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Lokala féreningar

De lokala demensfdreningarna ar Demensforbundet. Genom foreningarnas engagerade arbete
kan stod ges till anhdriga och demenssjuka i deras svara situation. Foreningarna arbetar aktivt
med anhdoriggrupper, information, utbildning, foreldsningar och lokal opinionsbildning.

Flera foreningar har egen radgivningsverksamhet i form av telefonradgivning.

Styrkan i forbundet ar det breda kontaktnétet i hela landet som de lokala féreningarna utgor.
Under aret har en ny forening startat (Kungsbacka).

Nedlagda foreningar tva st. (Sveg, Rattvik).

Totala antalet lokala foreningar ar 123 st per 31 december 2013

Medlemsantal

Antalet medlemmar 2012-12-31 var 10 636, vilket & entkning med 254 sedan 2011.

Ekonomi

Medlemsavgifter fran lokala demensforeningar uppgick till 200 820 kr samt fran individuella,
direktanslutna medlemmar till 56 177 kr. Statsbidraget till handikapporganisationer for 2013
uppgick till 3 886 821 kr. (En minskning med 165 000 kr). Statshidraget for telefonprojektet
uppgick till 1690 000 kr.(En minskning med 190 000 kr).

Arets resultat faststélls senare vid styrelse- och revisionsmote.

| 6vrigt hanvisas till den sarskilda ekonomiska redovisningen i resultat- och
balansrakningarna.

Utvecklingsfonden

Under aret har bidragen uppgatt till 60 001 kr.
Rattighetsfonden

Under aret har bidragen uppgatt till 80 000 kr.
Stiftelsen Demensfonden

Under aret har bidragen uppgatt till 641 309 kr.
Se separat arsredovisning.
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Personal

Forbundsordférande 1,0 tjanst

Forbundssekreterare 1,0 tjanst
Informationsansvarig 1,0 tjanst

Ekonomiansvarig 0,9 tjanst
Forbundskonsulent 1,0 tjénst
Forbundskonsulent 0,65 tjanst

Telefonradgivare/kanslist 0,5 tjanst

Totalt: 6,0 tjanster vid arets slut fordelade pa 7 anstallda (alla kvinnor )
Projektanstallda
0,8 tjanst for Lundagardsgrupperna

Lonebidrag

0
Anordnarbidrag
0 tjanst

Sammantraden

Styrelsen har haft 9 sammantraden varav tre har varit forlagda utanfor kansliet i Stockholm.
Ett i Spanien i samband med etikkonferens, ett i Farjestaden och ett i Vaxo i samband med
medlemskonferenser.

Information och material

Demensforbundets tidning Demensforum utkom med planerade fyra nummer under aret.
Upplagan var 17 000 ex. Upplagan for Demensforum nr 3 (i samband med Alzheimerdagen)
var 21 000 ex.

Under perioden 2012 var antalet besok pa hemsidan 37 149. Under 2013 var antalet
besokande 56 641 vilket var en 6kning med 19 492.

Annonser har inforts i facktidningar, lokaltidningar och dagstidningar. En reklamspot har
visats pa kopcentra och tagstationer i Stockholm.
Informationsmaterial har tagits fram till Alzheimerdagen den 21 september.

Utskick

Informationsbroschyrer och Demensforum har skickats till vardcentraler och folktandvard via
Mediaburken. Informationsbroschyrer och information om minimibemanning och skydds-och
tvangs atgarder har skickats tillsammans med alla bestéllningar fran Demensférbundets e-
butik. Information om “Utbildningspaket for semestervikarier inom demensvéarden” har
skickats ut till samtliga aldreboenden i landet, samt till alla demensansvariga och
demenssjukskoterskor ute i kommunerna.

Till foreningarna har under aret gjorts flera utskick:
Fortsatt uppdatering av foéreningsguiden, fortsatt information om minimibemanning och
skydds -och tvangsétgérder. Information om projektet “Léskraft” och “Att slippa gora resan
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ensam” har ocksa fortsatt. Information har dven gatt ut om konst-och samtalsunderlaget
”Bildsamtal”, Geriatrikkonferensen, de tre medlemskonferenserna, ”Kunskapsnyckeln’ och
”En gammal och demenssjuk mamma”.

Remisser, skrivelser och utredningar
Forbundet foljer noga verksamheten inom riksdagen, regeringen, Socialstyrelsen, Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) med flera.

Demensforbundets remissvar

2013.02.01
Demensforbundets synpunkter pa Socialstyrelsens forslag till slutrapport
kriterier och system for virdegrundsmarkning”

2013-05-31
Demensforbundets yttrande dver SOU 2013-2 Patientlag
Socialdepartementet 2013-02-20 S2013/818/FS

2013-11-15
Demensforbundets yttrande 6ver Ansvarsfull héalso-och sjukvard SOU 20B:44

2013-10-01
Demensférbundets yttrande dver Rétt information-Kvalitet och patientsakerhet for vuxna med
nedsatt beslutsformaga SOU 2013:45

2013.12.16
Demensforbundets remissvar angaende utredningen om Centrum for Lattlasts framtid
(SOU 2013:58)

Skrivelser till riksdagen, Socialutskottet

2013-04-05
Till riksdagens partigrupper infor varbudgeten

Skrivelser till regeringen
2013-06-18

Inbjudan till Demensférbundets seminarier under Almedalsveckan 2013 skickades till
samtliga partiledare i regeringen.
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Utarbetande av standard
Demensforbundet deltar aktivt i SIS:s (Statens Standard Institut) arbete med att utarbeta
standard for

e Kvalitet i dldrevard och -omsorg (vard- och omsorgsboende samt korttidsboende)
e Kovalitet i hemtjansten (behov av hemtjanst mer &n 25 h/vecka)

Medlemskonferenser

Demensforbundet annordanade tva stora medlemskonferenser med forelasningar om det
senaste inom demensforskningen, tandhalsa for aldre och demenssjuka, juridik for anhériga
samt etik inom varden. Konferenserna agde rum i Umea 25-26 oktober och i Vaxjo 15-16
november.

Minimikampanj

I maj 2013 genomférde Demensférbundet en minikampanj, en foreldsningsserie, dar Anita
och Uno Landén tillsammans med Stina-Clara Hjulstrém bestkte Arvidsjaur, Géllivare,
Jokkmokk, Kiruna, Vitangi, Overtorned, Pajala och Kalix. Kampanjen blev mycket lyckad
och forel&sningarna valbesokta. Sammanlagt fick 300 méniskor information om
demenssjukdomar och om vad Demensférbundet kan gora for demenssjuka och deras
anhdriga.

Kampanjen resulterade i 60 nya medlemmar.

| september genomférdes en liknande kampanj i Skane pa foljande orter: Helsingborg,
Landskrona-Sval6v, Kavlinge, Eslov, Klippan, Horby, Trelleborg, Ystad, Simrishamn,
Kristianstad. Intresset for kampanjen var dven denna gangen stort och resulterade i flera nya
medlemmar.

Artiklar och pressmeddelanden

Forbundsledningen har via artiklar och pressmeddelanden bedrivit opinionsbildning. Ofta har
det handlat om brister i varden och omsorgen. Férbundet har sarskilt tagit upp de anhorigas
situation och den dkade belastning som laggs pa dem. Vidare har forbundet bland annat
patalat bristen pa boenden for demenssjuka, vikten av utbildning inom demenssjukdomar for
bistandshandlaggare, att manga demenssjuka bor kvar hemma for lange vilket belastar
anhoriga, brister pa aktiviteter pa boenden, bristen pa geriatriker och geriatriska platser samt
att det kravs en minimibemanning. Hosten 2013 lanserade Demensférbundet idéen om att
anhoriga inte ska behova betala for bristfallig vard och vanvard. Ett arbete pagar med att fa
tillstand ett system dar hyran for plats pa demensboende, dar omsorgen inte fungerat, ska
kunna deponeras, pa samma satt som hyran kan deponeras hos Lanstyrelsen, nar dgaren
misskoter fastigheten.

Inbjudningar till méten och konferenser

Demensforbundet har erhallit ett stort antal inbjudningar till méten och konferenser fran bl.a.
Socialstyrelsen, Socialutskottet och Socialdepartementet. SKL, Vardforetagarna, Kommunal,
Vardanalys, Svenska Standard Institutet, Akademikerforbundet m. fl.

Myndighetskontakter/rikspolitiker
Demensforbundet lyckades fora fram fragan om minimibemanning till riksdagen, som gav
Socialstyrelsen i uppdrag att se éver bemanningen inom demensvarden. En stor framgang
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under aret var ocksa att Demensforbundet tillsammans med Vardalsstiftelsen, Vardférbundet,
PRO och SPF lyckades fa regeringen att dra tillbaka lagradsremissen om “’skydds-och tvangs
lagstiftning”.

Moten med enskilda riksdagsman. Demensforbundets ordforande har haft moten med
foretrédare for riksdagspartierna.

Kontakter med kommuner och Landsting

Forbundet och foreningarna har omfattande kontakter med landets kommuner och landsting.
Oftast har kontakterna varit positiva och konstruktiva. Férbundets informationsmaterial
efterfragas i betydande utstrackning. Tyvarr uppstar ofta problem med anledning av
besparingar vilket drabbar demenssjuka och deras anhoriga. Forbundet har representerats i
kommuner, vid diskussioner som anordnats av lokala féreningar. | november 2013 anordnade
Demensfdérbundet en stor geriatrikkonferens. Inbjudan skickades till samtliga kommuner och
landsting. 64 politiker kom till konferensen for att lyssna pa forelasningar om vad geriatrik ar
och varfor det ar en besparing att rehabilitera dldre och multisjuka. De fick lyssna pa flera
exempel dar kommuner och landsting sammarbetar for att se till patientens basta, samt lyssna
pa en forelasning av Egon Rommedahl om etik i varden.

Utbildning for telefonradgivarna, kansliets personal, styrelse och lokala
demensforeningar

holls i norra och mellersta Sverige, i samband med medlemskonferenserna i oktober och
november. Foreldsningar om juridiska fragor, tandhalsa for dldre och demenssjuka, forskning
inom demensomradet samt etik i varden var mycket uppskattade av Demensforbundets
medlemmar.

Telefonradgivning

Demensforbundet bedriver en omfattande telefonradgivning med statligt stod (for 2013 fick
forbundet 1 690 000 SEK). Behovet av Demensforbundets kvalificerade telefonradgivning ar
stort. Genom radgivningen har Demensférbundet en god 6verblick éver laget i landet for
demenssjuka och deras anhoriga. Manga av samtalen handlar om att anhdriga/narstaende blir
daligt bemétta, att det ar for fa personal, att lakarna inte tar demenssjukdomarna pa allvar, att
demenssjuka inte far préva de mediciner som finns, att det inte finns dagvard eller bra
boenden och att manga av bistandsbedomarna har daliga kunskaper om demenssjukdomarna,
vilket &r ett stort problem. Stddet och forstaelsen for yngre demenssjukas situation ar
fortfarande daligt i manga kommuner och maste forbattras. Aven tonarsharn till demenssjuka
och unga vuxna har pa senare tid hort av sig och berattat om okunskapen i skolan och pa
universitetet. Sarskillt oforstaelsen fran CSN som nekar unga studenter med en demenssjuk
foralder studielan, for att studenten pa grund av foralderns demenssjukdom, varit deprimerad
och inte lyckats slutfora sina tentamen i tid.

Forbundet har tillgang till experter, sdsom lakare, advokater, sjukgymnaster, arbetsterapeuter
och sjukskoterskor. Ansvarig for radgivningen ar forbundsordforanden. Ett flertal medlemmar
turas om att svara for radgivningen.

Flera anhoriga har kommit till forbundet for enskilda samtal. Personer fran forbundet har
ocksa medverkat vid flera vardplaneringar och dven hjélpt till med 6verklagande. En styrka &r
att manga som ringer till radgivningen kan efter samtalet slussas vidare” till en lokal
forening och fa stod dar.
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Miniprojektet att starta nya foreningar fortsatter. Syfte &r att sprida kunskap om demens, starta
nya féreningar, stodja sviktande foreningar samt informera om Demensférbundets
forskningsfond Demensfonden.

Lundagardsgrupperna

Lundagardsgrupperna drivs av forbundet med hjélp av bidrag fran Stockholms Stads
Aldreforvaltning. Projektledare har varit Lotta Olofsson. Intresset for projektet har 6kat
allteftersom det blivit mer kéant och har uppmarksammats i massmedia. Allt fler efterfragar
verksamheten. Grupperna &r viktiga referensgrupper for Demensforbundets verksamhet.
Projektledaren har medverkat vid flera konferenser. Nagra kommuner har tagit till sig
modellen och anpassat den lokalt. Under 2013 har Lundagardsgrupperna arbetat med att lara
nydiagnostiserade demenssjuka att anvanda ny teknik som de kan fa hjélp av senare nar
sjukdomen fortskrider.

Samarbete med Centrum for Lattlast

Under aret har Centrum for Lattlast och Demensforbundet fortsatt samarbetet med”Laskraft!”,
ett projekt for att fa hela Sverige att lasa hogt for demenssjuka. Inspirationsdagar har hallits pa
olika orter i landet, dar representanter for lokala demensféreningar deltagit. Nya lasombud har
utbildats runt om i Sverige. Flera artiklar har ocksa skrivits om lasgladje pa demenshoenden.

Aven sammarbetet med de fem stérsta pensionarsorganisationerna har fortsatt under aret.

Natverket for unga anhdriga ”Yngrenétverket”

Néatverket hade vid arsskiftet ca 110 medlemmar. Regionala traffar har genomforts. Mellan
traffarna har medlemmarna i natverket haft kontakter via telefon och e-post. Detta ar ett stort
stod for dem. Istallet for den arliga konferensen i september pa Oland, genomfordes under
2013 flera mindre konferenser pa flera orter runt om i Sverige.

Foreningarna
De lokala foreningarna ar stommen i Demensforbundet. Natverkstraffar har aven under aret
genomforts i alla regioner och ar en positiv utveckling.

Ordférandebesok

Stina-Clara Hjulstrom har under aret besokt flera foreningar, ofta som foredragshallare pa en
lokalt arrangerad Demensdag for anhériga och politiker. Hon har &ven medverkat vid
nationella konferenser och i radio och tv. Stina-Clara har svarat pa fragor om
demensjukdomar och bemdtande genom att chatta med lasare i Aftonbladet.

Nordiskt, europeiskt samt dvrigt internationellt samarbete

Demensforbundet har ett aktivt utbyte med Demens- och Alzheimerforeningarna i de 6vriga
nordiska landerna. 1 juni medverkade Demensférbundet pa ett nordiskt mote dar
demensorganisationerna i Norden utbytte erfarenheter och rapporterade om vilka problem och
fragestallningar som &r mest aktuella i respektive land. Motet kommer att resultera i en
gemensam kravlista till EU-parlamentet.

Demensforbundet ar medlem i Alzheimer Europe och deltog i en demenskonfrens pa Malta.
Demensforbundet bidrar med faktamaterial for Alzheimer Europes rapporter.
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Almedalen

Demensforbundet deltog for fjarde aret i rad i Almedalsveckan. Demensférbundet anordnade
tva, mycket uppskattade seminarier:

"Jag ar bade stark och svag, samhallet misslyckas med att fanga upp och stotta barn till
demenssjuka.”

Jenny Eriksson var 10 ar nar hennes pappa fick diagnosen Alzheimers. Idag ar hon 21 ar och
kan beratta om hur hon k&nde sig vilsen, ensam och fortvivliad. Men varken skolan eller BUP
hade kunskap om demenssjukdomar. Hur stottar vi barn till demenssjuka?

"Diskriminerar regeringen och sjukvarden manniskor med demenssjukdomar?"

Manniskor behandlas olika i varden, beroende pa alder. Vad man har rétt till avgors inte av
vardbehovet, utan av vilken lag man omfattas av, SOL eller LSS. Yngve Gustafson, professor
i geriatrik berattar om "den undvikbara varden" dar manniskor av aldersskél inte far den vard
de skulle behéva.”

Demensférbundets ordférande deltog dven i debatter annordnade av andr organisationer
under Almedalsveckan.

Ovrigt

Demensforbundet som nyligen gjort sin tidskrift ’Demensforum” till en taltidning har under
2013 dven gjort ”Anhorigboken” till en ljudbok. Anhérigboken #r en littforstaelig guide om
de vanligaste demenssjukdomarna, behandling, bemétande, lagar och goda rad. Boken delas
ut till alla nya medlemmar.

“Kunskapsnyckeln”, ett radgivningshafte om flytt till ett dldreboende, har uppdaterats,
omarbetats och tryckts upp for att passa nya generationers anhériga.

Demensforbundet har under dret arbetat med boken: "En gammal och demenssjuk mamma”,
en bok med med akvareller och iaktagelser om hur det &r att se sin mor bli demenssjuk och
hur de anhériga dagligen tvingas kimpa mot bistdndshandlaggarnas okunskap om
demenssjukdomar. Nagot som stéller till med stora problem fér de demenssjuka och deras
anhoriga. Demensforbundet har under aret ocksa arbetat med att skriva en bok for barn och
unga med en demenssjuk foralder. Boken ar sa pass lattforstaelig att en nioaring ska kunna
tillgodogora sig den, men den ska dven kannas matnyttig for en tonaring med en demenssjuk
foralder. En DVD ” Det var en giang en melodi” , en film om musikens betydelse inom aldre-
och demensvarden, har producerats under aret.

Samarbete med Silviahemmet, Centrum for Lattlast, Studieforbundet Vuxenskolan och
Klockargarden har fortsatt.

Demensforbundet har fortsatt att publicera material pa Facebook.

Kansliets personal och styrelse deltog pa den ariga Klockargardskonferensen.
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Stockholm 2014
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ledamot ledamot Ledamot
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ledamot

Var revisionsberittelse avseende denna arsredovisning har avgivits 2014-
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