora Skondals dia-
konala enhet, i en intervju publicerad

sidan29.

paderas hemsida.

Flertalet deltagare fran
Demenskoren har ocksa fortsatt
sjunga tillsammans och medverkat
vid arrangemang hos bland annat
Silviahemmet och Alzheimerfonden.

Demenskoren ér ett format som
ursprungligen kommer fran Stor-
britannien. Om det blir en ny svensk
sésong ar annu inte klart, men kor-
ledaren Sofia Lilja har uttryckt for
SVT att hon hoppas pa det. #

SBU bedémer
G Den svenska

myndigheten
SBU som sammanstal-
ler forskningsresultat
har bedémt att musik-
baserade insatser kan
minska depressiva
symtom vid demens.

Pagaende
9 forskning

Vid J6nképings
universitet undersoker
man hur metoden Music
in Mind kan 6ka livskvali-
teten hos personer med
demens genom gemen-
samt musikskapande.

Positiva
a effekter pa

minnet
En studie fran
Linnéuniversitetet
visar att dldre som
sjunger i kor kan
forbattra sitt
episodiska minne.

Leva med demens
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Saskanyavardregler
hjidlpa patienter

Sedan den 1juli géller nyaregler
for halso- och sjukvarden. Malet
ar att varden ska bli mer samman-
hallen och battre anpassad efter
patientens behov. Regioner och
kommuner ska samarbeta battre,
och den som far kommunal hélso-
och sjukvard ska vid behov kunna
fa en fast vardkontakt som hjélper
till att samordna varden. Patienten
ska ocksa fa tydligare information
om sina vardkontakter. Dessutom
ska alla kommuner ha en medi-
cinskt ansvarig for rehabilitering,
sa kallad MAR. &

Den 36:e Alzheimer
Europe-konferensen gar av
stapelni Dublin den 27-29

oktober. Temat i ar &r att
driva utvecklingen inom

demensvarden genom
policy, forskning och
samverkan. #
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4

Generatio-
ner mots
over spel-
bradet.

@ NYTT PROJEKT

FOTO: JESPER HALL

Schack for hjarnan

Kan schack bidra till fler sociala
moéten och stimulera hjarnan?
Det ska ett nytt tredrigt projekt
undersodka.

Projektet Vi spelarihop - schack
Jfordldre drivs av Stockholms
Schackférbund med stéd fran
Allménna arvsfonden. Det byg-
gervidare pa erfarenheter fran
ett tidigare projekt dar schack
anvandes for att skapa moten
mellan generationer.

Nu riktas fokus mot éldre.
Tillsammans med bland andra
Demensforbundet, bibliotek,
aktivitetscenter och seniorverk-
samheter ska nya aktiviteter och

metoder utvecklas for att gora
schack tillgangligt for fler.

- Min forhoppning ér att
kunna hitta ett koncept som ar
attraktivt och kul for aldre, sa
att de upptacker schack, sager
projektledaren Jesper Hall.

FORSKNING VISAR att schack tra-
nar arbetsminne, koncentration
och problemlésning. Samtidigt
bidrar spelet till social gemen-
skap - som ocksa ar viktigt for
halsan.

- Jag tror att den stora vinsten
ar motet mellan méanniskor. Alla
kan spela och vara med, sager
Jesper Hall. #

linnen av

Ny bok om hbtq

N ————

B Trmm L Lor ey

regnbagen och demens

HUR PAVERKAS IDENTITET, relationer och
motet med omsorgen nér en hbtg-person far en
demenssjukdom? Det undersoker forskarna Anna
Siverskog och Linn Sandberg i boken Minnen av
regnbagen, som &r baserad pa forskningsstudien
Hbtg och demens i policy och praktik i svensk
demensomsorg. Boken bygger pa forskning om
hbtg-personers erfarenheter avdemens och
demensomsorg och innehaller dven rad for en
mer inkluderande vard. #

~



Text

Johanna Aggestam

@ FYSISK AKTIVITET

Starkare grepp kopplas
till lagre risk for demens

Personer med mer greppstyrka loper
lagre risk att utveckla demens och
kognitiv svikt senare i livet. Det visar
en stor metaanalys fran KI.

En enkel styrkemétning kan ge viktig
information om framtida halsorisker.
I en metaanalys fran Karolinska Insti-
tutet, publicerad i British Journal of
Sports Medicine, analyserades lang-
tidsstudier med vuxna fran flera delar
avvarlden.

Forskarna fann bland annat att per-
soner med starkare grepp hade lagre
risk att utveckla demens och kognitiv
svikt jamfort med dem med svagare
grepp. Aven andra tester av fysisk funk-
tion, som att resa sig fran en stol fem
ganger i f6ljd, var kopplade till lagre
sjukdomsrisk.

- Detta tyder pa att styrketester, ex-
empelvis inom priméarvarden, kan vara
ett verktyg for att identifiera dem med
okad risk for sjukdom, sédger Bruno
Bizzozero Peroni, doktorand vid
Institutionen fér neurobiologi, vard-
vetenskap och samhaélle vid Karolinska
Institutet, i en intervju med KI News.

Forskarna betonar att studien
endast visar samband och inte att star-
kare muskler i sig forebygger demens,
och att resultaten behover tolkas med
viss forsiktighet eftersom studiernas
kvalitet varierade. Samtidigt ligger
fynden i linje med tidigare forskning
som kopplar fysisk aktivitet och god
fysisk funktion till battre halsa hogre
upp i aldrarna. &

@

Siffror fran metastudien

® Personer med hogst greppstyrka hade 38 procent lagre risk
for demens jamfort med personer med lagst greppstyrka.

® Personer med hogst greppsstyrka hade 43 procent lagre risk
for kognitiv svikt jamfort med dem med lagst styrka.

® Personer som presterade bast i testet att resa sig fran en stol
fem ganger hade 32 procent lagre risk for demens jamfort med
dem med sdmst resultat.

® Studien visar endast statistiska samband.

Leva med demens
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® FOREBYGGANDE

Hjarnhoppet - ett nytt satt
att starka hjarnhalsan

Kan vi paverka hjirnans hilsa genom

vara vardagsvanor? Den fragan star i = !-{
fokus for programmet Hjdrnhoppet. |

Intresset for att forebygga demens »
harvuxit de senaste aren. Hjarn- Patrik
hoppet ér ett exempel pa det. Det Karlsson.

ar ett pagaende samarbete mellan
Sollentuna kommun, Region Stockholm och
Karolinska Institutet, dar Sollentunabor 6ver
65 ar fokuserar pa rorelse, kost, hjarngympa,
hjart- och karlhalsa och socialt deltagande.

Satsningen foljs av forskare fran KI, som bland
annat undersoker hur deltagarna upplever pro-
grammet och hur samarbetet mellan kommun
och region fungerar. Deltagarna ar positiva.

- Manga lyfter den sociala gemenskapen som
viktig och flera fragar redan vad som ska handa
nar programmet ar slut, sager Patrik Karlsson,
forskare vid KI och koordinator for studien.

Bakgrunden till satsningen ar den vixande
kunskapen om att flera riskfaktorer for demens
gar att paverka. Om programmet visar goda
resultat kan erfarenheterna fa betydelse langt
utanfor Sollentuna.

- Manga kommuner efterfragar evidens for
den har typen av férebyggande insatser. Hjarn-
hoppet kan bidra med kunskap bade om hur man
kan arbeta for att framja hjarnhalsa och om hur
kommuner och regioner kan samarbeta, sager
Patrik Karlsson. @
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Demensionden

MED STOD
AV DEMENS-
FONDENS
GIVARE

Demensfonden stoder
medicinsk forskning,
omvardnadsforskning
och kunskapsspridning.
Du som bidrar till fonden
gor skillnad!

is% laboratorium,
kiatri och
borgs universitet.

Text Johanna Aggestam
Foto Julia Sjoberg

I

»Mojligt att
stalla mer sakra
diagnoser«

Lewybodydemens dr den nist vanligaste
demenssjukdomen. Andrea Lessa Benedet
forskar om biomarkorer i blod och rygg-
margsvatska, som kan bidra till tidigare
och sikrare diagnoser.

VadirLewybodydemens?
- Det ar en sjukdom dér onormala
proteinansamlingar, Lewybodies, skadar
hjarncellerna. Sjukdomen forekommer
bade som Parkinsons sjukdom och som

demens med Lewybodies.
Hur paverkar sjukdomen vardagen?

- Med tiden forlorar manga formagan
att klara vardagen. Vanliga symtom ar
hallucinationer, somnproblem, minnes-
svarigheter och rorelseproblem.

Vad handlar din forskning om och vad
hoppas duuppna?

- Vi soker méatbara signaler i blod
och ryggmargsvatska som speglar vad
som hénder i hjarnan. Malet ar att hitta
de proteinforandringar som ger infor-
mation om de tidiga forandringar som
leder till demens. Det kan bidra till tester
som gor det mojligt att stalla tidigare och
sakrare diagnoser.

Vad betyder stodet fran Demensfonden?

- Stodet gor det majligt att testa nya
och kénsliga metoder for att méata protei-
neriblodet och att driva forskningen om
biomarkorer framat - vilket direkt skulle
kunna forbattra diagnostik och vard.

Leva med demens | #3 2026



STALL
DINFRAGA

Fa ett expertsvar.

Mejla fragan till:

#® FRAGA karin.bajlo@

demensforbundet.se

»Fullmakt
skapar trygghet«

Jag har nyligen fatt en demensdiagnos

och funderar pa att skriva en framtids-

fullmakt. Vad ar en framtidsfullmakt
och vad ar viktigt att tinka pa?

En framtidsfullmakt ar ett juridiskt

dokument som gor det mojligt att i

forvag bestimma vem som ska hjalpa
dig om du i framtiden inte langre kan ta hand
om dina egna angelagenheter. For personer med
demenssjukdom kan en framtidsfullmakt skapa
trygghet bade for dig och dina narstaende.

Framtidsfullmakten &r ett alternativ till god-

manskap och forvaltarskap. Genom fullmakten
kan du utse en eller flera personer som far fore-
trada dig om du pa grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat halsotillstand eller liknande
varaktigt och i huvudsak inte langre kan ta hand
om de fragor som fullmakten omfattar.

EXPERTEN

att personen inte langre forstar inneboérden av

fullmakten kan den inte upprattas giltigt.
Banker kan dessutom ha egna krav pa hur en

framtidsfullmakt ska vara utformad eller vilka

Fullmakten kan omfatta bade ekonomiska handlingar som

och personliga angelagenheter. Det kan till : = o1 at behover visas
P ga angeias o ) >kaarina | »Det ar viktigt -

exempel handla om att betala rakningar, skota Lindblad . upp. Det ar dar-
bankéarenden, hantera forsakringar eller ansoka JURIST attu p p ratta fra m- for klokt att kon-
om hemtjanst och sarskilt boende. Daremot far t|dsfu I I ma kten i takta sin bank for
er} framtldsfulln}akt inte omfatqta beslu? inom tl d, me d anman 1r‘1format'10n om
halso- och sjukvard eller tandvard och inte hel- . ° vilka rutiner som
ler fragor av utpraglat personlig karaktar, exem- fortfa ran de forSta r galler.
pelvis att uppratta eller aterkalla ett testamente. 1] nebo rden av Eftersom

For att vara giltig maste framtidsfullmak- Sltt be Slut « framtidsfullmak-
ten vara skriftlig. Den ska undertecknas av : ten ar ett viktigt
fullmaktsgivaren i narvaro av tva vitthen som juridiskt doku-

samtidigt narvarar. Vittnena ska kénna till att
handlingen ar en framtidsfullmakt och maste ha
fyllt 15 ar. Make, sambo, syskon eller personer
som star i ratt upp- eller nedstigande slaktskap
eller svagerlag till fullmaktsgivaren far inte vara
vittnen.

Det ar viktigt att uppratta framtidsfullmakten
itid, medan man fortfarande forstar innebord-
en av sitt beslut. Om sjukdomen har gatt sa langt

Leva med demens | 3 2026

ment kan det vara vardefullt att anlita en jurist
som hjalper till att utforma fullmakten utifran
dina 6nskemal. #

- Katarina Lindblad ar jurist med sarskild
inriktning pa socialratt och aldrefragor.

SIOVINIALLIO 0104



Text
Johanna Aggestam

Husbilen ar rejalt stor
och tog dem nyligent till
Polen.

o
-
-
-
-
=4
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Bild
Johan Strindberg

»VMan vet inte
hur mycket tid
man har«

Kerstin Danielsson lever med en
demensdiagnos. Nyligen tog hon
och dottern Petra Viklund husbilen
ut i Europa for att gora det basta av
den tid de har tillsammans.

Leva med demens | 3 2026
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Husbilen ar for lang for att fa plats pa Petras
uppfart, sa den star parkerad pa gatan framfor
uppfarten i det lugna villaomradet i Hasselby.
Inuti husbilen ryms matplats, tre séngar, kok,
toa, dusch och en méangd praktiska skap. Har
har Petra Viklund, 56, och hennes mamma
Kerstin Danielsson, 80, tilloringat mycket tid
ihop. De har bade akt pa kortare turer, och nu
ivaras pa en tva veckor lang resa till Polen.

- Jag hade nog kunnat vara borta &nnu
langre, sager Kerstin.

Sedan borjan avdecember bor Petra och
Kerstin ihop. Kerstin har sitt hem i Falun, men
nar hennes man gick bort och hon fér ett par ar
sedan fick demensdiagnosen Bensons syndrom
blev avstandet mellan Falun och dottern i
Hésselby val langt.

- Att ha min mamma 25 mil bort gjorde mig
bade orolig och gav mig daligt samvete, sager
Petra.

Kerstin tyckte inte att hon mérkte av nigra
storre problem hemma i Falun, medan Petra
hade borjat se &ndrade beteendemonster.

- Mammas handstil forandrades, och i koket
markte jag att bestick och glas inte fanns déar de
brukade. Det ér kanske triviala saker, men de
skiljde sig fran monstret, sager hon.

Bensons syndrom, eller PCA, drabbar de
delar av hjarnan som bearbetar synintryck,
orienteringsformaga, minne och tankande. Till
skillnad fran vid Alzheimers sjukdom &ar dare-

»Att ha min
mamma 25 mil
bort gjorde mig
bade orolig och

gav mig daligt
samvete.«

mot minnet relativt intakt i de tidiga skedena.
Man kan med andra ord vara med i samtal och
minnas det som har varit, men ha svart att tolka
det man ser eller orientera sig i nya miljoer.

- Vi kan sitta och prata om vader och vind,
men plotsligt gdr mamma till bilens backspegel
och letar efter dorrhandtaget, sdger Petra.

- Ja, det blir tok ibland, sdger Kerstin, som
tog emot diagnosen med chock och ilska.

Kerstin tycker anda att tillvaron har fungerat
ganska bra pa egen hand, men hon beskriver
samtidigt flytten till dottern i Stockholm som
positiv. Avstand, oro och osékerhet har nu
ersatts av bade mer tid tillsammans och en mer
praktisk vardag.

- En del séger “du ar sé fantastisk som gor det
har for din mamma”. Men jag ér inte fantastisk,
jag ar hogst egoistisk. Det ar mindre jobb for mig
att ha min mamma hér &n att ha henne 25 mil
bort. Plus att nu ar det alltid nagon hemma, och
det ar ju en lyx for mig ocksa. Vi ar tva vuxna
maéanniskor som hjélps at, sager Petra.

HUSBILSSEMESTERN TILL POLEN i manadsskiftet
april-maj foregicks av att Petra och hennes van
och kollega Cissi, som hon brukar husbilssemes-
tra med, hade bollat idén att ta med Kerstin pa
en resa. Medan Petra tankte pa saken bytte hon
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v Alder: 56.
Gor: Jobbar heltid.
Bor: | Stockholm
och snart hemma
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Kerstin i Falun.
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Alder: 80.

Gor: Pensionar.

Bor: | Stockholm,

hos dottern Petra, och

snart hemma i Falun.
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»Jag har alltid
tyckt om att
vara ute och

fara, men jag

hade inte tankt
att jag skulle

borja vid 80.«

> upp sin gamla husbil till en storre, fran camper-
vanen “Hobbiten” till den mer klassiska hus-
bilen “Kéarran” - en gang i tiden passande nog
ocksd mamma Kerstins smeknamn.

- Det har &r min tredje husbil, och man sager
att vid den tredje har man hittat ratt. Det &r som
att ha bytt upp sig fran en etta med kokvra till en
vaning, sdger Petra med ett skratt.

Det var i samband med firandet av Kerstins
80-arsdag som fragan stalldes. Kerstin blir rord
néar hon tanker pa det och torkar en tar bakom
glasogonen medan hon berattar:

- Cissi fragade om jag har varit i Polen nagon
gang och jag sa nej. Da sa hon “skulle du inte
vilja aka da?”, och jag sa “det tror jag inte att min
dotter vill”.

Petraler och tittar bade strangt och kéarleks-
fullt pa sin mamma.

- Dé sajag: “men morsan, vad tror du?” Da
spikade vi att vi skulle aka tillsammans alla tre.

- Toke gor som toke sa, fyller Kerstin plirande i.

TRE PERSONER PA EN begransad yta under en
langre tid kan vara en utmaning, det insag de
alla tre. Sa for att kolla att bilen fungerade som
den skulle och att rutinerna satt, testade de forst
att aka en helg med husbilen till Kinnekulle. Nar
deval gav sig ivag med siktet installt mot Polen

16

visade det sig snart att allt fungerade béattre &n
de hade vantat sig.

- Det gick jattebra, jag ar 6verraskad sjalv,
sager Kerstin.

En utmaning med resandet, berattar Petra,
var att visualisera for Kerstin var de var och vart
de skulle.

- Duvet ju hur varlden ser ut, precis som vem
som helst, men det var svart att forklara resan. Vi
forsokte vara tydliga med att nu ar vi har och kom-
mer att vara hr i tva dagar, och sedan kommer vi
att aka dit. Det fanns ingen anledning att prata om
vad vi skulle gora om fyra eller fem dagar.

Resan byggde pa principen att tempot kunde
anpassas och att det fanns utrymme att pausa.
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Bensons syndrom/

PCA

® Bensons syndrom, eller bakre kor-
tikal atrofi (PCA), ar en sallsynt de-
mensform dar den bakre delen av
hjarnbarken bryts ner. Den forklaras
ibland som en visuell variant av
Alzheimers sjukdom, med symtom
som svarighet att tolka synintryck,
lasa, rakna och orientera sig. Min-
nesproblem kan komma senare.

® Diagnos stalls via MR, neuropsy-
kologiska tester och utredning pa
minnesmottagning. Det finns ingen
botande behandling, men symtom-
lindrande ldkemedel och stodinsat-
ser finns.

Ibland uppstod komiska situationer, som néar
en avdem blev kissnodig pa natten, vackte de
ovriga tva och det blev ko till den lilla husbils-
toan langst bak i bilen. Men for det mesta var
tillvaron smidig.

De rorde sig sakta men sékert genom Polen,
och dagarna formades efter ork och lust. Sopot,
Krakow, Auschwitz och Zakopane var nagra av
platserna de besokte.

- Jag har alltid tyckt om att vara ute och fara,
men jag hade inte tankt att jag skulle borja vid
80.Jag har varit jatteglad, sédger Kerstin.

Petra visar en video fran en karusell pa en
marknad i Sopot, dar hon och Kerstin skrattar
ikapp medan de snurrar runt. Petra tycker att
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Resan tillsammans gav
mersmak. Eventuellt ger de
sig ut pa viagarnaigen.

roliga 6gonblick, som det pa karusellen, och fan-
tastiska vyer var riktiga guldkorn fran resan. Men
en annan typ av upplevelse stannade kvar mest.

- Nérvi satt i bilen och betraktade rapsfalten
sa mamma plotsligt “oj, 0j, oj, vad grant det ar!”.
Jag har aldrig hort henne siga sa.

Nagot i 6gonblicket gjorde att Petra fick syn
paallt de faktiskt upplevde ihop.

- Man har den tid man har och man far géra
det basta av den, séger Petra, byter en snus och
forklarar att uttrycket “oj, oj, 0j” har stannat
kvar sedan dess.

NU HAR DE LANDAT efter resan och suget att hus-
bila ihop finns kvar, kanske gér de om det. Men
forst ska vardagen tuffa pa ett tag. Bade Petra
och Kerstin vet nu vad som fungerar och vad
som inte gor det. Kerstin kan inte langre lasa och
skriva och inte heller langre laga mat, men hon
klarar att ta fram frukost och varma matlador,
ata, plocka undan och en méngd andra vardags-
bestyr.

- Jag tycker att vart liv rullar pa, sager Petra
som snart ska vara borta en vecka och skojar om
att nar hon kommer hem kanske bade husbilen,
Kerstin och Cissi ar borta.

-Ja, man vet aldrig, sdger Kerstin.

Efter en langre sommarvistelse i den gemen-
samma stugan i Halsingland ska de nu till hos-
ten prova att flytta upp till Falun i ett halvar, till
Kerstins hus dar det mesta ar bekant. Petra ska
jobba dar tillfalligt och ser fram emot den nya
miljon, &ven om hon ér radd att tempot kommer
att kdnnas for langsamt. Samtidigt har hennes
eget perspektiv pa tid forandrats.

- Jagvill leva nu och do sen. Jag har haft
kollegor som skjutit upp saker till pensionen,
och sd hander det nadgot. Man vet ju inte hur
mycket tid man har, siger Petra.

Kerstin lutar sig tillbaka och sédger med ett
leende:

- Jag sager som jag brukar saga: Oj, oj, oj! #



Tema: Lakemedel 0 e T

Hopp
for
malga,
njalp
forla



lllustration
Getty Images

For forsta gangen finns Alzheimer-
lakemedel som inte bara lindrar symtom,
utan som kan bromsa sjukdomen.

Leva med demens reder ut hur lake-
medlen fungerar - och varfor svenska
patienter inte far tillgang till dem.

ange har lakemedel mot Alzheimers

sjukdom handlat om att lindra

symtom. De senaste aren har forsk-

ningen tagit ett steg langre, och nu

finns behandlingar som riktar in sig
pa forandringar i hjarnan som tros driva sjalva
sjukdomen.

- Manga upplever att man med de nya lake-
medlen kan leva mer oberoende langre, kanske
kora bil langre eller komma ihag sina barnbarns
namn langre, sager Henrik Zetterberg, profes-
sor i neurokemi och 6verlédkare vid Goteborgs
universitet och Sahlgrenska universitetssjuk-
huset.

De tva mest omtalade lakemedlen heter leca-
nemab, som séljs under namnet Leqembi, och
donanemab, som séaljs under namnet Kisunla.
De riktar in sig pa betaamyloid, ett protein som
ansamlas i hjarnan vid Alzheimers sjukdom.

Lakemedlen ar inte botande och aterstéller
inte skador som redan har uppstatt, diremot
kan de bromsa forsamringen hos patienter med
lindrig kognitiv storning eller lindrig demens
kopplad till Alzheimers sjukdom. I de stora
studier som ligger till grund for godkédnnande
avbade amerikanska och europeiska lakeme-
delsmyndigheter har man sett att sjukdomsut-
vecklingen pa gruppniva vid tidigt insattande
bromsas med omkring 30 procent.

- Det innebar att man kan tjana ungefar sex
manader under 18 manader, forklarar Henrik
Zetterberg, men betonar att resultaten varierar.

Leva med demens | 3 2026

- Vissa blir helt stabiliserade, medan andra
inte far sa stor effekt.

LEQEMBI OCH KISUNLA ges som dropp direkt
iblodet och bada kan ge biverkningar. Den
viktigaste kénda biverkningen kallas ARIA,
mindre svullnader eller sma blédningar i
hjarnan. Eftersom dessa kan bli allvarliga,
galler det bade att valja ut ratt patienter och
att uppfoljning och upprepade hjarnrontgen-
undersokningar sker regelbundet.

- Har man mycket karlforandringar eller
mikroblédningar i hjarnan brukar man inte
vara kandidat for lakemedlet, forklarar Henrik
Zetterberg.

Legembi och Kisunla ar idag godkanda for
anvandande i fler 4n 50 lander, bland annat
inom EU, i USA, Japan och Kina. Men for svens-
ka patienter ar tillgangen mycket begransad.

Anledningen till det &r att NT-radet, en
expertgrupp som ger rekommendationer till

»Manga upplever att
man med de nya
lakemedlen kan leva

mer oberoende langre.«

Henrik
Zetterberg
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=> regionerna om vissa nya likemedel, forst maste
saga ja. For Kisunla har de rekommenderat
att avvakta med behandling medan en hélso-
ekonomisk utvardering pagar, och nar det galler
Leqgembi kom nyligen beskedet att lakemedlet
inte rekommenderas for anvandning i svensk
offentlig vard.

Bakom besluten ligger bedomningar fran
Tandvards- och lakemedelsformansverket
(TLV), som analyserar lakemedlens nytta i
forhallande till deras kostnader. Den samlade
beddémningen &r att kostnaden for dessa lake-
medel &r for hog, att den kliniska nyttan ar for
oséker, och att det finns biverkningsrisker.

HENRIK ZETTERBERG AR KRITISK till NT-réadets
beslut. Han tycker bade att den hélsoekonomis-
ka analysen brister, och att man ar for restriktiv.

- Medan manga andra lander bygger erfaren-
het och lar sig vilka patienter som svarar bast
pa behandling starvi vid sidan av och tittar p4a,
séger han och tillagger:

- For den som i dag far besked om tidig
Alzheimer finns i praktiken inget erbjudande
om den héar typen av behandling. De lamnas i
sticket, och det tycker jag ar ganska forfarligt.

NT-radets ordférande Marten Lindstrom
menar att beslutet &r motiverat.

- Den viktigaste anledningen ar att effekten
inte &r tillrackligt stor i relation till de resurser
och kostnader som behovs, sager han och for-
klarar att NT-radet utan framgang har forhand-
lat med lakemedelsforetaget om lagre pris.

®

»Effekten ar inte
tillrackligt stor i relation
till de resurser och
kostnader som behovs.«

Fragan kan dock komma att prévas pa nytt.

- Det finns en majlighet att lakemedlet kan
doseras pa annat satt och darmed krava mindre
vardresurser. Vi far invanta om det kommer ett
medicinskt godkdnnande for den doseringen.
En ny bedomning kan da ske, sager Marten
Lindstrom.

TROTS DEN SVENSKA SITUATIONEN &r Henrik
Zetterberg optimistisk. Beslut kan komma att
omprovas, verktygen for att hitta dem med bést
effekt ar battre och nya generationer av lake-
medel utvecklas.

- Forr eller senare kommer den har typen av
behandling att hitta in i svensk sjukvard. Men
det maste ga fort. #

Fran idé till patient

20

1. FORSKNING

Idén till ett lakemedel tas fram i

grundforskning och utveckling.
En lovande substans testas forst i labb och
ofta péa djur i prekliniska studier. Darefter
foljer kliniska prévningar pa manniskor:
fas 1 (sakerhet), fas 2 (dos och forsta effekt-
studier) och fas 3 (storre bekraftande stu-
dier). Fran forsta idé till godkant ldkemedel
tar processen ofta omkring 10-15 ar.

2. LAKEMEDELSPROVNING OCH

GRANSKNING

Nér studierna ar klara lamnar
lakemedelsforetaget in en ansokan till
relevant lakemedelsmyndighet, ofta inom
EU-systemet via EMA. Myndigheten gran-
skar kvalitet, sdkerhet och effekt, och den
har fasen tar ofta omkring 1-1,5 ar.

3. GODKANNANDE

Om nyttan bedéms vaga Gver

riskerna kan lakemedlet fa
forsaljningstillstand.

Leva med demens
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® FAKTA

Safungerar likemedlen

Betaamyloid borjar ansamlas

i hjarnan. Det ar ett protein
som bildar klumpar och “plack” i
hjarnan vid Alzheimers sjukdom,
vilket forskare tror &r en viktig
del av att nervceller med tiden
skadas och till slut dér. Klump-
bildningen borjar ofta 10-20 ar
innan man far symtom.

Antikroppslakemedlen
Legembi och Kisunla ges
som infusion direkt i blodet under

1,5-2 ars tid. Legembi ges var-
annan vecka och efter behand-
lingen ar tanken att patienten
star pa underhallsbehandling.
Kisunla ges en gang i manaden
och behandlingen ska kunna
avslutas helt da amyloidnivaerna
har sjunkit.

Legembi binder till sma
amyloidklumpar i hjarnan, det
vill séga innan “placken” uppstar.
Kisunla binder till amyloid i sjalva
“placken” i hjarnan.

Nér antikropparna har bundit

tillamyloiden kan hjarnans
eget “stadsystem” |attare bryta
ned och féra bort det. Kroppens
immunforsvar hjalper alltsa till att
bryta ned amyloid.

Malet med bada lakemedel
ar att bromsa sjukdoms-
utvecklingen.

@

4.TLV-BEDOMNING

| Sverige bedémer Tand-

vards- och ladkemedels-
férmansverket (TLV) utifran halsoekono-
mi och etiska principer om lakemedlet
ska inga i lakemedelsférmanen och
omfattas av hogkostnadsskyddet.
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5.NT-RADETS REKOMMENDATION

Utifran TLV:s analys ger

NT-radet vdgledande rekom-
mendationer till regionerna om vissa nya
lakemedel, sarskilt sjukhuslakemedel,
och hur de ska anvandas i den offentliga
varden. NT-radets rekommendationer

ar formellt sett inte tvingande, men
regionerna foljer i regel radet.

6. ANVANDNING | VARDEN

Nar ett lakemedlet ar godkant,

subventionerat eller rekom-
menderat av NT-radet, kan det boérja
anvéndas i varden. Ibland kan NT-radet
ge rekommendationer med forbehall,
for vissa smé patientgrupper.
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Text
Johanna Aggestam

Nér alzheimer-
behandlingen
inte gick att fa
i Sverige valde
Johan Lund-
gren att be-
kosta den sjalv
utomlands.
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Christian Andersson

Han reste till USA
for behandling

Under elva manader pendlade Johan Lundgren, 73,
mellan Lund och Boston for att bromsa sin Alzheimer.

ar Johan Lundgren méarkte att
minnet alltmer borjade forsamras
sokte han vard. Varen 2023 fick
den pensionerade barnneurologen
beskedet: Alzheimers sjukdom.
Snart darpa borjade han soka behandlingsalter-
nativ, for diagnosen véackte en omedelbar fraga:
vad gar att gora — och hur snabbt ska man agera?

- Jag insag direkt att det ar viktigt att satta
igang tidigt, berattar Johan Lundgren, 73 ar.

I Sverige erbjods Johan Lundgren symtom-
lindrande behandling. Samtidigt f6ljde han
forskningen kring de nya antikroppslakemedlen
Legembi och Kisunla - behandlingar som syftar
till att bromsa sjukdomsutvecklingen och som
ska séattas in tidigt.

Davar lakemedlen &nnu inte godkdnda inom
EU, men i USA hade Leqembi nyligen fatt gront
ljus. Johan Lundgren sokte sig darfor till just
USA. P4 Brigham and Women’s Hospital i Boston
fick han beskedet att han uppfyllde kriterierna
for behandling, och hittade darefter en privat-
lakare som kunde ge Leqembi.

Samtidigt komplicerades situationen av att
Johan Lundgren tre ganger drabbats av for-
maksflimmer. Eftersom Legembi och Kisunla
kan 6ka risken for blodningar eller svullnad i
hjarnan, och den risken kan 6ka med de blod-
fértunnande lakemedel som kravs vid formaks-
flimmer, uppstod en krock. Johan Lundgren
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valde alzheimerbehandlingen, ndgot han
beskriver som ett svart medicinskt stallnings-
tagande.

- Men om man har en sjukdom dar man varje
manad forlorar mental kapacitet, da blir man
villig att ta vissa risker, sager han.

FRAN JUNI 2024 och under nirmare ett ars tid
korsade Johan Lundgren Atlanten for att fa be-
handling varannan vecka. I enlighet med kraven
for behandling i USA genomgick han nodvandiga
magnetkameraundersokningar och deltog i
observationsstudier i Sverige.

Resandet mellan hemmet i Lund och sjukhu-
set i Boston var bitvis kréavande, men blev ocksa
vardag.

- Jag laste min dorr hemma och 51 timmar
senare kunde jag lasa upp den igen, sdger han
och tillagger att han ibland stannade hos en
kusin i Boston mellan behandlingar for att
minska resandet.

Behandlingen kostade omkring 28 0oo kro-
nor i manaden, utover flygresor. Johan Lund-
gren konstaterar att mojligheten att finansiera
varden ur egen ficka ar forbehallen ett fatal.

- Det ir en ansenlig summa pengar, men
jag har varit privilegierad och har alltid haft en
ordentlig buffert, sa jag kan sta ut med den héar
typen av obehagligheter. Men visst kostar det om
man ska gora det helt pa egen hand.



 Johan Lundgre
undersoker -
mojligheterna att
aterupptabehand-
lingen utomlands.

i

» Om man har éen I januari 2026 fick han sin forsta infusion

o o o Legembi i Helsingfors. Uppfoljande tester visade
SJ deom daP man Va,rJ e bland annat att nivaerna av amyloida plack, det

som lakemedlen syftar till att rensa bort, helt

mél’lad fO I’lOI’aI’ ment al hade forsvunnit. Bedémningen blev att fortsatt

behandling inte langre var motiverad, men att

kap aeitet ) dé blir man den skulle aterupptas vid forsamring. Aven om
Vllll g a;tt t a Vl S S a I’l Sker. « resultatet var positivt, ar inte Johan Lundgren

overtygad om att testerna ger hela sanningen.

- Imin vérld ar de amyloida placken en
markor for att nagot hander i hjarnan. Plockar
du bort en markoér ar det ju inte séakert att du tar

Efter elva manader avbrots behandlingen bort orsakerna till amyloiden och sjukdomen.
ifortid, da Johan Lundgrens hjartrytmrubb-
ning aterkom. Nar hjartproblemen atgardats ATT LEQEMBI INTE rekommenderas for anvand-
i Sverige borjade han leta efter nya alternativ. ning i svensk sjukvard beror pa att lakemedlet
Trots att bade Leqembi och Kisunla numera bedomts vara for kostsamt i forhallande till
ar godkédnda inom EU erbjuds behandlingarna effekt. Den prioriteringen har Johan Lundgren
fortfarande inte till patienter i Sverige, sa till slut svart att acceptera.
fann Johan Lundgren en privatpraktiserande - Man borde skdmmas om man kommer till
klinik i Finland. slutsatsen att det &r den ekonomiska aspekten
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som gor att svenskar inte ska erbjudas en brom-
sande behandling. Vi vet ju att de har lakemed-
len bromsar sjukdomen, bara inte hur mycket.

Johan Lundgren anser att de samhéllsekono-
miska och méanskliga vinsterna av en bromsan-
de behandling underskattas. Han tror ockséa att
manga patienter skulle vara beredda att betala
for behandlingen sjalva, och befarar att bristen
pabehandlingsmojligheter kan fa farre att
utreda sina symtom.

- Att denna medicin inte finns i Sverige
bidrar till att man kanske inte ens tar reda pa
om man har Alzheimer, eftersom man tanker att
det &nda inte finns nagot att gora.

Johan Lundgren marker tydligt att sjuk-
domen paverkar honom. Narminnet har for-
samrats, den visuella perceptionen likasa.

Han beskriver sig ocksa som trottare och mer
ostadig an for nagot ar sedan.

-Jag har alldeles uppenbart betydande
svarigheter, konstaterar han.

Sa samtidigt som han otaligt foljer myndighe-
ternas bestammelser i Sverige, fortsatter han att
undersoka mojligheterna att ateruppta behand-
lingen utomlands.

- Det 4r nuet som géller, vinna eller férsvin-
na. Sa jag arbetar vidare i varlden. For konse-
kvenserna av den har sjukdomen ar forodande
for bade oss patienter och for anhoriga. #

Fakta: Legembi och Kisunla
utanfoér Sverige

Legembi och Kisunla &r idag godkant fér anvandan-
de bland annatinom EU, i USA, Japan och Kina.

Inga nordiska lander ger lakemedlen inom den
offentligt finansierade varden, men i Finland kan
man f& hjalp privat och det finns svenska patienter
som har rest betydligt langre an sa for behandling.
Det finns ocksa de som har fatt eller far antikropps-
lakemedel genom att delta i kliniska studier, som
idag inte langre pagar i Sverige.
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@ UTBLICK USA

Har anvands dessa
lakemedel varje vecka

Pa Washington University i St. Louis behandlar
neurologen Suzanne Schindler patienter med
Alzheimer-liakemedlen Legembi och Kisunla varje
vecka. Idag far 6ver 600 patienter behandling
vid kliniken, och enligt henne har erfarenheterna
hittills varit positiva.

- Hos patienter som borjade behandlingen med
mycket milda symtom har jag sett mycket liten
forsamring. Och om man har en valfungerande
patient med milda symtom ar min uppfattning
att &ven riskerna for biverkningar ar mindre,
sager Suzanne Schindler.

1 USA anvands Legembi och Kisunla inom
den offentligt finansierade varden, och behand-
lingen kraver noggrann uppfoljning. Den bi-
verkning som vacker mest oro &r ARIA, mindre
svullnader eller blédningar i hjarnan, men enligt
Suzanne Schindler ar de flesta fall milda.

- Ungefar en till tva procent far sa allvarliga
symtom av ARIA att de behover laggas in pa
sjukhus. De flesta patienter med ARIA har inga
symtom alls, sdger hon.

Den storsta nackdelen med behandlingen
ar enligt Suzanne Schindler att den ar resurs-
kravande med tata besok for infusioner och
uppfoljning. Samtidigt har behandlingen blivit
enklare for vissa. I USA kan personer som har
behandlats med lecanemab i 18 manader nume-
ra ga over till injektioner som de ger sig sjalva
hemma. @
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Johanna Aggestam
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Livsstilsatgarder inom
fem omraden kan fére-
bygga eller fordroja
kognitiv svikt. Den har
gangen fokuserar vi pa
hjart- och karlhalsa.

Forskning visar att hogt blodtryck, for-
hojda blodfetter och andra krlrisker
hanger ihop med 6kad risk for demens
senarei livet. Har ar det bra att ha koll
pariskfaktorerna.

Blodtrycket

Blodtrycket &r en av de viktigaste
sakerna att folja, eftersom hogt
blodtryck 6kar risken for stroke och
hjartinfarkt och ar samtidigt en vik-
tig riskfaktor i ett demensperspek-
tiv. Hogt blodtryck mérks ofta inte
forran vid en halsokontroll eller ett
vardbesok, ett bra forsta steg ar dar-
for att méata blodtrycket regelbun-
det, hemma eller pa vardcentralen.
Om blodtrycket bara ar latt forhojt
réacker det ofta att &ndra levnads-
vanor, som att rora pa sig, ata bra
och inte for salt, halla en halsosam
vikt, minska stress och alkohol och
undvika tobak.

Blodsockret

Nasta punkt &r blodsockret. Har ar
det viktigast att fanga upp forhojda
varden i tid, eftersom langvarigt hogt
blodsocker skadar blodkérlen och
hanger ihop med 6kad risk for typ

Leva med demens | #3 2026



Att mata blodtrycketar ett
enkelt satt att halla koll pa
sin hjart- och karlhalsa.
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2-diabetes, som i sin tur ar kopplad
till 6kad demensrisk. Ju fler kar-
diometabola sjukdomar samtidigt

- som typ 2-diabetes, hjartsjukdo-
mar och stroke - desto hogre risk
for kognitiv svikt och demens. Om
du har 6vervikt, ror dig lite eller har
diabetes i slakten kan det darfor
vara klokt att kontakta varden for
kontroll av blodsockernivaerna.

Blodfetterna

Ocksé skadliga blodfetter ar vik-

tigt att folja. Framfor allt galler det
LDL-kolesterolet, som bidrar till
aderforfettning och 6kar risken for
hjart-kérlsjukdom. Om man vet att
man har hoga blodfetter ar det darfor
viktigt att folja vardens rad om kost,
motion och eventuell medicinering.

Leva med demens | 3 2026

Vikten

Overvikt, sarskilt om vikten okar
runt magen, hanger ofta ihop med
hogt blodtryck, forhojt blodsocker
och ogynnsamma blodfetter. Darfor
réaknas bukfetma som en riskfak-
tor for flera sjukdomar som kan
paverka bade hjartat och hjarnan.
Samtidigt ar &ven undervikt och
oonskad viktnedgang ett tecken pa
ohélsa. For personer som redan har
en demenssjukdom é&r det vanligt att
man av olika anledningar far svart
att fa i sig tillrackligt med mat, vilket
kan leda till viktnedgang. Darfor ar
det viktigt att folja viktutvecklingen
over tid. Fysisk aktivitet och en bra,
varierad kost bidrar till att kroppen
far den energi och naring den beho-
ver genom hela livet.

Sa mater du blod-
trycket hemma

® M4t blodtrycket enligt vardens
anvisningar. Ofta anges fyra ganger
per dag, tva gdnger pa morgonen
och tva ganger pa kvallen. Det ska
ga tva minuter mellan méatningarna.

® Anvand en godkand blodtrycks-
matare avsedd for dverarmen.

# Undvik kaffe, te, rokning och hard
fysisk aktivitet i minst 30 minuter
fore matningen.

® Vila minst 5 minuter fore.
# Sitt stilla under méatningen.

# Blodtrycket hos en i ovrigt frisk
vuxen bor vara under 140/90 mm
Hg nar det mats inom sjukvarden.
N&r man mater blodtrycket hemma
bor det vara under 135/85. | hem-
milj6 kan méatningar namligen visa
ett lagre blodtryck, eftersom manga
kanner sig mer avslappnade dar.

Hall koll pa detta:

# Blodtryck Mats med manschett hemma
eller pa vardcentral. Det anges med tva
tal, till exempel som 120/80 mm Hg.

® Blodfetter Kollas med blodprov.

Hoga varden kan oka risken for hjart-karl-
sjukdom.

# Blodsocker Mats med blodprov eller
“stick i fingret”. Viktigt att ha koll p3,
sarskilt vid diabetes eller 6kad risk for
karlsjukdom.

# Vikt Regelbunden fysisk aktivitet och
halsosamma matvanor ar viktiga for att
undvika skadlig 6ver- eller undervikt.

@ Rokning Okar risken for hjart-karl-
sjukdom.



Redaktor Karin Bajlo

Hemsida demensforbundet.se, epost rdr@demensforbundet.se, Telefon 08-658 99 20

Fran patient
till med-
skapare

et fanns en tid da pa-

tientens roll framst var

att ta emot information.

Varden fattade besluten

och patienten forvanta-
des folja rekommendationerna. I dag
talar vi oftare om patientinflytande
och delaktighet. Erfarenheten av att
vara patient ses mer som en kunskap
i sig som behovs for att skapa béattre
vard och livskvalitet. Det &r en utveck-
ling som ger hopp.

Forvem vet egentligen mest om
hur det &r att leva med en sjukdom?
Svaret ar enkelt. Det gér den som
lever med sjukdomen, och den
personens nérstaende.

Det ar ocksé darfor patientfor-
eningar har blivit si viktiga. Vi ser
det inom forskning och i varden,
dar patienter allt oftare involveras i
planering och prioritering av studier.
Tillsammans kan vi skapa en battre
forstaelse for vad som fungerar och
vad som behover forbattras. Darfor ar
det s givande att se att vi pA Demens-
forbundet far fler och fler
forfragningar om att
bidra med var kunskap
och vara erfarenheter
for att bidra till en
battre vard och
omsorg. &

e

Linda Lundberg
Generalsekreterare

@ EXTRAKONGRESS

Petra Tegman ny ordforande
for Demensforbundet

Med klar majoritet valdes Petra Tegman till ny férbundsord-
forande nar Demensférbundet holl en digital extrakongress
for fylinadsval till forbundsstyrelsen den 1 september 2026.

Demensforbundet skrev historia
nar organisationens forsta digi-
tala kongress genomfordes den
1 september. Kongressen holls
som ett fyllnadsval till forbunds-
styrelsen, dar tre personer
skulle valjas in, daribland en ny
forbundsordforande.

Motesordforande var Peter
Sikstrom fran SPF Seniorer-
na, som péa ett lugnt och tryggt
satt ledde kongressen genom
forhandlingarna. Demensfor-
bundet vill rikta ett sarskilt tack
till alla ombud som stéllde om
och anpassade sig till det digitala
formatet.

Till ny forbundsordféran-
de valdes Petra Tegman fran
Stockholm. Petra valdes in i
forbundsstyrelsen vid kongres-
sen 2025 och fick rollen som vice
ordférande tidigare i ar. Hon ar
sjukskoterska med specialistut-
bildning inom demensvard och
palliativvard och har haft flera

ledande roller med fokus pa ut-
veckling, kvalitet och utbildning.

- Jag kénner stor tacksamhet
och 6dmjukhet infor det fortro-
ende ni har visat mig genom att
véalja mig till forbundsordforan-
de. Det ar bade en &ra och ett
stort ansvar att fa leda Demens-
forbundets viktiga arbete. Till-
sammans med forbundsstyrel-
sen och vara lokalforeningar ska
vi bli en &nnu starkare rost for
personer som lever med kognitiv
sjukdom och deras narstaende,
och arbeta for 6kad kunskap,
forstéelse och stod i hela sam-
hallet, sdger Petra Tegman.

Till ordinarie ledamot valdes
Ann-Marie Liljeroth fran Kris-
tianstad Demensforening. Till
ersattare valdes Peter Thorngren
fran Lerums Demensforen-
ing och Henrietta Nielsen fran
Perstorps Demensforening. Kon-
gressen foljde darmed valbered-
ningens forslag i samtliga val. &
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En manad for Alzheimer och andra
demenssjukdomar

@ September ar den internationella Alzheimerma-
naden. Da ar vara foreningar ute och kampanjar, och
star pa gator och torg for att informera om demens-
sjukdomarna och vad som hander lokalt.

Pa férbundet kommer vi att belysa den aktuella
och viktiga fragan om tidig diagnos under temat: “Ju
tidigare du vet, desto mer kan du géra: En demensdi-
agnos spelar roll.” En kampanj vi gar ut med i sociala
medier under september manad.

Exempel pa aktiviteter under Alzheimermanaden:

STOCKHOLMS DEMENSDAG - 18 SEPTEMBER

® Vald i néra relationer, demensfragor ur beredskaps-
perspektiv, verktyg for sémlos vard och omsorg i
praktiken samt senaste nytt om lakemedel och forsk-
ning pa demensomradet. Det 4r nagra av program-
punkterna for Stockholms Demensdag, som framst
vander sig till yrkespersoner inom vard och omsorg
och Demensférbundet finns pa plats som utstéllare.

OLANDS DEMENSDAG - 24 SEPTEMBER

# Olands Demensdag blir en inspirerande heldag med
forelasningar, erfarenhetsutbyte och utdelning av De-
mensfondens stipendium "Arets Demensteam 2026".
Demensforbundets Petra Tegman forelaser om palliativ
vard, och Sofia Lilja fran SVT:s demenskor forelaser om
musikens betydelse vid demenssjukdom. Evenemang-
et riktar sig till yrkesverksamma samt beslutsfattare.
Tid: Torsdag 24 september. Konferensen startar
klockan 9.00 och avslutas cirka kl. 16.00.

Plats: Hotel Skansen, Farjestaden

Se vara webbinarier

& Pa férbundets Youtube-kanal finns férbundets
senaste webbinarium Hjarnsmart mat efter 65
samt en mangd inspelade webbinarier. Till h6sten
kommer nya webbinarier, bland annat Att vara
anhorig till en person med demenssjukdom den
30 september som genomférs i samarbete med
SPF Seniorerna. Fler webbinarier planeras - sa hall
utkik pa forbundets hemsida.

Tips!

Samla foreningen och titta pa ett
webbinarium tillsammans, live eller i
efterhand. Efterat kan ni fika och prata
om innehallet.

FOTO: GETTY IMAGES

Fa vardefull radgivning

Ibland kan man behdva ndgon som lyssnar och ger stod. Ring
till oss om du har fragor och funderingar om demens, vard och
behandling och anhérigstod. Var radgivning be-
mannas av erfarna personer med tystnadsplikt.
Radgivningen ar 6ppen for alla som har fragor,

funderingar eller behover stéd inom omradet.

Du behover inte vara medlem i forbundet for
att ta del av radgivningen.

Kontakta oss pa: 010-175 50 56
radgivning@demensforbundet.se
Mandag-fredag 10-20, I6rdag 10-12.

Leva med demens | #3 2026

Vill du veta vad som hander i vara
foreningar och pa férbundet?
Gain och kika i vart kalendarium pa
demensforbundet.se
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Text
Johanna Aggestam

@ FORENING | FOKUS

Demensfest i Torsby ska sprida
kunskap och gemenskap

[ Varmland mots kunskap och gladje nar Nordvarmlands

demensforening tillsammans med Kognitiva teamet i Torsby

arrangerar Demensfest. Huvudsyftet ar att skapa gemen-

skap och bryta stigmat kring demenssjukdomar.

Nar Marianne Naeslund for
fem ar sedan blev ordférande
for Nordvarmlands demens-
forening drog hon tillsammans
med det lokala demensteamet i
gang anhoriggrupper som i dag
traffas regelbundet.

- Min man har en alzheimer-
diagnos och vi bestamde oss for
att vara 6ppna med diagnosen.
Det finns sa mycket skam, sager
Marianne Naeslund som har
lang bakgrund som psykolog.

Oppenheten préglar ocksa,
foreningens satsning Demens-
festen i Torsby. Just namnet
Demensfest ar valt for att vacka
nyfikenhet och ge en annan in-

gang till ett &mne som férknip-
pas med sorg och oro.

- Jag tycker att det ar bra
med en ljus ingang till ett tungt
amne. Och den lattsamheten
ar nog lite varmlandsk, sdger
Marianne Naeslund.

DEN FORSTA FESTEN, som holls
forra aret, blev en stor succé.

I ar arrangeras den igen den
1-2 september. Arets tema ar
hjarnhélsa och femfinger-
modellen, som lyfter fram
forebyggande faktorer som
starker hjarnans héilsa genom
livet. Den forsta dagen bjuder
pa forelasningar, utstallare

ENGAGERA
DIG

Foreningen
valkomnar
nya
medlemmar!

FOTO: TORSBY KOMMUN, GETTY IMAGES

»Det ar bra med
en ljus ingang till
ett tungt amne.«

och information om st6d och
insatser. Dag tva star musik,
dans och gemenskap i centrum.

- Det &r kort och det ar
intensivt och det ar en latt-
sam stdmning. Det tror jag ar
oerhort viktigt, sdger Marianne
Naeslund.

Under den forra Demensfes-
ten blev dansen ett av de mest
uppskattade inslagen.

- Man fick vara ung och som
vanligt igen, och det gar ju bra en
liten stund, berattar Marianne
Naeslund.

Hon hoppas och tror att
Demensfesten blir en langvarig
tradition i Torsby.

-Toch med att det gick bra
forsta gangen och att det ar
pa gang igen, sd kan man inte
siga annat an att det har blir en
vana. #

M Vill du n& Nordvarmlands
Demensférening? Vi finns pa
Facebook, pa Demensférbundets
hemsida under lokalféreningar.

é‘\ Du kan ockséa kontakta ordférande

Marianne Naeslund pa 072-743 03 01.
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(>

Demensfarbundet

Demensfiorbundet
dar du bor

Gavle: Forelasning

® Hedvig Soderlund, professor
i psykologi, hjarnforskare och
TV4-profil, forelaser utifran sin
bok Nar hjarnan sviker - om
livet med demens. Har lyfter hon
fragor om demens, minne och hur livet
paverkas nir en manniska foérdndras - ett
amne som berér manga.

Tid: 21 september kl. 14.00-15.00
Plats: Agnes Kulturhus, Gavle
Arrangorer: Gavle Demensforening, Studie-

Varberg: FIImVISnlng férbundet Vuxenskolan och Traffpunkt Hjarn-
kontakt. Med st6d av Allméanna Arvsfonden.

@ Viser filmen "Dag fér Dag"
med Sven Wollter och Thomas Frientré. Anmal dig till Studieférbundet Vuxenskolan:
von Bromssen tillsammans. sv.se/gavleborg eller telefon 020-120 28 08.
Demensféreningen i Varberg

och Anhérigforeningen bjuder

sina medlemmar pa bio och

efterat gar de som vill ut och

ater en bit mat som var och en . o

betalar sjalva. Anmalan sker Lu nd: SkanSka demenSdagen

till respektive férening,
meddela da dven om du
foljer med ut och ater

# Arets “Skanska demensdag” satter fokus pa det
som &r allra viktigast fér personer med kognitiv
sjukdom - livskvalitet. Genom dagens program vill

middag. . . . R

vi belysa hur vi, kommun och region, tillsammans
Tid: 4 november med den drabbade och i ndra dialog med anhériga, kan
klockan 16.00 skapa forutsattningar for ett meningsfullt, tryggt och
Plats: Capitol Bio vardigt livgenom hela sjukdomsférloppet. Demens-
i Varberg forbundet &r med som utstéllare och pa plats finns

dven representanter fran Malmos demensforening.

Tid: 25 september, ki 8.30-16.00
Plats: Science Village Hall, Lund

TIPSA
0SS!

Vad har ni pa gang
i er lokalférening?
Skicka ett mejl:
karin.bajlo
@demensforbundet.se

Hitta din lokalférening

® Demensforbundet har fler an 100 lokala féreningar runt om

i landet. Har far du radd och stdd, tillgang till traffpunkter och
sociala aktiviteter och kan utbyta erfarenheter med andra som
ar i samma situation som du. Skanna QR-koden héar bredvid
eller ga in pa demensforbundet.se for att hitta ratt.

>
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Vi behover krysslosningen senast den 15 november 2026. Anna Johansson, Uppsala

Skicka till Demensférbundet, Lundagatan 42 A,
117 27 Stockholm eller mejla till karin.bajlo@demensforbundet.se
Skriv KRYSS i amnesraden. Glom inte namn och adress!

Per-Olof S6derkvist, Orebro
Ingrid Lagergréen, Molnlycke

Ni far tva Sverigelotter var. Meddela oss gérna
De tre forsta 6ppnade ratta l6sningarna vid dragningen om ni far en storvinst :)
vinner tva Sverigelotter var.

Leva med demens | #3 2026



32026

e
n ©
€36
EXc <t ~— (o)) | ™
9m"a
L S0 .
cQE § M O ||| |~ — M|~
T oca T
fvm %)
55E % N~ |~ < ™| N N ol
&= O ¢ .
£E0L 5
e85 = O | o ™ © |~ o < | N © N~
SEE O
8T . .® N|© O 0|0
oy O 585
=K% el
£ -52=x7
.mMoH.mm — <t MO © <t | ~—
28®Q0E
= 328358 SRl ™ «~
= BEsc2gd
S 82535582 e N~ ©| o o
p— -~ O > c
~ STIEZS [ o
= £-3s27 T 0 | o < 7o)
7 = @ T.g —
L OBTERT 3 »
flo—vwk g |<|a<|oglz
bl—|H|lva—z|¥ < 0«0
mm—*TlLLIVSlNNES 1)
y : Z @
AM.M.AWWWPlREKTA Monvn
- >l > ||| Esols 3P
< = = = -
wTRASl&AWWWLATA
< b &g o] w b B
L o ov|w| <k alme < av
Q =Tz 3 N wlolo(vio|la|l=a] s
X o> 5w >0 5k 0| < AN w|la|lo|lo]lo|~|o
M oo w o b | — | 3 ojolo|lw| NN~ o olo|hlo|=|NIN|w
m =1 o | b ot | b= | 1= alNjo]o|s|o]lo|w|N a2 A |N|w|N|o|o|o|o
4 wi|o < 2 |N|o|d|e|ojo]w|s]= o|oa|v|o|sa|w|~|o©
m [P ARVYRN, JEVTY | m Wl =~ |hlO|O(N NN POl |O1|©
= ATTITO 7 lolal=]o|~|w|v]o|o wlolo|N|o|jo|v| s =
© s | |O|» | 2 |v[w|o|s|o|2|~|a|o slalw|lolod]o|o|~
W BNAR»IS W olalal~wlalnd]lo|olw o|o|~N|o|=|w|s|co|N
Q M E S Q |o|o|~]olwlo]=v) s o|lviolo| s~ |w|lo

Leva med demens




34

Text
Kjell Ehn

Nu ar det
ombytta roller

& ingenstans utan stanna hér,
jag kommer strax tillbaka, sager
sonen med ett leende samtidigt
som taxin aker i vag. Jag star i
varmen med vart bagage nagon-
stans i Malaga och tittar efter honom déar han
forsvinner bort langs en smal gata. Tystnaden
och den tryckande varmen tar plats i mig sam-
tidigt som en allt vanligare kénsla kommer 6ver
mig. En kansla av osékerhet och att inte riktigt
ha koll pa saker och ting.
Efter nagra minuter hor jag

Boendet ligger bara ett par kvarter fran
Plaza de la Merced, ett magnifikt torg inramat
avblommande jakarandatrad och med Picasso
sittandes pa en bank. Torget blir under veckan,
med sonens hjalp, ett tryggt "ankare” for mig
under min vistelse. Tre veckor av upplevelser,
aventyr och skapande av gemensamma minnen
forflyter alltfor fort och plotsligt r det dags att
vanda hemat.

Pa flyget hem, med dottern sovandes bred-
vid, ler jag for mig sjalv at minnet vid sdkerhets-
kontrollen, ja det blev ju lite rabalder nar jag inte
kom ihag min pacemaker och att jag dessutom
hade bade nycklar, mynt och mobil pa mig.
Dottern fick da raskt rycka in fran “sidlinjen”.
Hon forklarade lugnt och tryggt situationen pa
spanska for sdkerhetsvakten vilken plotsligt log
och lat mig passera.

PAMINNS OM TANKARNA och

nagon bakom mig och nar jag » D et ar’ lnte langre kénslorna fran den forsta da-
vander mig om ser jag sonen ,_] ag sSOm haln an Svalnet gen, nar jag och sonen anlande.

komma tillbaka, leende och med

Den dar kénslan av att inte

raska steg: "Nu har jag nycklar- Ovel” dem nu ar det riktigt ha koll. Inser ocksa att
na, v1 s.ka géﬂ at det har hallet, Jag som behovel,, del,-,as det inte 1épgre arjag sorn har.

det ar inte langt, kom.”

ansvaret 6ver dem, nu ar det jag

hJ alp OCh sStoO d & som behéver deras hjilp och

EFTER EN KORTARE promenad

med honom i spetsen kommer

vi fram till lagenheten som ska vara mitt hem”
de kommande tre veckorna. For sonen géller
bara en vecka, sedan aker han hem och frun
kommer i stéllet, varefter det &r hennes tur, att
bli avlost avvar dotter. Ett upplagg som familjen
tankt ut och som mojliggor att jag kan aka till
Spanien for att prova mina spanskakunska-
per och samtidigt fa den unika méjligheten att
“hanga” med var och en avdem och d4 ocksé fa
bubbla om allt och inget, ja kanske till och med
min Alzheimer... nej, stryk ordet kanske, det
kommer jag att gora.

stod, nu ar det jag som lutar mig
mot dem. Ler tacksamt for mig
sjalv — och det ar som det ska.
Laser aterigen dotterns sista meddelande till
familjen. "Pju! Antligen ér 'gubben’
igenom alla kontrollerna och
vi ar pa vag hemat!” &

Kjell Ehn ar fédd 1960 och

krénikor i Demensforbundets
tidning. 2021 diagnostiserades
han med Alzheimers sjukdom.
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FLER GODA STUNDER

Souvenaid har utvecklats for kostbehandling av tidig Alzheimers
sjukdom och innehaller naringsamnen som ocksa finns i vanlig
mat. Nivan av dessa naringsamnen &r lagre hos personer med
Alzheimers sjukdom &an hos friska personer i samma alder och
den mangd som tillférs kroppen via Souvenaid &r ocksa svart
att fa i sig via vanlig kost.

Prata om kostbehandling av Alzheimers sjukdom med din lakare
eller annan vardpersonal om du eller en néra anhérig misstanker
tidig Alzheimers sjukdom.

LAS MER OM SOUVENAID PA NUTRICIA.SE ELLER
KONTAKTA NUTRICIA PA TEL 08-2415 30

SOUVENAID AR ETT LIVSMEDEL FOR SPECIELLA MEDICINSKA ANDAMAL OCH ANVANDS UNDER MEDICINSK OVERVAKNING.

Smaker:
cappuccino,
jordgubb
och vanilj



Demensférbundet
Lundagatan 42 A, 5 tr. Stockholm 117 27

Posttidning

Ejretur

f
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Ga med och gor skillnad!

| Demensférbundet far du stoéd, kunskap och en stark gemenskap

Varje dag moter tusentals svenskar utmaningarna med Scanna QR-koden for att
demenssjukdom. Demensférbundet gér skillnad for dig bli medlem redan idag!
som pa nagot satt berdrs avdemenssjukdom. Det gor vi demensforbundet.se
genom att sprida kunskap, skapa gemenskap och genom

vart paverkansarbete.

Allt det har far du som medlem:

e Var medlemstidning "Leva med demens" 4 ganger per ar.
e Expertstod via telefon eller mejl.

o Traffpunkter och sociala aktiviteter i din lokala forening.

e Tillgang till juridisk expertis.

Vihar cirka 9 000 medlemmar i dver 100 lokalféreningar
runt om i hela Sverige.
Valkommen som medlem du ocksa! Demensforbundet



