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Det dr en av sommarens hetare
dagar, nir vi dker ut till Vito

“Djuren lockar fram ménga minnen
hos de dldre”

Har byggs Sveriges forsta demensby

Internationella
Alzheimerdagen
21 september

F e
En dag da vi skanker alla demenssjuka S
och anhdriga vara varmaste tankar, 0, i
sprider kunskap om demenssjukdo- s 5 :

mar och hur vi bemoter personer
med demenssjukdom.

Dagen uppmarksammas runtom  f

i landet av Demensforbundets
demensfdreningar som informerar
och sprider kunskap om demens
genom aktiviteter, férelasningar,
oOppet hus med mera.

Internationella Alzheimerdagen instiftades vid
Alzheimer's Disease Internationals konferens
och 10-arsjubileum i Skottland 1994. Konfe-
rensens forsta dag var den 21 september.



ORDFORANDEN

Antligen lyfter demensfrdgan
pda dagordningen!

régan om demenssjukdomar och
hur samhallet ska hantera beho-
ven hos det snabbt 6kande antal
drabbade och deras familjer ar ett
amne som diskuteras allt flitigare i den all-
mainna debatten. Savil i de stora nationella
medierna som pa de lokala redaktionerna
rapporteras det dagligen om brister i varden
och omsorgen, men aven de mojligheter
som uppstar nér vi anvander resurserna
effektivare. Battre demensvard behover inte
bli dyrare, vad som saknas ar mer kunskap
savil inom varden som bland allmanheten.

Att 6ka kunskapen om demens ar ocksé ett
av de viktigaste mélen for Demensforbundets
arbete. Behovet att béttre forsté de drab-
bades behov ar stort, men gladjande nog
aven intresset bland de ménga manniskor
jag moter i mitt arbete som ordforande. I
host kommer jag att resa runt och triffa
vara foreningar runt om i landet, men &ven
lakarmottagningar, pensionérsforeningar
och andra intressegrupper. Genom att lyssna
och ldra av varandra kan vi tillsammans gora
mycket for att forbéttra situationen bade for
dagens och morgondagens demenssjuka och
deras familjer.

Demensforbundet ingdr dven i referens-
gruppen for att utforma den nya social-
tjanstlagen. Den nuvarande lagen har snart
40 ar pa nacken och den senaste 6versynen
gjordes for mer dn 25 &r sedan, sé det finns
mycket att gora. Ett problem som manga av
forbundets medlemmar kan vittna om ar att
den hjédlp man far ar godtycklig och ofta skil-
jer sig at fran kommun till kommun. Virden

ska givetvis vara likvirdig och jamstalld i
hela landet. Var forhoppning &r att den nya
sociallagen blir mer rattssiker och rittvis
nir det géller fordelning av stod och bistand.

Ett annat angeldget omrade dar forbundet
blivit inbjuda att medverka ir ett utbildnings-
projekt fran Riksforbundet Gode Mian &
Forvaltare. Avsikten dr att skapa former for
en kvalitetssikrad utbildning for de som har
fortroende att ansvara for de sjukas ekonomi
och sorja for deras person. Tillsammans med
andra inbjudna patientféreningar hoppas vi
kunna bidra med vardefull kunskap i motet
med de drabbade.

Vi har dven en spiackad host internt inom
forbundet med tvé konferenser i Stockholm
for vara foreningar i september och oktober.
Det blir spannande och hindelserika
dagar med intressanta foreldsare och gott
om utrymme for att knyta nya kontakter.
Anmalningarna kommer fran hela landet
och det dr min forhoppning att s ménga
foreningar som mojligt vill deltaga.

Tillsammans ser vi fram emot en hést med
fler sma och stora framsteg i kampen for ett
béttre liv med demens!

Pér Rahmstrom,
Ordférande i Demensforbundet

AP e

Pdr Rahmstrom
Ordférande, Demensforbundet.
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Eva och Hans Granestrand vid sitt sommarhus pa Vato i Ro,s‘lagen
ett par mil norr om Norrtdlje.




Det dr en av sommarens hetare dagar ndr vi dker ut till Vito som ligger
i Roslagen ett par mil norr om Norrtdilje. On dr bland annat kénd for sin
rosaroda granit som anvdants pa manga byggnader i Stockholm, bland
annat operahuset och Riksdagshuset. Men det dr inte for graniten som vi dr
hdar. Vi ska besoka Eva och Hans Granestrand som har sitt sommarhus pa
Vito. Hans insjuknade i Alzheimer for sex ar sedan och blir stadigt samre.

ortfarande kan Eva och

Hans Granestrand njuta

hela sommaren tillsam-

mans pa Vito. Men kan-

ske ar det den sista sam-
manhingande perioden som Hans
klarar. For att inte tala om Eva som
numera far ta allt ansvar.

Eva och Hans traffades pa en
nyarsfest 1971. Pa attiotalet kom
barnen, tva dottrar och en son. Hans
arbetade forst som sjukskéterska
men borjade s smaningom lisa till
lakare med specialistkompetens inom
anestesi. Eva har arbetat med eko-
nomi och organisation.

— Det har varit en lang resa dar vi
alltid kampat och glatt oss tillsam-
mans, sager Eva. Men nu ar vi inne
pa den tyngsta resan. Det som giller
ar att leva har och nu, ta vara pa varje
stund vi har.

Vi sitter och samtalar pa en av
sommarstallets fa skuggiga platser
denna soldrankta dag. Att Hans har
en demenssjukdom uppenbaras inte
direkt. Han ar med i samtalet och
verkar ha en kristallklar insikt i sin

TEXT: ANDERS POST | FOTO: ROSIE ALM

situation som demenssjuk. Minnet
har inte varit den storsta svarigheten.

— For mig ar det fraimst koordina-
tionen som inte fungerar, alltsa kon-
troll av rorelser — samspelet mellan
nerv och muskelsystem, siger Hans.
Men nu borjar dven minnet bli allt
samre.

— Jag hjilper Hasse med kldderna
varje morgon, annars blir det bak-
fram eller ut och in, sdger Eva. Tand-
kram pa tandborsten, annars hamnar
allt pa golvet. Typiskt skulle jag tro
nar koordinationen inte fungerar.

Det var 2013 som Hans fick sin Alz-
heimerdiagnos. Hans, som d& bara var
60 ar, arbetade full tid som ldkare.

— Det var en chock, siger han. Aven
om det sedan liange funnits tydliga
tecken péd begynnande demens. Som
lakare visste jag ganska vil vad som
viantade mig. Jag har ju i mitt yrke
traffat manga demenssjuka personer.

—Den dagen gick vi och satte oss pa
ett fik och pratade igenom vad som
nu skulle hinda, berattar Eva. Hasse
sa att nir jag trottnade pd honom
skulle jag ha raitt att bestimma var

han skulle ta vagen.

— Ja, jag ar ju sa sndll, skrattar
Hans.

Men det dret var ett tufft ar, kon-
staterar béda tva. De samlade barnen
direkt efter diagnosen for att beratta
och diskutera vad Hans sjukdom
skulle innebara for hela familjen.

— Det var aven besvarligt att for-
klara for mina kolleger att jag hade en
demenssjukdom. De trodde inte rik-
tigt pa det. Jag var tvungen att visa att
jag inte kunde kontrollera mina mus-
kelrorelser, att handerna inte lydde
mig. Det hir intraffar fortfarande, att
jag faktiskt maste bevisa att jag ar
sjuk. Ofta nér vanner ar pa besok kan
jag skirpa mig och da syns det inte sé
mycket av min demenssjukdom. Men
sedan ar jag alldeles slut.

— En del tycker att man 6verdriver
hur besvarligt det 4r som anhorig,
sdger Eva. Men da har man inte hela
bilden. Nar till exempel barn och barn-
barn kommer pé besok, vilket hander
ofta, sé far vi spara pé krafterna under
dagen s att Hasse orkar vara med
nir de kommer. Men barnbarnen tar
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Hasses sjukdom véldigt naturligt och hjalper honom nar

de ser att saker inte funkar. Efter en dag med mycket social
nérvaro infinner sig — vad vi kallar — en energibaksmalla. Da
galler det att bara vara, inte gora nagonting.

Hur markte ni till att bérja med att det var nagot som
inte stimde?

— Redan 2007 fanns tecken, siger Eva. Jag kommer
ihag vid ett tillfdlle har pé landet, vi satt i vardagsrummet
och Hasse gick ut i koket. Jag horde en duns men inget
mer. D3 hade han ramlat och 1ag med handerna utefter
sidorna blodande frén huvudet som han slagit i. Hasse var
helt borta och jag fick till att borja med ingen kontakt. Det
blev ambulans, och efter utredning visade det sig att han
behovde pacemaker. Det hér, tillsammans med att han
gick ner vildigt mycket i vikt under kort tid, och dessutom
hade svéarigheter att hélla klubban nér vi var pa golfbanan,
fick mig att fundera pa begynnande demens.

— Men jag var ganska bra pd att fejka och hitta strategier
for att klara av svarigheter i vardagen, inflikar Hans.

Bada inser att det dr knappt om tid. Alzheimer &r en
sjukdom som bara gar at ett hall. Att gora resor har for
Eva och Hans varit ett sitt att ta vara pa tiden.

— Under de senaste sex dren har vi rest valdigt mycket,
berattar Eva, och namner bland annat Amsterdam, Berlin,
Dresden och Gardasjon. Alltid tillsammans med vanner
eller familj som hjalpt till att avlasta. Vi har dven gatt
pa konserter, teaterforestillningar, bio och dgnat oss at
fysiska aktiviteter.

Hur ser ni pa stodet fran samhallet?

— Nar diagnosen kommer har man ingen aning om vart
man ska vinda sig for att fa hjalp och svar pé alla fragor.
Du stér helt handfallen, sdger Eva. Man bara forstar att
det hir ar borjan pa en lang och besvirlig resa, inte minst
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i kontakterna med sjukvard och myndigheter. Och kom
ihag att det ar individuellt hur Alzheimer drabbar en per-
son, behoven &r olika. Darfor kravs mer kunskap av séval
vardpersonal som bistandshandldggare. Dessutom: kom-
munen du bor i vet vilka som fétt en demensdiagnos. Dér-
for borde man kunna bli kontaktad och fa reda pé vilken
hjalp och vilket stéd som kan erbjudas.

Hans Granestrand &r pa Silviahemmets dagverksamhet
tre génger i veckan, vilket han tycker fungerar bra.

—Du var jéttesur i borjan, siger Eva. Men det gick 6ver
nir du sag att du blev sedd for den du ar.

Hans ar dessutom pa sa kallat avlastningsboende en
vecka i manaden.

— Dar trivs jag inte alls, sdger han. Men personalen gor
sitt bista och jag forstar att Eva behover fa ha egen tid
eftersom hon skoter allting.

— Det finns fa korttidsboenden som ar anpassade for
yngre med demens, sdger Eva. De flesta &r {for dldre perso-
ner, det har méaste samhillet satsa mycket mer pa.

For egen del 4r Eva med i Demensforbundets Yngrenit-
verk som triffas en gdng i manaden

— Det &r en jattebra ventil dir vi som ar anhoriga till
yngre med demens kan prata av oss. Hir kan vi sidga
precis som det ir eftersom alla 4r i samma situation. Det
blir bade skratt och grat. Men dven i andra sammanhang
bland vanner och bekanta &ar det viktigt att vaga tala 6ppet
om sjukdomen.

Varje kvill promenerar Eva och Hans ner till den lilla
sjon som ligger ett par minuter frin sommarstillet. Dar
simmar de och sedan blir det varsin 14tt6] pa bryggan. Det
ar dit vi gar efter intervjun for att ta bilder. Hans har svart
med koordinationen nir han ska ta sig ner for badstegen pa
bryggan. Men vl ute i vattnet flyter allt litt och smidigt.



Varje kvall promenerar Eva och Hans ner till den lilla sjén for en sin




MARIE STARTADE DAGVERKSAMHET PA EGNA GARDEN

"Djuren lockar fram manga
minnen hos de aldre”

TEXT: MARTIN KALLSTROM ‘ FOTO: MARIE SVENSSON

Marie Svensson forverkligade drommen och
oppnade dagverksamhet for demenssjuka i
hemmet pa den gamla sliktgarden i Bings-
girde. Hiir far de dildre en unik chans att
komma i kontakt med giardens alla djur.

Marie Svensson dr sedan i maj ordférande i Demensfor-
bundets nystartade férening i Halmstad med malet att 6ka
kunskapen om demenssjukdomar och forbéttra stodet till
de anhoriga. Hon berattar att behovet ar stort i kommunen,

fokus nu ar att komma ut och berétta att foreningen finns till.

Rollen som ordférande och foreningens ansikte utét
ar ett uppdrag som kraver mycket ledig tid, men enga-

8 | forum Nr 3-2019

gemanget for de demenssjuka ar nagot hon brinner for
dagligen.

Sedan den 1 februarii &r driver hon verksamheten Gér-
det Omsorg Hallandsés pa den egna garden Bingsgérde
uppe pé den naturskona asen. Idén ar att skapa en stimule-
rande tillvaro och daglig verksamhet for manniskor som ar
demenssjuka och har kognitiv svikt.

Nir de dldre rullar in med taxi eller blir skjutsade av
anhoriga dr det inte bara Marie och hennes kollega Camilla
Johnsson som vintar. I vilkomstkommittén finns ocksa
katter, kaniner, grisar, honor, kor, hastar och getter — pre-
cis som pa vilken bondgéard som helst.

— Det vi far se och uppleva ar att alla manniskor har olika
djur att fascineras av. Det dr det som gor gardsmiljon s



-

Sedan den 1 februari i dr driver Marie Svensson dagverksamhet fér demenssjuka i hemmet pd den gamla sléktgarden i Bingsgdrde.

speciell att man hittar sitt eget favoritdjur, nar det finns sa
manga olika, sdger Marie.

Verksamheten har fatt mycket uppmarksamhet i kommu-
nen. For Laholms Tidning berattar Veingebon Sven Hult-
strém att narheten till djuren fir honom pé gott humor.

— Du forstér, jag ar gammal kavallerist och var med och
skotte om 300 héstar sa jag gillar verkligen att komma hit
och fa triaffa djuren. Jag har varit pa Ljuspunkten i Knared
tidigare och jag uppskattar det har mer — att fi vara nira
naturen, sager Sven.

— Det dr svart som kommunal verksamhet att kunna
Oppna nagot sddant har. Det gar ju for mig eftersom jag bor
pé garden, sdger Marie.

Idén om att 6ppna en daglig verksamhet for demensjuka

fick hon redan 2013 nar hon tog sin examen som Silviasys-
ter efter att ha jobbat inom dldrevérden sedan hon var 18 &r.

— Jaglade fram idén for Laholms kommun och sckte
tillstand fran IVO (Inspektionen for Vard och Omsorg)
men fick avslag. Da utbildade jag mig ett ar inom vérd- och
omsorgsadministration for att kunna leda verksamheten
och f3 alla tillstdnd.

Hosten 2018 tog Socialndmnden beslut om att inféra
LOV (Lagen om valfrihet) i daglig verksamhet vilket inne-
bar att det nu finns ett privat alternativ till den kommunala
verksamheten.

— Jag har trott pa den hiridén i s manga ar, att det ar
bra for de demenssjuka. Djuren lockar fram sd manga min-
nen och de stimulerar de dldre, sdger Marie. m
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Munhalsan maste uppmarksammas
tidigt vid demenssjukdom

Att ha god munhdlsa ar viktigt for alla, och genom dren har den blivit allt

bdttre for de flesta. Lostdnder har ersatts av fasta konstruktioner och kun-

skapen om hur man skoter sin munhdalsa har 6kat. Men for en demenssjuk

person kan en tidigare frisk mun snabbt 6verga till att bli ett stort problem,
om inte forebyggande datgdrder sdtts in i tid.

TEXT: ANDERS POST | FOTO: SCANDINAV BILDBYRA
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Sjalvrengéringen av mun-
nen ar samre hos en de-
menssjuk som ofta ar
muntorr och har svart att
tugga och svalja.”

PIA SKOTT, TANDLAKARE OCH FORSKNINGSCHEF PA
FOLKTANDVARDEN | STOCKHOLM

— Det giller att borja tidigt i demensprocessen nir det giller
att bibehalla kontakten med tandvarden och att sk6ta om
sina tinder hemma, siger Pia Skott, som ar tandldkare och
forskningschef pa Folktandvérden i Stockholm. Kognitiv
sankning gor att man har svért att folja en daglig rutin och
ha talamod att genomféra en fullstédndig tandborstning
sjalv. Motoriken blir dessutom sédmre, vilket gor att det kan
vara svart att komma at 6verallt i munnen.

Enligt Pia Skott 4r det inte ovanligt att tandvarden
uppmarksammar demenssjukdom pé ett tidigt stadie, ofta
redan innan patienten har fétt ndgon diagnos.

— Det kan mirkas vid den arliga undersokningen. En
person som alltid haft god munhalsa har pl6tsligt inflam-
mationer, mer tandsten — tecken pa att det blivit svarare att
upprétthalla en daglig munvardsrutin.

VILKEN BETYDELSE HAR KOSTEN | SAMMANHANGET?

— Riétt stor betydelse, séger Pia Skott. Kosten forsdmras ofta
nir man fir en demenssjukdom, man orkar inte tugga och
dta pa samma sitt som tidigare. Det blir gdrna en mer kol-
hydratrik kost, vilket paverkar tdinderna negativt med bland
annat karies, som man annars inte skulle fatt.

VAD HANDER NAR EN PERSON GAR LANGRE IN | DEMENSSJUKDOMEN
OCH INTE KLARAR MUNVARDEN SJALV?

— Det hir ar ett stort bekymmer, inte minst for néarstaende.
Munnen ar ju en mycket intim zon hos alla manniskor. Det
kan vara svart att sldppa in nagon, samtidigt som munnen
ar valdigt kénslig och det kan gora ont vid beréring. Manga
demenssjuka varjer sig, faktar med armarna, spottar och
gor allt for att slippa nar de inte langre kan forsta att de far
hjalp. I tandlékarstolen brukar det ddremot g& ganska bra,
det dr en miljé som kénns igen och dar det ar naturligt att
gapa och fa behandling.

KAN DU GE NAGRA RAD HUR MAN SKA KLARA DET HAR SOM ANHORIG
ELLER VARDPERSONAL?

— Det kravs vildigt mycket tdlamod. Ofta ar problemet att
det &r morkt i munnen och svart att se. En ficklampa kan da
vara till stor hjilp. Ett annat exempel 4r att anvinda en sked

som skapar 6kad forstéelse for att det ar dags att gapa. Nar
munnen vl ar 6ppen gar det bra att fortsétta med tandbors-
ten. Om man ir van vid eltandborste sa ar det ett mycket bra
hjialpmedel for att fa munvarden effektiv.

Pia Skott papekar att en oborstad mun “hér inte av sig” pé
samma sitt som en obytt blGja eller ett otvéttat har — saker
som syns och behover atgéardas. Har man ddremot inte
borstat tdnderna pa tva veckor s &r det inte sdkert att det
uppmarksammas.

VAD HANDER NAR INTE MUNNEN SKOTS?

— Munnen ir ju ett omrade i kroppen dar vi har vildigt
manga bakterier naturligt forekommande. Nar vi borstar
tanderna tar vi bort matrester och bakterierester, det som
kallas plack. Far man inte bort det sa vixer bakteriehalten
ganska snabbt. P4 mindre 4n en vecka kan tandkoéttet bli
inflammerat och lattblédande. Dessutom ar sjalvrengo-
ringen av munnen samre hos en demenssjuk som ofta ar
muntorr och har svart att tugga och svilja.

VI BEHALLER VARA TANDER LANGRE NUMERA, HUR PAVERKAR DET
MUNHALSAN HOS PERSONER MED KOGNITIV SJUKDOM?

— Inom tandvérden har vi blivit mycket battre pa att
ersitta tinder som man forlorar genom olika fasta kon-
struktioner, vilket ocksé medfor att det ar svarare att hélla
rent i munnen. Det hir 4r ett vixande problem eftersom vi
blir allt aldre. Forr var det vanligt med l6stédnder som latt
kunde tas ut och rengoras.

BEHOVS DET MER UTBILDNING BLAND VARDPERSONAL?

— Ja framfor allt att man ska forsté hur viktigt det ar att
skota munhélsan som en del av en daglig omvardnadsrutin.
Det handlar om den allminna hélsan, att kunna 4ta och
dricka och inte ha ont. I det regionala vardprogrammet for
kognitiv sjukdom, som syftar till att vara en praktisk guide,
har region Stockholm lagt till ett kapitel om munhélsa. Hir
ger vi tips och rad och vad man som vardpersonal ska vara
uppmaérksam pa vid demenssjukdom. Dar uppméarksammar
vi dven det kvalitetssidkrande verktyget ROAG, som méter
risken for bristande munhélsa, samt foljer upp insatser som
genomforts, sager Pia Skott. m
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FORSKNING & FRAMSTEG

Armband mater stress-
nivan hos demenssjuka

Catharina Melander, doktorand vid Luled tekniska universitet.

En sensor pa ett armband som
mater stressnivaer kan vara ett
bra hjalpmedel vid vard av per-
soner med avancerad demens.
Det visar en avhandling fran
Lulea tekniska universitet dar
man féljt personal och aldre pa
sex aldreboenden i norra
Sverige.

TEXT: MARTIN KALLSTROM
FOTO: ERICA LANG

Att forsta personer med demens ar
en utmaning for virdpersonalen. De
maste lara sig att forsoka se, kanna
igen och forsté vardtagarnas behov
utan att dessa kan kommunicera
verbalt eller med ett tydligt kropps-
spréak. Vad personerna med demens
far for omvardnad beror till stor del
pa personalen.

Catharina Melander ar doktorand
vid Lulea tekniska universitet. Forra
aret presenterade hon sin avhandling
”Fora samman fragment till en hel-
het: Strukturer for att 6ka forstaelsen
for personer med avancerad demens”.
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I en av studierna i avhandlingen
14t Catharina Melander nio perso-
ner med avancerad demens testa ett
armband som méter EDA, elektroder-
mal aktivitet. Vid stressade tillstind
okar hudens fuktighet via sympatiska
nervsystemet och i armbandet finns
en sensor som maéter detta.

De idldres stressnivaer sammanfoll
med nir underskoterskorna noterade
oro, aggressivitet med mera. Men
stressnivderna hos de dldre hade okat
redan bade en och tva timmar innan
underskoterskorna mirkte av det
problematiska beteendet.

Genom att anvidnda sensorn, kan
personalen darmed tidigt bli varse
om att en person som kanske inte
kan uttrycka det, ar stressad. Perso-
nalen kan da stilla sig fragan varfor
personen ir stressad och dven gora
négonting at det.

Catharina Melander menar att man
kan likna sensorn vid ett trafikljus
som visar gront, gult eller rétt for
att beratta hur stressad patienten ar.
Hon ser dock inte tekniken som en

erséttare for den méanskliga narvaron.

De anstillda maste fortfarande lagga

till sin egen bild.

— I dagslaget ar tekniken fortfaran-
de ganska “ruffig”, men vi arbetar till-
sammans med bland annat System
och rymdteknik pé universitetet for
att utveckla tekniken s& den blir annu
mer anvandarvéanlig, siger Catarina
Melander i en kommentar till Norr-
bottens-Kuriren.

I Catharina Melanders studier ingar
aven filosofen Martha Nussbaums
teser som beskriver formagor som
ar unikt méanskliga och som alla
manniskor behéver f tillgéng till.
Det handlar bland annat om mojlig-
heten till en trygg tillvaro med tak
6ver huvudet, mat att dta och fysisk
beroéring, men dven att f4 anvianda sin
fantasi, vara med och paverka sitt liv
och att fa kdnna samhorighet.

Catharina menar att om vardper-
sonalen far personer med demens
att exempelvis kdnna samhorighet,
skapas mojligheter for dem att ut-
trycka en méngd olika saker, sdsom
tacksamhet, omtanke om andra,
men dven gladje och sorg. Alla dessa
uttryck ar viktiga for oss manniskor
for att skapa ett vardigt liv. m
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Tupplurar tidigt tecken pa demens

Aterkommande sémnperioder dagtid kan vara
en varningssignal for Alzheimers sjukdom.
Redan i ett tidigt skede bryter sjukdomen ner de
omraden i hjarnan som hjalper oss att halla oss
vakna, langt fére de minnesproblem som annars
ar sa forknippade med sjukdomens initiala fas.

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: SCANDINAV BILDBYRA

Bade forskare och virdgivare har noterat att minga av
dem som senare utvecklar Alzheimers sjukdom ofta har
varit trotta dagtid och tagit &terkommande tupplurar i
ett tidigare skede, 1dngt fore de minnesproblem som &r
associerade med sjukdomen ens borjat markas.

Tolkningen av denna iakttagelse har hittills varit att
tupplurarna ar en kompensation for den stérda nattsomn
som sjukdomen har antagits resultera i, det vill sdga att
sjukdomen i ett tidigt skede paverkar de delar av hjarnan
som framjar somn. En alternativ forklaring har varit att
det 4r somnproblemen i sig som bidrar till att sjukdomen
utvecklas fran forsta borjan.

Nu kan dock forskning visa att det ar varken eller. I stél-
let verkar det som om Alzheimers sjukdom redan pé ett
tidigt stadium péaverkar de delar av hjirnan som hjalper
oss att hélla oss vakna pa dagen och att ett aterkommande

tillika frekvent sovande dagtid kan utgora ett forsta teck-
en pa Alzheimers sjukdom, framfor allt om det sker utan
att nattsomnen varit paverkad negativt.

— Vart arbete visar pa definitiva bevis for att det ar de
delar av hjarnan som framjar vakenhet som degenererar
pa grund av ansamling av tau i sjukdomsutvecklingens
allra forsta fas, siger Lea Ginberg, verksam vid University
of California, San Francisco, USA, i ett pressmeddelande.

I den aktuella forskningen har forskarna matt nivderna
av tau i tre olika hjarnregioner som alla ar involverade i
att fraimja var forméga att halla oss vakna dagtid, varav
ett ar paverkat vid sjukdomen narkolepsi som ocksé resul-
terar i svarigheter att halla sig vaken dagtid. De mycket
precisa métningarna dgde rum hos 13 avlidna alzheimer-
patienter samt hos sju friska kontrollpersoner.

Matningarna visade att alla hjarnor hade stora méngder
tau i dessa tre omraden och att de tre regionerna hade for-
lorat s mycket som 75 procent av sina nervceller, jamfort
med de friska kontrollerna.

Enligt studien ar det alltsa inte bara ett enda omrade i
hjarnan som framjar var vakenhet som paverkas av sjuk-
domen, utan "hela systemet”. Pa s sitt, skriver forskarna,
har hjarnan inte ens chans att kompensera for forlusten.

— Det verkar som att detta system som framjar vakenhet
ar sarskilt sarbart vid Alzheimers sjukdom. Att forsta var-
for ar ndgot som vi méste folja upp i kommande forskning,
sdger Jun Oh, en av forskarna bakom studien. m
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Vad hander med sexualiteten, narheten och lus-
ten nar en person far demens? Med en aldrande
befolkning ser forskaren Linn Sandberg att det
ar hog tid att bérja diskutera sexualitet som en
del av livet med demens.

TEXT: LINN SANDBERG | FOTO: MOSTPHOTOS

I Sverige lever idag 130 000—150 000 personer med olika
demenssjukdomar. Vanligast ar Alzheimers sjukdom, som
péverkar funktioner som minne, orienteringsférmaga
och sprak. Men vad hinder med en intim relation nir en
person far en demensdiagnos? P vilket sétt paverkas den
sexuella relationen och lusten till sex och narhet?

De flesta som lever med Alzheimers sjukdom &r 6ver
65 ar, ménga bor hemma och vardas av en nira anhorig,
ofta en partner. De allra flesta av alla med Alzheimers har
sannolikt en livshistoria dar sexualitet och relationer spe-
lat roll, och dir den egna identiteten ocksa ar en sexuell
identitet. And4 #r det som att denna aspekt av livet helt
gloms bort i demensvarden.

I Socialstyrelsens riktlinjer for vard vid demenssjuk-
dom namns sexualitet inte alls. Trots ett stort fokus pé sé
kallad personcentrerad vird och omsorg tycks sexualitet
inte vara knutet till vad det innebar att vara en person, en
manniska.

— En av de saker jag f6ll fullstandigt for det var hans
hjarna, hans intellekt. Och plotsligt har jag en annan
person framfér mig som intellektuellt inte moter mig pa
samma Vis, siger Anna.

For 55-ariga Anna blir hennes makes demensdiagnos
ett radikalt avbrott i deras tidigare passionerade sexuella
relation. Hon upplever att maken forandras av sjukdo-
men, blir en annan. Hon méste darfor forst ta reda pa
vem denna person ar for att kunna vara sexuellt intim
med honom, sdger hon. Den tidigare passionen och lusten
de delade byggde dessutom pé ett intellektuellt utbyte,
en omsesidighet som saknas i deras nuvarande relation,
vilket paverkar hennes lust.

For att 6ka kunskapen om sexualitet och narhet bland
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Sex,
lust och
| demens

personer med Alzheimers sjukdom och deras partners har
jag i nuvarande forskning intervjuat sju heterosexuella par
ialdrarna 55 till 87 &r. En i paret hade en Alzheimers-diag-
nos och alla var hemmaboende. For vissa ledde sjukdomen
till stora forandringar av relationen och den egna identite-
ten, vilket ocksa kom att paverka sexuell lust och intimitet
med partnern. For andra innebar diagnosen ingen storre
fordndring av relationen. Nirhet och berdring blev snarare
sétt att behélla en kénsla av ett vi, trots sjukdomen.

En av de saker som péverkar lusten for vissa partners
ar bristen pa 6msesidighet i relationen, att behova ta allt
mer ansvar och att uppfatta sin partner som annorlunda
an innan. Den hir bilden stéds av tidigare forskning som
just betonat hur lusten och méjligheten att se sig sjilv som
en sexuell partner paverkas av ett stort omsorgsansvar, i
synnerhet f6r kvinnor som vardar en partner. Anna liknar
det vid att vara "bebismamma” och séger "nér far man ut-
rymme att kdnna sig som en kvinna?” nir man “sténdigt
plockar i sparen utav allting for att halla dagen flytande”.

For de par dar sex och nérhet blev problematiskt till
foljd av sjukdomen skilde sig upplevelserna at mellan den
sjuka och den friska partnern. 68-arige Carl och hans fru
beskriver bada hur bade sexliv och nirhet i relationen pé-
verkats negativt av sjukdomen. Men dér hustrun betraktar
honom som annorlunda, mer en “trotsig tonéring” dn hen-
nes make, menar Carl att “hon forstar inte vilka svarighe-
ter jag har, och vad det innebar for mig”. Denna upplevda
brist pa forstéelse, att han ser sig som densamme men med
svarigheter, leder till ilska och hiftiga brak. Brék som i sin
tur "knéackte sexlusten” som Carl uttrycker det.

Aven 59-&rige Anders uttrycker brist pa lust, vilket delvis
verkar vara knutet till missngje med sin livssituation.
“Jag vill inte vara har”, sdger han bland annat om den nya
lagenheten han och hustrun flyttat till samband med att
han fick sin diagnos. Anders kénner en férviantan att han
ska fortsétta ta sexuella initiativ, men de svarigheter han
upplever till f6ljd av sjukdomen péverkar savil lust som
initiativforméaga.

Det finns dock andra beréttelser, dar niarhet och bero-
ring ar fortsatt betydelsefullt och utgér bade njutning och
trost. For den 86-ariga Frida ar Alzheimers-diagnosen
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inte hennes forsta erfarenhet av funk-
tionshinder och sjukdom i livet. Redan
tidigare har hon levt med en sjukdom
som tidvis gjort henne rorelsehindrad.
Béde Frida och hennes make menar att
detta fatt dem att “préva andra végar,
béde i samlivet och det dagliga livet”.
Att leva med Alzheimers sjukdom
upplevs darfor inte som en genomgri-
pande forandring. Frida ser dessutom
forandringar av den sexuella relationen
som mer kopplad till dldrande, &n till
demenssjukdomen. Sjukdomen gor
henne ibland “vrang” och frustrerad och
den kroppsliga narheten med maken blir
darfor ett sitt att mota dessa kénslor.
— Idag klarar vi inte av det [samlag].
Men dé dr det ju nérheten till varandra,
att man kan krypa ihop och kan vara

bade glad och ledsen liksom.
“Hypersexualitet”, "sexuellt opas-

sande beteenden”, "sexuellt tvetydig”.

Ofta framstalls sexualitet hos personer

med demens som négot problematiskt
som maste "hanteras”. Som nigot som
ar for mycket eller som inte passar in.

Om det diskuteras 6verhuvudtaget.

Sallan uppmarksammas de upplevelser

som personer med demens sjilva har
av sexuella och intima relationer. Men
med en dldrande befolkning férutspas

demenssjukdomarna oka och det ar hog
tid att borja diskutera sexualitet som en

del av livet med demens. m

Denna artikel har tidigare publicerats i

RFSU:s sexualpolitiska tidskrift Ottar.

Linn Sandberg

Forskare i genusvetenskap vid
Sodertoérns hogskola som fors-
kar i ett projekt om den sexuella
och intima parrelationen vid
Alzheimers sjukdom.

Nya riktlinjer fran WHO ska
minska risken for demens

TEXT: MARTIN KALLSTROM

Varldshalsoorganisationen
WHO har for férsta gangen ut-
fardat riktlinjer for forebyggan-
de av demens. Vad som fram-
forallt lyfts fram ar atgarder fér
att framja en halsosam livsstil

50 miljoner ménniskor i virlden lever
med demens, 10 miljoner insjuknar
arligen, och demens utgor den femte
vanligaste dodsorsaken i varlden.
Inom den narmsta 30-arsperioden
raknar man med att antalet perso-
ner med demens globalt kommer

att tredubblas, framforallt i 1ag- och
medelinkomstlander. WHO har nu
for forsta gdngen utfardat riktlinjer
for forebyggande av demens.

Den snabba 6kningen av antalet per-
soner som lever med demens medfor
betydande sociala och ekonomiska
konsekvenser i manga lander. Det
finns i nulaget inte ndgon medicin som
kan stoppa eller reversera sjukdoms-
forloppet, och férebyggande atgarder
har lyfts fram som avgorande for att
bromsa den globala 6kningen. De nya
riktlinjerna fran WHO ger vardgivare

och beslutsfattare en kunskapsbas for
att kunna vidta folkhalsoétgirder med
syfte att minska risken for kognitiv
nedsittning och demens.

I WHOs riktlinjer lyfter man fram
atgarder med god vetenskaplig evi-
dens for att forebygga demensutveck-
ling. Det handlar framférallt om en
hélsosam livsstil:

— Regelbunden motion

— Avsta fran rokning och skadligt
bruk av alkohol.

— Ata en hilsosam diet och hélla en
normal vikt.

— Bibehdlla normalt blodtryck, koles-
terolhalt och blodsocker.

— Ytterligare riskfaktorer som kan
atgirdas utgor depression, lag utbild-
ning, social isolering och kognitiv
inaktivitet.

I Sverige insjuknar 20 000 — 25 000
personer per ar i demenssjukdomar och
cirka 130 000 — 150 000 personer lever
med sjukdomen. Detta antal férvintas
dubbleras inom de ndrmsta aren.

Socialstyrelsen har tagit fram na-
tionella riktlinjer for vard och omsorg
vid demenssjukdom 2016. Dér trycker
man pa vikten av att patienterna
genomgar en utredning for att finna

eventuella andra behandlingsbara
tillstdnd och for att stilla en riktig di-
agnos, samt att man gor en vard- och
omsorgsutredning. En basal demens-
utredning ar forsta steget och sker
ofta i priméirvarden. Utvidgad utred-
ning gors av specialmottagningar.

I en utvirdering av implemente-
ringen av de foreslagna atgirderna i
riktlinjerna kommenterar Socialsty-
relsen 2018 att fler patienter numera
utreds och behandlas med likemedel
for Alzheimer men att stora skillnader i
varden finns och forbéttringar foreslas.

Svensk/finska professorn Miia Ki-
vipelto, Karolinska sjukhuset, Solna,
Karolinska Institutet och hennes
forskargrupp — the Nordic Brain
Network — bidrog i arbetet med att
utveckla WHOs riktlinjer. Hon har
ocksa startat den kognitiva mottag-
ning pa Karolinska sjukhuset, Solna,
i Stockholm dédr man numera utreder
patienter pa en vecka i stillet for som
tidigare tre ménader. Mottagningen
riktar sig till patienter under 70 ar
och utredningen inkluderar lakar-
besok, neuropsykolog, provtagning,
lumbalpunktion, eventuellt besok hos
logoped och arbetsterapeut. m

forum Nr3-2019 | 15



SAMHALLE DEBATT

Har byggs Sveriges forsta demensby

W
o

Demensbyn i Vellinge beskrivs som en trygg miljo som ar sa lik det 6vriga
samhdallet som mojligt. Inom Demensforbundet dr man dock skeptisk till
demensbyar som modell for att mota de behov som finns i landet.

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: VELLINGE KOMMUN

Den privata vardentreprentren Forenade Care vann upp-
handlingen om etablering och drift av den nya demensbyn
pa Manstorps Angar pa uppdrag av Vellinge kommun. Verk-
samheten ska vara igdng i januari 2020.

Ménstorps dngar ar i dag ett "vanligt” vard- och omsorgs-
boende som drivs av samma vardbolag. Verksamheten kom-
mer nu successivt att stillas om till att bli en demensby dir
allt fran vardinsatser till inredning och aktiviteter anpassas
efter personer med kognitiv svikt.

I det koncept som Forenade Care beskriver i sitt vinnande
anbud ingar bland annat motions- och wellnessanlidggning,
grona palmer vid backen, café och affir. I demensbyn kom-
mer det att bo bade digitala robotkatter att kela med och
levande hons att skéta om och plocka dgg fran.

16 | demensforum Nr 3-2019

Forenade Care beskriver i sitt anbud ocksé en utbildnings-
satsning som ska se till att boendets personal har spetskom-
petens nar det giller att varda och beméta personer med
demenssjukdom.

— Vi har himtat inspiration frén flera utlindska demens-
byar da vi har utformat vart forslag. Forslaget utgar ocksa
fran den senaste forskningen om demensvard och demens-
sjukas behov, forklarar Christer Henriksson, vd pa Forenade
Care, i en intervju med Svensk Byggtidning.

Fem foretag ldmnade anbud i upphandlingen men For-
enade Care bedomdes vara bast pa att méta kommunens
kravformulering till det l4gsta priset.

— Det koncept som vi utformar pd Ménstorps dngar &r
en del av framtidens dldrevard. Vi vill ge vara medborgare
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den bésta livskvalitén, och det giller dven personer med
demenssjukdom. Vi tror att de som fér bo i Sveriges forsta
demensby kommer att kunna njuta av livet, siger Mavis
Zander (M), ordférande i omsorgsndmnden i Vellinge
kommun.

Miénga ifragasatter dock om demensbyar ar det basta
séttet att mota de behov som finns inom demensvarden i
landets kommuner.

Anders Wimo &r professor i demensvard och hilsoeko-
nomi vid Karolinska institutet. Han liknar demensbyar vid
ett "gruppboende i storformat” och pekar p& behovet av
forskning och mer kunskap for att utviardera modellen.

— Den formodade nyttan maste viagas mot verksamhet-
ens driftskostnader och mojliga langsiktiga kostnadseffek-
tivitet, sdger han.

Demensférbundets ordférande Par Rahmstrom ar
kritisk. Han menar att demensbyar gar emot den nuva-
rande svenska idén om att samhaéllet ska anpassas for att
demenssjuka ska kunna leva tillsammans bland oss andra.

I en debattartikel i Dagens Samhille den 29 maj péape-
kar han att de flesta demenssjuka idag bor kvar hemma
och far omsorgsboende forst i det allra sista skedet av
sin sjukdom. Mgjligheterna att i det ldget ta del av de
aktiviteter som en demensby erbjuder ar vanligtvis starkt
begrénsade.

— En bittre 16sning vore att rikta insatserna for att
utveckla den befintliga virden och omsorgen enligt Social-
styrelsens nationella riktlinjer. Vi behover ocksa utveckla
kunskapen om sjukdomen i ndrmiljon, till exempel i
omgivande butiker. Istéllet for att skapa isolerade 6ar for
de demenssjuka borde vi dgna var kraft &t att géra om hela
sambhdllet till en stor och vdlkomnande demensby! ®

FAKTA OM DEMENSBYAR

En demensby ar en sluten enhet dar byn
disponerar ett omrade med flera hus dar de
demenssjuka bor. Syftet med demensbyn ar att
vardagslivet ska paminna om det liv de boende
hade innan de blev for sjuka for att kunna klara
sig sjalva.

| omradet finns vanligtvis affar, restaurang,
utrymmen for umgange, frisér med mera.
Utbildad personal arbetar i byn och utfor sysslor
som exempelvis affars- och restauranganstallda
samtidigt som de har i uppgift att vara vard-
personal. Inom det inhagnade omradet kan de
demenssjuka rora sig fritt. Demensbyar finns

i Danmark och Nederlanderna. | januari 2020
Oppnar Sveriges forsta demensby Manstorps
Angar i Vellinge.
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Underskéterskor foreslas fa skyddad
yrkestitel istallet for legitimation

N

| Sverige finns cirka 183 000
underskoterskor, en stor och
viktig grupp inom vard och
omsorg. Medlemmar i kommu-
nal har lange drivit fragan om
att yrket underskéterska ska
bli ett legitimationsyrke. Men
en farsk utredning gar pa en
annan linje.

=~ e

Istéllet for legitimation foreslar utre-
daren Harriet Wallberg att det infors
en sa kallad skyddad yrkestitel for
underskoterskor, vilket betyder att
det ska finnas ett regelverk kring vem
som far utéva yrket. Detta, menar
utredaren, ska starka yrkets status och
kvalitetssakra underskoterskeyrket.

I Danmark och Norge har man valt
legitimation, varfor inte i Sverige?

— Det som gjorde att vi hamnade dar
vi hamnade &r de kriterier som finns
for legitimationsyrkena och som inte

1
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riktigt ar giltiga for underskoterskor
— som att utbildningen ska vara pa
hogskoleniva, att man ska géra medi-
cinska bedomningar och ansvara for
patientsdkerheten. Vi tror att vi kan
uppné samma kvalité med en skyddad
yrkestitel, sdger Harriet Wallberg.

En ny utbildning for underskoter-
skor planeras dér Socialstyrelsen blir
ansvarig myndighet. Socialstyrelsen
kommer dven att utfirda bevis for
den nya skyddade yrkestiteln som
foreslas inforas 1 januari 2025.

Utredning om en aldrelag
ska satta fokus pa aldres

behov

Idag omfattas tva miljoner pensionarer av ald-
reomsorgens insatser enligt socialtjanstlagen.
Regeringen vill satta mer fokus pa aldre och
ger darfor i uppdrag att utreda behovet av att
aldre far en egen lagstiftning.

— Det handlar en form som ger férutsiattningar for dldre
att kunna leva och bo sjalvstdndigt under trygga forhéllan-
den, siger dldreminister Lena Hallengren.

En femtedel av Sveriges befolkning ar idag 6ver 65 ar.
Och gruppen dldre 6ver 80 ar forvintas 6ka med Gver 50
procent de kommande tio aren.

Regeringen anser att det finns skil att analysera vilka
for- och nackdelar som finns med att samla alla bestam-
melser om &dldreomsorg i en sérskild lag som ska verka for
likvardighet i hela landet.

Margareta Winberg, som utreder framtidens social-
tjanst, har fatt i uppdrag att utreda om det beho6vs en sar-
skild lagstiftning nir det giller dldreomsorg och insatser
for aldre.
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Framtidens socialtjanst ska

bli mer jamlik och rattssaker

Regeringen beslutade den 6 april 2017 att utse
en sarskild utredare for att géra en éversyn av
socialtjanstlagen och vissa av socialtjanstens
uppgifter. Till sarskild utredare utsags
Margareta Winberg.

Utredningen ska gora en 6versyn av socialtjanstlagen och
vissa av socialtjinstens uppgifter. I uppdraget ingar att
foresla atgarder som kan bidra till en forutsagbar, likvar-
dig, jamlik, jamstalld och rattssiker socialtjanst. Utred-
ningen ska bland annat se 6ver och lamna forslag om:

« socialtjanstlagens struktur och konstruktion
« en jamlik, jamstalld och likvardig socialtjanst

« en socialtjanst som framjar 1angsiktigt strukturellt fore-
byggande arbete och bidrar till hallbarhet, samt minskar
behovet av individuella insatser

« forbattrade mojligheter till samverkan och samarbete
mellan kommuner och andra akt6rer

« mojligheten att forenkla handldggningen utan att ritts-
sékerheten och kvaliteten riskeras
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TEXT OCH FOTO: INGRID OLSSON, FALKENBERG

2012 fick min man Hans sin diagnos vaskular demens efter
ett par 4r med 6kade minnessvarigheter och fordndrat
beteende. Han som alltid varit s handig kunde pl6tsligt inte
mata eller rakna ut de enklaste saker. Han kopte ny gras-
Kklippare for han kunde inte kéra den vi hade och likasé en
ny kaffekokare for den gamla inte fungerade tyckte han.

I borjan forstod jag inte alls hans beteende och blev arg

pa honom. Sakta borjade jag sedan inse att han méste fa
hjalp och nér han skulle pa sin rliga kontroll hos likaren
frigade jag om jag skulle skriva en lapp med frigor om hans
mediciner och dven namna det har med glomska. Det ville
han och efter det besoket blev han remitterad till minnes-
mottagningen i grannstaden. Efter alla tester, rontgen och
medicinska prover kom diagnosen. P4 ett sitt var det
skont att fa svar péd varfér han betedde sig sa annorlunda,
men svaret gjorde ont. Vi kunde dock prata om det tillsam-
mans och med véra séner, sonhustru och barnbarn, syster
och svager.

Min man var ocksa 6ppen mot vara vanner som fortsatte
att umgas med oss som vanligt vilket vi varit sd tacksamma
for. Jag gick med i Demensforeningen i Falkenberg och
kinde ett otroligt stod. Jag laste Anhorigboken fran parm
till parm och larde mig véaldigt mycket bade om sjukdomen
och den hjilp man har ritt att fi genom kommunen och
dess handlaggare. Jag ansokte och fick avlastningstimmar,
fardtjanst till dagcentral vissa dagar och livet anpassades
efter vara forutsdttningar. Han har ett par gnger vistats
pa korttidsboende sa att jag har kunnat hilsa pa sldkt och
vanner utanfor kommunen.

Sa till sist kom den dag d& boendet hemma inte langre
fungerade. I augusti 2018 fick min man permanent plats
pa ett demensboende som han trivs med. Hur svart det &n
kidnns som anhorig att ta det steget , maste det for allas skull
ske forr eller senare.

Personalen pé boendet ar guld varda. Vi anhdriga och véan-
ner fir komma hur ofta vi vill. Det anordnas olika aktivite-
ter och maten lagas pa plats. Jag ar tacksam men i hjartat
gor det ont och dé och d& méste jag skriva av mig.

Nir minnet sviker

och ljuset for det dunkla viker.

Vad finns det da i sjdlens vra?

Jo, lyckan av min hand som smeker 6mt din kind
s& mjukt och litt som den mildaste vind

en sommardag.

Ah vilket vilbehag!

I den stunden finns bara du och jag.

Alskade, sa skont att du finns

och ler nir jag kommer pa besok.

Jag vet inte alls vad du minns

av vért liv fyllt av kérlek, trivsel och stok.

av dren som gatt, av stort och smétt.

Men du klappar min kind och jag kramar din hand.
Det finns inget sé starkt, som kirlekens band

de band som vi knét i ungdomens &r.

Tiden har flytt men karleken bestér.

Att du sakta blir samre ar svért att se.

Jag hoppas dndé att du fortsatter le

och att mina kramar och kyssar gor gott i sinnet

Jag tycker mig mirka att kdnslan av lyckan finns kvar i
minnet!

I singen bredvid hos mig &r det tomt, du &r inte dar
och dndé kanns det som om du var hér.
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- nu satsar regeringen

15 miljoner pa att oka
kunskapen om demens

Demensforbundets moéte
med socialminister Lena
Hallengren gav mersmak.
Regeringen vill nu starka
kvaliteten i omsorgen om
kvinnor och man med
demenssjukdom. Totalt sat-
sas 15 miljoner kronor som
ska bidra till att 6ka kunskap
om demens hos personal
inom aldreomsorgen.

Den 17 april fick Demensforbundet
och Svenskt Demenscentrum tillfalle
att triaffa Lena Hallengren. Métet var
mycket positivt, berdttar Carina Lin-
degren, vice ordférande i Demensfor-
bundet, som var dar tillsammans med
ordférande Par Rahmstrom.

— Lena Hallengren var mycket
intresserad och nyfiken pé var arbete,
sarskilt nar det géller telefonradgiv-
ningen som ar mycket uppskattad. Vi
berittade om de problem vi uppfattar
inom den svenska demensvarden,
men ocksa vad vi tror att vi kan vinna
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pé att 6ka kunskapen och 6ka beman-
ningen med utbildad personal, berit-
tar Carina Lindegren.

Motet gav resultat. En ménad
senare, den 16 maj, presenterade
regeringen ett forslag som innebar 15
extra miljoner pa att 6ka kunskapen
om demens inom socialtjanst och
hilso- och sjukvérden. Regeringen
satsningar ska bidra till att hoja kun-
skapen om demens hos personalen
inom #dldreomsorgen.

Satsningen bestar av fyra delar:

1. Socialstyrelsen fir 4 miljoner
kronor for att ta fram en véigledning
for dagverksamhet for personer med
demenssjukdom. Dagverksamhet
har hogsta prioritet i de nationella
riktlinjerna men det saknas idag en
vigledning inom omradet. Dagverk-
samheterna fyller en viktig funktion,
inte minst for att motverka isolering
och for att stimulera till aktivitet.

2. Svenskt Demenscentrum beviljas
6 miljoner kronor. Medlen ska bland
annat anvindas till att ta fram en helt
ny webbplats, en ny grundlidggande
webbutbildning — Demens ABC 2.0

— samt till att utveckla utbildnings-
modellen Stjirnmairkt, som innebar
att deltagande enheter certifieras om
minst 80 procent av personalen har
genomgatt utbildningar for att hoja
sin kompetens om demens.

3. BPSD-registret far 2,5 miljoner
kronor for att uppdatera registret och
genomfora utbildningsinsatser. Bland
annat kommer ett sirskilt utbildnings-
material tas fram och spridas i hela
landet. BPSD star for Beteendemaissiga
och Psykiska Symtom vid Demens och
syftar till att minska férekomsten och
allvarlighetsgraden av BPSD hos per-
soner med demenssjukdom.

4. Svenska Demensregistret beviljas
2,5 miljoner kronor, bland annat for
att gora registret mer anvindarvan-
ligt och implementera en ny modul
for att folja upp hemsjukvard och
omsorgsinsatser for personer med en
demenssjukdom. Malet med Svenska
Demensregistret ar att skapa ett riks-
tackande verktyg for likvardig och
basta behandling av kvinnor och min
som har en demenssjukdom. m



"Den roda traden ar manniskor
1 olika utsatta situationer”

TEXT: ANDERS POST | FOTO: ROSIE ALM

I varje nummer av Demensforum
intervjuar vi ndgon av forbundets
medarbetare. Nu har turen kommit
till Catharina Montgomery som dr
kanslist pa Demensforbundet.

KANSLIST LATER SOM MAN SYSSLAR MED EN
HEL DEL OLIKA SAKER, AR DET SA FOR DIG?

— Ja det kan man lugnt péstd, siger
Catharina. En av mina absolut roli-
gaste och intressantaste uppgifter ar
att tillsammans med Lotta Olofsson
och Hannele Moisio hilla i vara
samtalsgrupper for personer med
demenssjukdom. Vi traffas varannan
vecka, ibland med teman - en vildigt
viktig verksamhet dar deltagarna far
traffa andra med demenssjukdom
och kan utbyta erfarenheter. Man far
ofta hora att deltagarna tycker det ar
sa skont att slippa vara ensamma om
alla fragor som uppstéar. I samtals-
gruppen kan man tala fritt med andra
som vet precis hur det ar. Och da
talar vi inte bara om det sorgliga, det
finns aven valdigt mycket gladje och
skratt nar man triffas.

DU HAR ETT STORT ENGAGEMANG LATER
DET SOM.

— Ja samtalsgrupperna ligger mig
varmt om hjartat. Jag tror inte alla
har forstétt hur viktiga de ar for att
bidra till 6kad livskvalitet hos del-
tagarna, som aven sprider kunskap
genom att stilla upp i filmer, delta i
forelasningar och forskningsprojekt.

En annan grupp som Catharina ar
med och leder &r Demensforbundets
Yngrenétverk som triffas pa kansliet
en gang i manaden. Dir dr deltagarna
yngre anhoriga till personer med
demens.

— Aven i den hir kretsen ventileras
fragor kring demens utan nigra fasa-
der. Alla sitter sa att sdga i "samma
béat”, sdger Catharina (las mer om
Yngrenitverket pa sidan 26).
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VAD GOR DU MER PA KANSLIET?

— Jag tar emot nya medlemmar som
kommer in och forsoker lotsa dem
till en lokalforening som ligger bra
till geografiskt — s& jag har blivit rik-
tigt bra pa svenska orter. Det brukar
alltid bli trevliga samtal. Ytterligare
uppgifter ar att vara ute och forelidsa
om demens och dven representera
forbundet i olika sammanhang. Jag
tar ocksa emot bestillningar av det
material som vi siljer fran forbundet.

HAR DU SJALV NAGON ERFARENHET AV DE-
MENSSJUKDOM SOM ANHORIG?

— Ja jag har en mamma som ar 102 ar
och demenssjuk och har en néra van
med Downs syndrom och Alzheimers
sjukdom, s& jag har fatt en hel del
erfarenhet.

VAD HAR DU FOR BAKGRUND?

— Den ar ganska brokig, men den
roda trdden har alltid varit att arbeta
inom vérd och omsorg, att ha med
manniskor att gora.

=
7

NAGRA EXEMPEL?

— Hjidlpmedelskonsulent, kriminal-
vard, missbruksvard, dagverksamhet
for personer med utvecklingsstor-
ning, psykiatri i 6ppenvard. Jag har
dven arbetat som underskoterska pa
Sodersjukhusets akutmottagning,
dessutom som fangvaktare pa Lang-
holmen — en av de forsta kvinnliga.

Namn: Catharina Montgomery
Alder: 66 ar

Familj: Make och tre barn, ett
bonusbarn samt fem barnbarn,
och ett sjatte pa vag.

Bor: P4 Sédermalm i Stockholm
Hobby: Rider sedan tjugo ar
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VARA FORENINGAR

Demensforeningen i Goteborg
“ateruppstar” och satsar stort

TEXT: ANDERS POST

Forra aret var demensfoéreningen i Géteborg av olika skal ned-
laggningshotad. Men nedlaggning blev det inte. Nagra eldsjalar
sag till att fa fram en interimsstyrelse. Och i mars i ar valdes en
ny ordinarie styrelse, dar aven en lakare ingar som ar specialist
pa demenssjukdomar. Sedan dess ar foreningen i full gang.

- Bara under varen har vi fatt arton nya medlemmar, berattar ordfo-
randen Kerstin Skar, som fick inblick i demensfragorna nar hennes
mamma insjuknade i Alzheimer.

Féreningens nystart har bland annat marknadsférts genom infor-
mation till alla anhérigstddjare i kommunen. Man har haft dialog-
mote med Vastra Gétalandsregionen, traffat nya kommunalradet
Elisabeth Lann (KD) med ansvar for aldrefragor, samt presenterat
féreningen for Goteborgs aldreombudsman Helena Bjurback och
Maria Tang, som ar verksamhetschef pa Ostra sjukhuset med
ansvar for geriatrik.

- | september ar vi dessutom med pa ett stort aldreevent i ett
kopcentrum, berattar Kerstin Skar.

| host fortsatter man med sina manatliga anhorigtraffar i féren-
ingens lokaler pa Vegagatan 55.

Den 13 september bjuder féreningen aven pa en spannan-
de forelasning av professor Yngve Gustafsson i Pingstkyrkan,
Diamantgatan 3, Vastra Frélunda. Rubriken pa féredraget ar "Vad
alla borde veta om aldrandet” med underrubrik "Gammal och
demenssjuk, vardens och omsorgens svaraste utmaning”.

- Vi planerar aven besok i host av Marianne Melkersson som
ar ordférande i foreningen "Gott ledarskap inom demensvarden’,
sager Kerstin Skar, som betonar att en av de viktigaste uppgifter-
na for demensféreningen i Goteborg ar att paverka politiker och
andra makthavare i allt som rér demensfragorna.

NORRKOPING ORDNADE UPPSKATTAD
DAGSUTFLYKT MED SILL OCH POTATIS

Norrképings demensforening ansdkte och fick ett bidrag fran fritid
Norrkopings kommun. Det var riktade pengar att anvanda till vara
samtalsgrupper. Vi beslét att hyra en minibuss vid fyra tillfallen och
erbjuda dagsutflykter, vilket har varit ett uppskattat och trevligt in-
slag. Fotot &r fran Ostra Stenby Vikbolandet dar vi halsar pa Agneta.
Sill och potatis, kaffe och tarta smakade fantastiskt denna fina dag.
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VARA FORENINGAR

BODEN FIRADE 5-ARS JUBILEUM
MED UTFLYKT

Bodens Demensforening firade sitt 5-arsjubileum med att
bjuda sina medlemmar pa en utflykt till Storforsen den 16 juni.

Vi fardades i minibuss och bil. Val framme avnjoét vi en god
lunchbuffé pa Hotell Storforsen. Darefter gick de flesta av oss
upp langs forsen, via den fint spangade leden, 1,2 km. Ovriga
tog de fyrhjuliga akdonen upp. Maktiga naturscener utspelade
sig framfér vara 6gon. Forsen danade och skvatte vatten pa oss.
Forsen tillsammans med naturen runt omkring gor att allt ar sa
hisnande vackert. Informationsskyltar om djur och natur finns
uppsatta.

Vi sammanstralade vid en av de iordningsstallda eldstaderna.
Dar blev det fika och fortsatt social samvaro. Nagra av oss ut-
forskade naturreservatet och byggnaderna annu mer. En trevlig
och solig dag som ger varme inombords fér lang tid framat.

Bodens Demensférening via
Agnetha Bergstrom

MEDLEMSMOTE | HASSLEHOLM MED
ANTIKEXPERT

Demensféreningen Hassleholm har haft medlemsmoéte med
drygt 70 deltagare.

Gast och férelasare var den kande antikexperten Peder Lamm
som sjalv kallade dagens traff for "Antikrally”. Peder Lamm
presenterade sig sjalv och sin verksamhet som antikexpert och
forelaste om vad antikviteter ar fér nagot. De flesta av dagens
deltagare hade tagit med sig nagot foremal som de ville veta
mer om och kanske fa varderat. Peder Lamm tog sig tid att nog-
grant titta pa varje enskilt féremal och berattade om féremalet,
alder och vad det kunde ha anvants till. Dessutom berattade
han garna nagot extra runt omkring som hade med respektive
féremal att géra. Peder Lamms framtradande uppskattades
mycket. Traffen avslutades med kaffe och kakor.

FLOTTFARD PA HOJE A FOR VARA GASTER PA DAGVERKSAMHETERNA |

KAVLINGE KOMMUN

Den 29 maj fick gasterna som ar pa dagverksamheterna Mol-
lebacken och Billingshall vara med om en upplevelse att fa aka
Flotte pa Hoje A. Det var Demensféreningen i Kavlinge som gav
bidrag till detta och personal fran dagverksamheterna sag till
att genomféra denna upplevelse fér gasterna. Resan med bil till
och fran flotten ordnades av Taxi Kavlinge.

De flesta kande sig ndjda med turen. Det var fint ordnat och
man hade tur med vadret, de kande det som en festlighet.
Nagon namnde under farden "hér ni kvittret fran faglar och ser ni
spegeln i vattnet, nastan som att vara i djungeln!”" Manga kande
uppskattning av den fina natur som de var omgivna av och lat sig
njuta har och nu, "bara vara" som nagon namnde pa farden.

Det intogs aven en maltid som dock var lite kladdig men god.
Allsang pa an tog éver och det sjéngs och spelades sa det hér-
des langs hela Hoje A och till Lomma.

Det var 25 personer som var med pa denna trevliga tur och
kande sig valdigt n6jda med upplevelsen och var mycket glada
men trotta.

Dagen efter kunde det komma nagra minnen fran turen med
flotten pa Héje A som gav dmne att prata om.

Demensforeningen Kavlinge
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VARA FORENINGAR

TILLSAMMANS VILLE VI VETA!

Sa vi startade en grupp om hur det ar att leva med en hjarn-
skada. Da bada parter drabbas ansag vi att bada ska delta.

Det blev en grupp med tre par som traffades vid fem tillfallen
tillsammans med Britt, Carita och Marita. Teman var hjarnan,
hjarngympa och fysisk aktivitet, bemédtande, livskvalitet och

anhorigstdd med utvardering sista traffen.

| Utvarderingen gavs gruppen mycket berdm for innehallet.
En av personerna med demenssjukdom uttryckte: " Jag fick
ingen uppféljning (ingen att tala med) efter att jag fick min diag-
nos. Det borde vara sjalvklart att man far det.”

En annan person sa: "Jag ar mycket ensam, social samvaro

med andra ar fint".

Ytterligare synpunkter:

I denna grupp har det varit valdigt bra. Det ar svart att
komma i kontakt med demensskéterska det tog tid innan jag

fick prata med hen"

"Bra nar vi delade gruppen och anhoriga tog en promenad”.

Initativet blev valdigt uppskattat och det blir en ny grupp till
hosten. Vi har samarbetat med Uddevalla demensforening,
Anhorigstéd Orust och STO demensférening.

Viktigt att man kan ga éver granserna .

Marita Gustavsson, Britt Johansson och Carita Nurmi

TROLLHATTAN-VANERSBORG BJOD POLITIKERNA PA NYA INSIKTER

Till vart medlemsmoéte i april, inbjods
politiker och tjansteman fran Trollhattan
och Vanersborg. Huvudfragan var: "Kla-
rar vi dagens och morgondagens behov
av vard och omsorg fér demenssjuka?”

Det stod snabbt klart, att de bada
kommunerna jobbar mycket olika. Man
redogjorde for hur omsorgen arbetar idag,
men om framtida satsningar var budska-
pet mera svavande. Onskemal och budget
gar ju sallan hand i hand.

Flyttkarusell

Besparingar ar det som galler i bada kom-
munerna. Man kan spara nagra miljoner,
genom att lagga ner boenden och flytta
dem som bor dar till andra adresser. Loka-

lerna maste da byggas om och anpassas.
Det blir en flyttkarusell, dar bade demens-
sjuka och LSS-tagare ar inblandade.

For oss ar det ar lite svart att forsta, vari
besparingen ligger.

Ingen information
Vad galler omsorgen, sa upplever Troll-
hattan att styrdokumentet, som reglerar
samverkan mellan kommun och region
ldmnar mycket 6vrigt att dnska, t ex sa ger
vardcentralen ingen info till kommunen,
nar nagon fatt demensdiagnos. Darmed
kan det ga lang tid, innan stodinsatser
satts in. Man har ocksa saknat demenssko-
terskaiflera ar.

| grannkommunen Vanersborg har man
ett annat upplagg. Dar far demensskoter-

skan tidigt info fran vardcentralen och kan
darmed fanga upp och hjalpa den som

fatt sin demensdiagnos. Hon blir spindeln i
natet - den som man alltid kan vanda sig till.

Personliga berattelser

Nar métet avslutades, hade vi fatt svar pa
en del fragor och aven tagit del av hogst
personliga berattelser fran anhdriga. For-
hoppningsvis gav moétet vara gaster nya
insikter och aha-upplevelser, att fundera
over. Som present fick de ocksa var sitt
exemplar av boken "Riktlinjer for planering
av demensboenden’. Vi dnskar vara poli-
tiker lycka till, med att bygga framtidens
vard.

Ingrid Wass, sekreterare
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NOTISER

ALZHEIMERSJUKA TED 83 AR AR
YOUTUBES NYA STJARNA

Nar Ted McDermott drabbades av Alzheimers 2013 var det

en stor sorg for alla runt omkring honom. Férutom att hans
minne férsamrades, blev &ven hans humér samre. Men genom
sangen har han aterfatt bade gladjen och en del av minnet.
Idag har "The Songaaminute Man" éver 5 miljoner visningar
pa Youtube samtidigt som familjen samlat in flera miljoner
kronor till brittiska Alzheimer Society.

Det var under en bilresa i hemstaden Blackburn som sonen
Simon markte att Ted, som tidigare i livet brukade upptrada pa
pubar och nattklubbar i staden, kunde komma ihag mycket av
texten i sina gamla favoritlatar. Sedan dess bérjade Simon och
Ted kora runt och sjunga tillsammans. Det populara tv-pro-
grammet Carpool Karaoke inspirerade Simon att filma nagra av
sangstunderna och lagga upp dem pa Youtube med uppma-
ningen att skanka pengar till Alzheimers Society. Videon med
Simon och Teddy som sjunger Engelbert Humperdinck-hit
Quando Quando Quando blev snabbt popular och pengarna
strommande in till fonden. Ted spelade ocksa in ett cd-album
som slapptes pa Internationella Alzheimersdagen den 21 sep-
tember 2017.

An idag sex ar efter diagnosen sjunger Ted sina gamla klassi-
ker tillsammans med sin son i bilen.

- Latarna som pappa brukade sjunga ar soundtracket till min
egen uppvaxt i Blackburn. De handlar alla om karlek, vilket i
slutandan ar det enda som betyder nagot, sager Simon McDer-
mott till Alzheimer Society.

25 % av de medel som samlats in gar till Alzheimers Society
for att finansiera viktig forskning om demens och hjalpa till
att hitta ett botemedel mot sjukdomen, som for narvarande
drabbar 850 000 manniskor i Storbritannien.

Michael Dent, insamlingschef pa Alzheimers Society sager:

- Teddys sang ar ett fantastiskt bidrag for att hjalpa oss skapa
en varld utan demens. Aven om det ar svart for Teddy och hans
familj att hantera den dagliga verkligheten av en demensdi-
agnos visar detta bara att du fortfarande kan fortsatta géra de
saker du alskar och arbeta mot livslanga drommar. Teddy ar
ocksa ett bra exempel pa den positiva inverkan musik och sang
kan ha fér personer med demens.

Las mer och lyssna pa https://songaminuteman.com

Internationella Alzheimerdagen 21 september:

DEMENSFORBUNDET TAR PLATS PA
LANDETS APOTEK

Infér arets Internationella Alzheimerdag har Demensforbundet
inlett ett nytt samarbete med Apotek Hjartat. Samarbetet innebar
en mojlighet for de lokala demensféreningarna att kontakta sina
respektive Apotek Hjartat-butik och foér att underséka mojlighe-
terna att finnas pa plats den 21 september.

Tanken ar att den lokala féreningen narvarar pa apoteket for att
sprida information till bade allmanheten och apotekspersonalen.
Dels om féreningen och férbundet, men ocksa om bra bemaotan-
de och om de demenssjuka och de anhdrigas situation. Sist men
inte minst ar det ett utmarkt tillfalle att varva nya medlemmar
och demensvanner.

- Det har innebar en fantastisk maojlighet att skapa uppmark-
samhet och lagga annu en pusselbit pa vagen mot ett demens-
vanligt samhalle.

Demensférbundet pa Facebook

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

forum Nr2-2019 | 25



Deltagare i Yngrendtverket samlades i Alvesta i mars.

Yngrenatverket

— valkommen ventil for anhoriga

TEXT: ANDERS POST

I varas, ndarmare bestamt 30 mars, var det ater dags
for Demensférbundets Yngrenatverk i sédra och
vastra Sverige att traffas. Denna gang métte 19 del-
tagare uppiAlvesta.

Yngrenitverket ar till for anhoriga som ar under 65 ar och
make/maka/sambo till en person med demenssjukdom.
Man tréaffas minst tva gdnger om aret for att ge varandra
stod, diskutera och dela med sig av sina livsberéttelser.

— Sambhiillet har inte sarskilt mycket att erbjuda anho-
riga till yngre demenssjuka. Att vi darfor fyller en viktig
funktion dr uppenbart, sdger Chris Olsson fran Horby, som
tillsammans med Christina Hansson ansvarar for Yng-
renitverket i de sddra och véstra delarna avlandet. Bade
Chris och Christina dr dessutom ledamoter i Demensf{or-
bundets styrelse.

Vid nétverkstréffarna kan deltagarna tala fritt om sa-
dant som utomstiende ofta inte forstar. Demenssjukdom
rymmer sa mycket sorg och svarigheter bade for den som ar
sjuk och den anhériga.

— I'var samvaro ryms ménga kénslor som far komma
ut, sdger Chris. Men det ar inte bara bekymmer och grét,
har finns dven vildigt mycket skratt och munterhet nir vi
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berattar om handelser i vardagen. Att vara anhorig till en
person med demens ar nagot mycket speciellt och kravan-
de som man ofta dr ensam om att klara. P4 anhorigtraffar-
na ger vi varandra stod och en del far vanner for livet.

Infor vartraffen blev Chris kontaktad av Susanne Eklund
som ar anhorigstodjare i Alvesta kommun.

— Hon var intresserad av att fa viara synpunkter pa vard
och omsorg nar det giller yngre demenssjuka. Vi dis-
kuterade fragorna och skickade en sammanstéllning av
véra synpunkter till henne. Jag fick sedan tillbaka ett fint
svar. Susanne Eklund meddelade att hon skulle fora véra
synpunkter vidare till sin egen kommun, och dven ta upp
dem pé de natverkstraffar hon har med Kronobergs léns
anhorigstédjare, vilket innefattar atta kommuner.

Naésta traff blir i Trollhattan 19 oktober. Anmailan kan
goras till Chris Olsson eller Christina Hansson. Vilkom-
men med din anmélan om du dr anhérig under 65 ar och
make/maka/sambo till en person med demenssjukdom.

chris.olsson@demensforbundet.se
christina.hansson@demensforbundet.se



Lésningen pa korsordet ska vara oss
tillhanda senast den 7/11 2019.

Demensforbundet

Lundagatan 42 A,

117 27 Stockholm ;
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sager vi till vinnarna
- av korsord nr 2-2019.

Jan-Erik Ekdahl, Hassleholm
Margareta Snibb, Djuras
Uno Sjélund, Norrtalje

2 Sverigelotter var

De tre férsta dppnade
ratta lésningarna vid
dragningen vinner
2 Sverigelotter
vardera.

Vinner ni en storvinst meddela oss garna det.
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POSTTIDNING B

VILL DU BLIMEDLEM?

Kontakta den lokala demensforeningen
pa din ort eller ring Demensforbundet.
Vi har nastan 10 400 medlemmar, i
cirka 110 demensfdreningar, spridda
over hela Sverige.

Som medlem far du:

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

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

- Rad, stéd och hjalp. Utbyta erfaren-
heter med anhoriga till demenssjuka
som ar eller har varit i samma situa-
tion.

+ Mgjligheter att i gemenskap med
andra paverka och forbattra demens-
sjukas och anhorigas situation.

Demensforbundet

Demensférbundet

Lundagatan 42 A 5 tr

117 27 Stockholm

Tel 08-658 99 20

Fax 08-658 60 68

E-post: rdr@demensforbundet.se
Hemsida: www.demensforbundet.se
Pg 2592 53-3

Bg 5502-8849

Ar du anhérig?
Har du fragor?

Demensférbundet
har rikstackande
telefonradgivning:

0485-375 75

Ung och anhorig?
Ga med i Yngrenatverket!

Foto: Scandinav bildbyra

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

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

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

DEMENSFORBUNDETS LITTERATUR

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

Hela vart utbud hittar du i var webbutik www.demensforbundet.se. Det gar ocksa bra att
ringa oss foér mer information om var litteratur, telefon 08-658 g9 20.

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

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

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



