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Asa Acking #r en av medlemmarna i
Luled demensfoérening. Har berattar
hon om livet fore och efter hennes
alzheimerdiagnos.

Delar av Lule&féreningens styrelse
har samlats i Funktionsrdtt Luleds
lokaler for en intervju.

Svarigheter att inhandla, tillaga och
dta mat okar risken for underniring
for hemmaboende personer med
nedsatt kognitiv férmaga.

Kommunikation ABC

om personcentrerade méten
vid demenssjukdom

Ny avgiftsfri webbutbildning frén Svenskt Demenscentrum
och Centrum fér demensforskning, Linkdpings universitet,
i samarbete med Demensférbundet.

demenscentrum.se/webbutbildningar




ORDFORANDEN HAR ORDET

Manga roster gor skillnad

De senaste manaderna har jag haft forméa-
nen att besoka flera av vara lokala demens-
foreningar runtom i landet. Jag moter
manga engagerade ménniskor som far mig
att kdnna bade gladje och hopp infor fram-
tiden. Men ocksa ilska och sorg 6ver hur illa
maénniskor fortfarande rékar ut.

Pé en foreldsning jag haller sitter en ensam
kvinna pé forsta raden. Hon lyssnar spant,
forefaller nervos. Under den efterfoljande
diskussionen stiller hon sig upp och berattar
en historia som jag tror att fi av oss i lokalen
sent kommer att glomma. Kvinnan har
vardat sin sjuka man i hemmet under lang
tid, vinner omkring henne ser att hon borjar
bli trétt och sliten, hon bestammer sig efter
stor vanda att ta hjilp, maken ska vara pa ett
korttidsboende en vecka for att hon ska fa
avlastning och samla ny energi. Nir mannen
ar pa vag hem igen far hon ett samtal fran
chefen pa boendet som meddelar att mannen
kan ha en del bldmarken pa kroppen. "Det ar
inget att oroa sig for, han ville inte duscha,
men vi lyckades fi av honom kladerna till
slut med tre personal. ” Vi stirrar alla framfor
oss, djupt forfarade. Jag sjilv blir bade arg
och ledsen. Térarna rinner pa kvinnan och
hon stéller frégan rakt ut i luften: "Far det
vara s har, méste man acceptera det? Det
hér hander NU 2023 i vart land!”

I publiken sitter en ansvarig politiker
frdn kommunen. Han kommer fram till mig
efterét, lika tagen av kvinnans beréttelse
som jag. Han &r fragande till hur det hir kan
hénda men ocksé beslutsam: ”Sa hér far det
inte gé till!”, sdger han. "Personalen behover
béttre utbildning!” Han tillagger: "Ja, dven
vi beslutsfattare behover allt mer kunskap
om hur det &r att leva med demenssjukdom,
bade som sjuk och anhorig.” Jag kan bara
hélla med och berittar om mina erfaren-
heter fran demenssverige, bade de déliga och
de fall ddar man har lyckats skapa férandring.

Vi skiljs i samforstdnd, med en 6msesidig
portion inspiration och hopp om framtiden.
Jag tror att det ar s& har vi méste jobba

for att satta fart pa utvecklingen. Métas,
diskutera och dela erfarenheter tillsam-
mans — sjuka, anhoriga, politiker, forskare
och foretradare inom civilsamhallet. Skapa
battre kunskap och forstaelse for vad
demenssjukdomar egentligen ar; hur de
paverkar manniskor och i forlangningen hela
samhallet.

Lyckligtvis ar detta fragor som manga
manniskor ar intresserade av, det mar-
ker jag fran mina forelasningar och besok
runtom i Sverige. Det rader heller ingen
brist pa idéer for hur vi ska komma till ritta
med de manga problem som alltfér ménga
av oss kdnner igen: bristande bemanning
och ledarskap inom vérden och omsorgen,
lakarkontakter som bara sker digitalt och
nydiagnostiserade som ofta star ensamma
och handfallna i en ny och skrammande
livssituation.

Avslutningsvis, ndgra tankar infor den
annalkande sommaren: Det kan vara ett
tag sedan man traffade sina foraldrar eller
vanner och man upptacker nu att allt inte ar
riktigt som forut. Man kanner inte igen per-
sonen, han eller hon har férandrat humor,
har blivit tystare, mer lattirriterad. Det som
fungerade forut med att fixa fika eller mat
verkar svart. Som vin eller anhorig kan det
kannas svart att patala, att friga hur det ar,
eller om man inte kinner igen sig sjalv rik-
tigt att berdtta, man haller skenet uppe. Jag
skulle vilja uppmana till att vaga prata, utan
att anklaga/pépeka. Fraga: "Hur kidnner du
dig, dr det ndgot som &r svarare nu an tidi-
gare?” Om du ar orolig for dig sjilv, beritta
hur du kianner dig.

En 6ppenhet ar ofta forsta steget mot att fa
forstaelse, stod och hjalp — bade for dig som
har en begynnande kognitiv sjukdom och for
dig som anhorig och vén.

Liselotte Bjork,
ordférande i
Demensfdrbundet.
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Asa Ackings liv har alltid préglats av kreativa utmaningar, inte bara jobbmdssigt som arkitekt. Hon har dven utmanat sig fysiskt genom
aren, bland annat genom att springa New York Marathon, genomfort "En Svensk Klassiker” och aka Vasaloppet, inte mindre an fem ganger.

Asa Acking fick alzheimer
— men livet gar vidare med
nya kreativa utmaningar

TEXT: ANDERS POST | FOTO: BERNT VIKLUND

Asa Acking dr en av medlemmarna i Luled demensférening. Héir berdttar hon tillsam-
mans med sin man Bernt Viklund om livet fore och efter hennes alzheimerdiagnos.
Den vdande inte upp och ner pa livet, snarare var det ndgot intressant som hon blev vdldigt
nyfiken pa. Nagot som hon och Bernt tillsammans hjdlps dt att hantera.
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Asa och Bernt har en fantastisk utsikt éver fdlten och dlven fran évervaningen pd sitt hus.

Asa Acking #r arkitekt och scenograf. Hon har bland annat
varit med om att rita Sunderby sjukhus, Norrbottens lans-
sjukhus beliget mellan Luled och Boden. Asa har dven gjort
scenografin till en mingd forestéllningar inom opera och
teater.

— Som exempel kan namnas att jag fick gora scenogra-
fin for den forsta samiska teatern pa sjuttiotalet, valdigt
hedrande. Matteuspassionen som turnerade i kyrkor 6ver
hela Norrland var ocksé ett fantastiskt uppdrag.

Asa och Bernt bor i ett hus som varit snickerifabrik.

Eller rattare sagt, det ursprungliga huset ar rivet och en ny
byggnad, med i stort sett identisk exterior, byggdes for drygt
tjugo ar sedan. I intervjun, som gors via telefon berittar Asa
att hon och Bernt dr pa den 180 kvadratmeter stora Gver-
véningen som Asa skapat frin en oinredd vind.

— Ja hér sitter vi med en fantastisk utsikt 6ver dlven.
Annars ir det mest offentliga byggnader som Asa ritat,
sjukhuset som ndmnts, men dven dldreboenden, skolor och
till och med Norrlands Dragonregemente K4 som etablera-

des i Arvidsjaur.

— Exempel pa ett dldreboende ar Solbacken i Luled, dar
jag inte skulle ha nagot emot att bo sjilv pa alderns host.

Vad ar viktigt ndr man skapar ett aldreboende?

— Miljon, siger Asa. En trivsam miljé som inte utstralar
institution. Och det giller dven sjukhus. Nar Sunderby skulle
byggas hade jag samarbete med min mamma som var geri-
atriker i Nacka utanfor Stockholm. Hon menade att en miljo
dir man trivdes kunde minska de boendes medicinbehov
mot dngest och aggressioner.

Asa kommer ursprungligen fran Saltsjobaden. Hennes
forsta jobb var pa Celsings arkitektkontor i Stockholm med
uppdrag bland annat for Kulturhuset. Men s& nappade hon
pa ett erbjudande om en tjanst pd MAF Arkitektkontor i
Luleé som fatt uppdraget att utforma nya Luled Tekniska
Hogskola.

— Det var kanske en impuls, jag kidnde ju inte en
minniska dir, siger Asa. Men pa den vigen ar det
fortfarande efter femtio ar.

Hur traffades ni, Bernt och du?

— Jag kom med i en dramakurs i Lulea. Lararen dér kdande
Bernt och ordnade ett moéte. Det sa klick, och sen dess har vi
varit ihop.

Bernt kommer in d och di i samtalet och hjilper Asa att
minnas. Som till exempel nir det borjade mérkas att hon
fick problem med minnet.

— Vi har ju ként varann sa lange att jag kunde mérka
att nagot var pa gang som inte riktigt stimde. Till exempel
minnesbilder som foll bort, handelser hon inte kom ihag. Vi
tog kontakt med sjukvarden och en utredning gjordes, som
visade att Asa hade alzheimer. Undersokningen bérjade hos-
ten 2019 och i september 2020 fick hon diagnosen. Jag har
forstatt att ménga blir chockade 6ver ett saidant besked. Men
Asa tog det vildigt lugnt.

— Ja jag tyckte att det var intressant, siger Asa.

Det ir ju en lite ovanligare reaktion pa en demens-
diagnos.

— Ja kanske det. Men mina foraldrar var bada lakare och
jag har sedan jag var barn lyssnat och varit intresserad av
olika sjukdomar, och nu har jag fatt en sjilv att studera.

— Det har ofta fungerat s i var relation. Nar vi har fatt
ogynnsamma besked om nagot sd har vi varit lugna och bor-
jat fundera pa hur vi ska hantera det som uppstatt, forklarar
Bernt.

— Och sjukdomen har inte paverkat mig socialt pa nagot
sitt dnnu, siger Asa. Jag har till exempel tagit nya piano-
lektioner och borjat mala. Dessutom har jag ett stort foto-
intresse och lagger ut vissa av mina bilder p& Facebook,
och dar igenom blir det en hel del kommunikation med
ménniskor som har samma intressen. Jag har ocksa varit
med och arrangerat konstresor béde i norra Sverige, men
ocksa i de nordliga delarna av Norge och Finland.

— Apropa pianospelet, inflikar Bernt, s spelar Asa piano
béttre nu &n nagonsin.

Bernt vill ta upp en annan sak, och beréttar att han under
pandemin fick en fenomenal anhoérigutbildning i kommu-
nens regi.

— Vi fick kunskaper om demens och hur man pé bésta
sétt kan ta hand om sin sjuka nérstaende, allt i grupparbeten
med andra anhoriga i samma situation. De kunskaperna och
samlade erfarenheter som jag fétt ta del av har varit mycket
viktiga for att forstd hur olika sjukdomen kan utvecklas hos
individer. Nér jag jamfor med andra anhoriga pa kursen
kan jag konstatera att Asas sjukdom hittills har utvecklats
langsamt. Beror det kanske pé hennes kreativitet som héller
i gdng henne? Jag vet inte.

— Bernt har engagerat sig s& mycket i det som hant mig,
siger Asa. Jag ar s lycklig 6ver det. m
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Tre personer ur styrelsen i Luled: Inger Hultberg, Sven Reinholdt och Anna-Lena Forslund.

I var ambition att lyfta fram olika demensforeningar har vi nu kommit till Lulea. I forra
numret besokte vi Linkoping. Denna gang har delar av Luledforeningens styrelse samlats

i Funktionsrdatt Luleds lokaler for en intervju.

TEXT: ANDERS POST | FOTO: PRIVAT, ADOBESTOCK

Foreningens ordférande ar Sven Reinholdt, kassor ar
Anna-Lena Forslund, och Inger Hultberg ar sekreterare.

Funktionsritt Luled drivs av kommunen och tillhanda-
héller lokaler som 18 féreningar delar pa.

— Mycket bra ordnat, sdger Sven Reinholdt. Har bokar
vi lamplig lokal nér vi har storre sammankomster, vilket
brukar ske en gang i manaden.

Inger berittar att det senaste storre arrangemanget var
alldeles nyligen nar Demensforbundets ordférande Lise-
lotte Bjork besokte foreningen och talade om ”"demens-
sjukdom och bemotande”.

— Det drog ett 50-tal personer och var vildigt uppskat-
tat, siger Anna-Lena.

— Ménga nya ansikten, fyller Sven i. Det ar bra for d&
finns det hopp om nya medlemmar.

Och det blev det.

— Javi fick direkt tre nya medlemmar, beréttar Inger.

Luled demensférening har 144 medlemmar, och man
arrangerar inte bara medlemsmoten inomhus i Funk-
tionsritts lokaler. Det kan dven vara utflykter med bat
i skirgarden, eller den &rligen aterkommande populira
korvgrillningen i S6dra Hamn i varvintervadret.

Forra aret, pa internationella Alzheimerdagen, hade féren-
ingen gemensamt 6ppet hus i Rdneé och Lulea tillsammans
med kommunens demensteam och anhérigkonsulent. Aven
en mycket popular studiecirkel i qigong péagér, dar instruk-
toren dr medlemmen Anita Granstrom. Till hosten startar
annu en studiecirkel, som bygger pd Anhorigboken.

Listan pa aktiviteter kan goras lang.

Hur ser ni pa kommunens engagemang och hjilp for
demenssjuka och anhdériga. Ar Luled en “bra” kommun i
det har sammanhanget?

— Ja det finns st6d och hjélp att {4, sdger Sven. Man har
dagverksamhet och korttidsboenden, tvé anhoérigkonsu-
lenter, tre personer i demensteamet, samt dldresupport
vissa dagar har pa Funktionsratten. P& det viset ar det bra
i Luled, men sa har vi den kroniska underbemanningen pé
boendena och det &r en jattestor utmaning (Ids mer om
detta i separat intervju med Sven).

— Annars dr kommunen positiv till att lyssna pa vara
synpunkter, vi traffar dem med viss regelbundenhet dar
de beréttar om hur de planerar och om hur laget dr. En
bra dialog helt enkelt. Men vad som hander sedan konkret
det vet man ju aldrig, siger Anna-Lena och skrattar.

Till hosten firar foreningen 30-arsjubileum. Vad som
ska hinda da &r inte riktigt klart &nnu. Men god mat och
musikunderhallning lar det bli enligt jarnganget Sven,
Inger och Anna-Lena.

— Jarnganget, sager Inger. Ja kanske det. Vi har vil det
storsta ansvaret i foreningen, men alla i styrelsen drar sitt
stré till stacken. Det dr viktigt att podngtera. |

Lds dven intervju med Sven Reinholdt som tar hand om hustrun
Gertrud, samt demensforeningens medlem Asa Acking, som
berdttar om livet efter Alzheimerdiagnosen.

demensforum Nr2-2023 | 7
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Demensforeningens ordférande i Luled Sven Reinholdt berdttar hdr om
ndr hans fru Gertrud fick diagnosen alzheimer och hur sjukdomen
fordandrade deras livssituation. Varje dag hdlsar han pa sin hustru och
hjdlper henne pa demensboendet hon har flyttat till.

Nir jag ringer upp Sven Reinholdt sitter han pa verandan
till familjens fritidshus som blivit permanentbostad, vid
havet 13 kilometer frdn Luled centrum. Har bor han ensam
numera.

Sven beréttar att han i morse ség ett radjur dar ena bak-
benet var av.

— Jag ringde polisen som sa att man bara tar hand om
djur som blivit pakorda och ligger vid vagen. Men jag fick
tag pa en jagare som skulle ta hand om det hela. Sjilv har
jag varit jagare i over fyrtio ar och sékert skjutit ett sjuttiotal
algar under arens lopp. Vi har till och med haft kungens
jaktsallskap hir och jagat. Men numera blir det inga algar,
jag slutade jaga nar min hustru blev sjuk, jag tyckte inte att
jag kunde lamna henne.

Men vi tar det fran borjan.

Sven och Gertrud triaffades redan i tonaren och blev ett
par. De fick ett 1dngt liv tillsammans, innan Gertruds sjuk-
dom forandrade livsvillkoren.

—Viboddeien villainne i Luled och hade fritidshus vid
havet, alltsé dir jag bor nu permanent. Vi dgde ett fastighets-
bestand som skulle skotas, berattar Sven. Jag var dessutom
vd for Fastighetsdgarna i norra Sverige, vilket medforde
dubbelarbete och stress under manga ar. Nar alla mina tre
broder fick hjartproblem inom loppet av ett par &r, sé ville
jag inte bli den fjarde. Jag sa upp mig fran vd-jobbet och
sélde av fastigheterna.

Sven och Gertrud flyttade utomlands 2006. Forst till Oster-
rike och efter fyra ar gick flytten till Malta dar de bodde i sju ar.
Pa somrarna var de hemma i Sverige och bodde i sitt fritidshus.
Under den hir tiden borjade Gertrud att forandras alltmer.

— Med faciti hand sé fanns det tidiga tecken redan innan
vi flyttade utomlands, sager Sven. Hon fick till exempel
svart med ingredienser vid matlagning, och jag hittade min-
neslappar som hon gomt for att dolja att det var nagot fel
med minnet. Hon ville absolut inte kdnnas vid nagra min-
nesproblem. Jag fick pa olika sitt "lura” henne till 1akar-
besok nér vi var i Sverige pa sommaren. Sé fick hon en
remiss till Sunderby sjukhus geriatriska avdelning dar hon
2012 fick sin diagnos.

Dé var det dags att flytta hem till Sverige och Luled for gott.

Gertrud var bara 63 ar nir hon fick sin diagnos, som hon
for Gvrigt, enligt Sven, aldrig accepterade.

Sa foljde trots allt ménga aktiva ar, berattar Sven. Men
for fem ar sedan var det dags att flytta in pa sirskilt boende.
— Jag besoker henne sju dagar i veckan, berattar Sven.
Hjalper henne med maten och vi tittar gdrna pa idrott i tv
och lyssnar pa 60-talsmusik. Efter kvéllsmaélet borstar jag

hennes tinder, sitter pa henne pyjamasen, ger henne god-
natt-kram och lite lypsyl pa lapparna. Sedan bar det hemat.

Kanner hon igen dig?

— Nar jag kommer sitter hon hopsjunken i sin rullstol och
blundar och dr frdnvarande. Men nar hon hor min rost vak-
nar hon till och blir ganska narvarande, och ja, hon kidnner
igen mig. Men vara tva barn dr jag inte siker pa att hon kin-
ner igen, och inte vara fyra barnbarn.

Hur ser ditt liv ut nu?

— Jag har faktiskt svart att fa tiden att racka till. Forutom
ordforandeskapet i Luled demensforening ar jag engage-
rad i ett antal olika styrelser och &r dven tivlingsledare
for Lulea veterangolf. Dessutom &r jag med i ett forsknings-
projekt vid Uppsala universitet. Det handlar om hur man
som anhorig kan utveckla vilbefinnandet med aktiviteter
och stimulans hos sin sjuka nérstaende, sé att han eller
hon inte passiviseras.

Hur tycker du Lulea kommun skéter sig nar det galler
att ta hand om anhériga och demenssjuka?

— Det ar en kronisk underbemanning pa boendena. Nar en
demenssjuk flyttar in pa ett boende kommer man fran en
trygg hemmiljé och méter helt nya manniskor och férhal-
landen. Det leder till &ngest och oro. Eftersom det inte finns
tillrackligt med personal att ta hand om sjuka som &r uta-
tagerande, sa 6kar man istéllet medicineringen. Det hér ar
ju ett generellt problem och inte specifikt for Luled. Men du
frigade om Luleé var en demensvinlig kommun. Och mitt
svar ar att det finns mycket positivt att siga, och demensfor-
eningen har ett fint samarbete med kommunen.

(Mer om detta i intervjun med demensforeningens sty-
relse har intill).

Men sa kommer vi in pa hur mycket en demenssjuk éldre
manniskas liv ar vért. Det 4r nagot Sven vill ta upp i det hér
sammanhanget.

— Det var under pandemin som jag stéllde fragan till
en ldkare om vilken behandling Gertrud skulle fa om hon
insjuknade i covid, hur skulle behandlingen se ut? Likaren
svarade att da blir det automatiskt palliativ vard, ingen
annan behandling, inte ens syrgas. Har fanns ingen empati
eller 6ppning. En gammal och sjuk ménniska har inget
virde, det ar sd jag kan tolka den instillningen, och jag har
drivit p for en IVO-anmélan av 1dkaren. Vi méste kimpa
for vara demenssjukas rétt och viarde. m
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Demensfondens stipendiat soker svar:

Hur paverkas kroppen
av.intensiv traningnarman

| studien tranade aldre personer i grupp vid en traningsanldaggning.

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: MATTIAS PETTERSSON

Emma Simonsson dr doktorand i idrottsmedicin vid Umed universitet och en av Demensfondens
stipendiater. I sitt arbete undersoker hon effekterna av hogintensiv intervalltrdning for dldre
personer pd faktorer relaterade till hdlsosamt dldrande — ett forskningsarbete som mojliggors
bland annat med bidrag fran Demensforbundets insamlingsstiftelse Demensfonden.
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Att det ar viktigt att rora pa sig vet vi ju sedan linge. Men
hogintensiv trianing, dr det verkligen nagot som man bor
syssla med nédr man blir dldre?

— Regelbunden fysisk aktivitet kan vara ett effektivt och
enkelt sitt for dldre personer att uppritthalla bade fysiska
och psykiska forméagor 6ver tid. Inte nog med de positiva
effekterna bland individer som héller sig aktiva, idag vet vi
ocksa att fysisk inaktivitet dr en av de stora riskfaktorerna
kopplade till flertalet sjukdomar, bland annat en 6kad risk
for att utveckla demens. Hogintensiv intervalltréaning (HIT)
ar en metod som foreslas vara bade tidseffektiv, mer varie-
rande och ibland ocksa roligare att genomfora jamfort med
lag- och medelintensiv traning. Dessutom visar forskning,
om &n framst bland yngre personer, att den hogre intensi-
teten kan bidra till fler positiva hélsoeffekter jamfort med
traning pa méttlig intensitet.

Vad boér man vara uppmarksam pa som aldre nar det
galler "tuffare” traning?

— I Folkhilsomyndighetens allmédnna rekommendationer
for fysisk aktivitet inkluderas traning pa hog intensitet,
oavsett alder. Om du som é&ldre person vill borja trana
hogintensivt kan det, utifrin ett sdkerhetsperspektiv, vara
motiverat att forst genomga en medicinsk riskbedomning.
Vidare kan det vara fordelaktigt att borja trédna pa en lagre
intensitet och successivt 6ka intensiteten allt eftersom
kroppen blir mer och mer van traningen.

Beratta om din forskning!

— Min forskning gér ut pa att bidra till utbudet av hégin-
tensiv traning for dldre, med fokus pé bland annat sidkerhet
och genomforande. Arbetet ingar i ett storre forskningspro-
jekt dar vi med en randomiserad kontrollerad studie (The
Umeé HIT Study) undersoker effekterna av ett tranings-
program innehallande mycket hogintensiv intervalltraning
pé cykel bland &ldre.

Vad ar malet?

— Malet ar dels att 6ka kunskapen kring denna typ av tré-
ning och dess hilsorelaterade effekter, dels att bidra till
fler effektiva traningskoncept riktade till just dldre perso-
ner. Detta for att 6ka mojligheten att hélla sig fysiskt aktiv
genom hela livet. I Umea HIT Study har vi fokuserat pa
relativt friska dldre personer, men traningsformen planeras
dven att utvirderas bland olika kliniska populationer som

Fakta om Demensfonden

Demensfonden ar en ideell insamlingsstiftelse, som har till
uppgift att samla in och férdela pengar till:

Omvardnadsforskning

Medicinsk forskning

Kunskapsspridning och paverkansarbete

Personligt stéd och hjalp till sjuka och anhoriga,

till exempel, telefonradgivning, juridisk radgivning

samt traffar och stéd dar man bor
Fonden forvaltas av Demensférbundet. Stipendiaterna utses i
samrad med Demensfondens medicinska rad. Demensfonden
har ett 9o-konto och star under tillsyn av Svensk Insamlings-
kontroll och Demensférbundets revisorer.

exempelvis kan ha svart att genomfora langre traningspass
pa mattlig intensitet.

Vilka resultat har du kunnat se hittills?

— Summerat har vi hittills sett att tre manaders kontrol-
lerad supramaximal HIT forbattrade kondition och blod-
tryck i liknande utstrackning som MIT (medelintensiv
traning), trots halva traningstiden. Till forman for HIT
fanns en forbattring av muskelfunktionen och en poten-
tiell effekt pa arbetsminnet (vér forméga att halla och
bearbeta information i huvudet under en kortare tid).

Vad innebar stodet fran Demensfonden for ditt forsk-
ningsarbete?

— Jag ar mycket tacksam for Demensfondens stéd som
bidragit till arbetet ovan och den forskningsartikel som
nyligen publicerats i Journal of Gerontology. Min férhopp-
ning ar att detta och kommande arbeten kan bidra ytterli-
gare till var kunskap kring trining, och specifikt hoginten-
siv intervalltraning for dldre personer, samt dess effekter
pa var hjarna och véra kognitiva formagor. m

Emma Simonsson, doktorand i idrottsmedicin vid Umed universitet.
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FORSKNING & FRAMSTEG

Aldre med demenssjukdom
som bor hemma riskerar att
bli undernarda

Svarigheter att inhandla, tillaga och data mat okar risken for underndring for hemma-
boende personer med nedsatt kognitiv formaga. Med rdtt stod och hjdlp gar det att
halla hiv i aktiviteterna kring maltiden, vilket har positiva effekter savdl nar det gdller
nutritionen som det allmdnna vdalbefinnandet. Det sdger Linda Johansson, docent i hdlsa
och vardvetenskap vid Jonkopings universitet.
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FORSKNING & FRAMSTEG

TEXT: MARTIN KALLSTROM | FOTO: SCANDINAV

En birande del i den svenska demensstrategin ar att
dldre personer ska bo hemma sa linge som mgjligt och fa
det stod de behover for att kunna gora detta. Nar Linda
Johansson genomforde sin doktorsavhandling 2013 fanns
det fa studier kring méltidens betydelse och funktion i
sammanhanget.

— Att kunna bo i det egna hemmet och att vara obero-
ende av andra har i tidigare studier visat sig vara viktigt
for saval dldre sjalva som for samhallet i stort. Att dta bra
ar en av de viktigaste faktorerna for att dldre ska kunna
hélla sig friska och bo kvar i det egna hemmet, beréttar
Linda Johansson.

Syftet med avhandlingen var att utreda och beskriva mal-
tidsrelaterade aktiviteter och méltider for hemmaboende
aldre personer med demenssjukdom och deras partners.
Resultatet av studierna visade bland annat att de intervju-
ade dldre personerna med demenssjukdom ibland glom-
mer saker samt behover hjalp fréan andra for att klara av
maltiderna i hemmet.

— Det kan rora sig om att handla, laga mat eller fa hjélp
under sjalva maltiden. Samtidigt beskriver partners att de
kan fa 6kat ansvar i dessa aktiviteter vilket kan vara en sva-
righet i sig for de som &r ovana, siger Linda Johansson.

Detta tyder pé att fordndringar i maltidsrelaterade akti-
viteter och maltider paverkar bade personer med demens-
sjukdom och deras partners och fortydligar vikten av att
erbjuda ett fungerande stod for bada.

— Eftersom olika personer har olika behov, 6nskemaél
och problem ar det viktigt att personalen beméter den
enskilde individen dar han eller hon befinner sig och tar
tillvara den &dldres egna resurser vid planering och genom-
forande av stodatgarder, sager Linda Johansson.

Samtidigt tycker sig Linda Johansson se en tydlig posi-
tiv fordndring sedan studien genomfordes for tio ar sedan.

— Kunskapen bland personalen ar generellt sett battre
idag kring risker med underniring och méltidens bety-
delse. Nu finns kunskapsstod och kvalitetsregister for att
stodja personalen att arbeta med frigan pé ett individuellt
och forebyggande sitt. Dessutom sker arbetet ofta i team
néar svarigheter uppstér dir olika professionella bidrar
med sin kunskap.

Vad ar dina basta tips till anhériga nar det galler
maltiden?

— Givetvis kan det se olika ut, men forsok involvera din
partner i processen, fran planering och inkép till tillagning
och sjilva maltiden. Aven om allt kanske inte fungerar
som tidigare finns dér sékert vissa saker som man kan

gora och det ar viktigt att fa kdnna sig delaktig. Genom att
laga mat tillsammans kan maéltiden ocksa bli ett tillfalle
att umgas. Gor det trevligt och festligt. Tank pé fargerna
pa tallriken, det ska vara ndgot som far 6gonen att rea-
gera positivt — vit fisk och vit sés pa en vit tallrik vicker
inte aptiten hos négon. Ett annat tips 4r ocksa att inte ha
for mycket saker pd bordet som stor koncentrationen. Om
aptiten ar dalig ar det ocksa okej att borja med efterritten
eller kanske ar det battre att vélja mat som gar att dta
med handerna om det ar svart med besticken. Om det blir
stora utmaningar och partnern exempelvis borjar minska
i vikt tycker jag absolut man ska kontakta varden da vi vet
att det ar enklare att forebygga dn behandla underniring,
sdger Linda Johansson. m

Linda Johansson, docent i hdlsa och vardvetenskap
vid J6nkdpings universitet. Foto: Patrik Svedberg.
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Digital minnesutredning
alternativ till vardcentralen

Demensforbundet har inlett ett samarbete med Minnesmottagningen.se — en digital mottagning pa ndtet dit
personer kan vdnda sig for att fG en kognitiv utredning utan att behova besoka den fysiska varden. "Vi ser
att det finns ett stort virde och en trygghet i att i lugn och ro kunna sitta hemma, gora tester och svara pa
frdgor”, sdger Noomi Hertzberg-Oberg, Silviaskéterska och styrelseledamot i Demensforbundet.

Minnesmottagningen.se ar en del av
den offentligt finansierade varden och
varldens forsta digitala mottagning
som hjilper patienter med en kognitiv
utredning fran hemmet. Mélet att fler
personer ska kunna erbjudas ratt vard
och behandling i tid.

Genom samarbetet med Demens-
forbundet hoppas man komma i kon-
takt med fler personer i ett tidigare
skede och samtidigt kunna hanvisa
patienter och nirstdende till forbun-
dets lokalféreningar for fortsatt stod
och hjalp.

— Vi triffar ett stort antal patien-
ter som har mycket nytta av det stod
som finns att fi av Demensforbundet,
sdger Marten Fallman, medicinskt
ansvarig ldkare pd Minnesmottag-
ningen.se

Demensforbundets foreningar
kommer i sin tur kontakt med manga
individer och nérstdende som har oro
6ver minnesproblem. For att ge fler
patienter mojlighet till en god utred-
ning lyfter darfor Demensférbundet
den nya digitala utredningsmajlig-
heten som ett alternativ till att soka
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hjalp via vardcentral.

— Vi ser att det finns ett stort
varde, och en trygghet i att i lugn och
ro kunna sitta hemma, gora tester
och svara pa frégor, siger Noomi
Hertzberg-Oberg, Silviaskoterska och
styrelseledamot i Demensforbundet

Den digitala tekniken gor det ocksé
mojligt att fa tillgang till en minnesut-
redning oavsett var i Sverige man bor.
Négot som idag inte ar sjalvklart da
varden ser vildigt olika ut i landet.

— Det finns fortfarande ett stigma
kring kognitiva sjukdomar som kan
gora att man som vardtagare drar sig
for att gora en minnesutredning via
sin vardcentral pa orten. Det kan for
dessa personer kidnnas bittre att fa
gora den forsta utredningen hemma,
négot som ocksé frigor resurser for
personalen pé vardcentralen, siger
Noomi Hertzberg-Oberg.

Rickard Forsman &r vd pa Geras
Solutions som driver Minnesmottag-
ningen.se. Han har stora forhopp-
ningar pd samarbetet med Demens-
forbundet.

— Tillgangligheten for utredning ar

enormt ojamn over landet. Med
digitaliserade utredningar har vi
mojlighet att hjélpa personer oavsett
var man bor. I samarbete med
Demensforbundet, och ménga av de
andra organisationerna som arbe-
tar for samma sak, hoppas vi pa att
stiarka patienter och narstaendes ratt
till battre vard. I forlingningen kan
vi méjliggora en béttre livskvalitet for
de ménga drabbade, sdger Rickard
Forsman. m

"Fér manga finns ett stort varde i att
kunna svara pd frdgorna i en trygg
miljé hemma", sGger Noomi Hertzberg-
Oberg, Demensférbundet.



Demensforbundet traffade aldre- och
socialforsakringsministern Anna Tenje

Demensforbundets ordforande Liselotte Bjork och ledamot Noomi Hertzberg-Oberg trdffade
Sveriges dldre-och socialforsakringsminister i Regeringskansliet den 11 april. Syftet med motet
var att lyfta viktiga fragor som rér personer med kognitiv sjukdom och deras anhériga.

TEXT: NOOMI HERTZBERG-OBERG OCH LISELOTTE BJORK | FOTO: PRIVAT

Under motet diskuterades bland annat de utmaningar
som finns inom dldreomsorgen som ror kompetensen hos
vardpersonal, sprakproblem hos vardpersonalen och de
utmaningar som finns att rekrytera vardpersonal. Ett pro-
blem som finns i ménga av landets kommuner. Demens-
forbundet betonade att lagstanivan for kompetensen hos
personal behover hojas och vikten av en jamlik vard i
Sverige. Det ska inte vara ett lotteri vart i Sverige man bor
for att kunna fa en minnesutredning eller att fa hjalp fran
kommunen. Nédgra ¢vriga punkter som Demensforbundet
tog upp:

»  Ledarskapet behover stirkas for att ge stod att

tillimpa kunskap som medarbetare har.

«  Bittre samarbete mellan region och kommun.

«  Sprida exempel dir det fungerar bra, och fa till det
pé alla nivaer.

Anna betonade vikten av att sprida de goda exempel som
finns. Hon berittade att hon hade varit pa ett studiebesok
i Simrishamn dar samarbetet mellan kommun och regi-
onen fungerade mycket bra. Liselotte informerade Anna
om att Demensférbundet far samtal till sin rddgivning, och
ofta direkt till férbundets kansli, frédn anhoriga och perso-

ner som sjilv har en demensdiagnos runt om i Sverige dar
de berittar om att demensvarden inte fungerar som 6ns-
kat. Det saknas traffpunkter for personer som ar i ett tidigt
skede, vilket innebar att det blir ett vacuum for ménga nér
man fatt en demensdiagnos. Det leder ofta till ensamhet,
isolering och ohilsa.

Liselotte och Noomi patalade ocksa hur viktigt det ar att
skapa modeller for att kunna fanga upp personer tidigt.
Detta for att kunna ge dem stod med livsstilsfaktorer for
vialmaende och livskvalité, for att pa sa satt fordroja sjuk-
domsutvecklingen. De framforde ocksa vikten av Demens-
forbundets samarbete med Alzheimer Europe géllande
demensfragor som ror de flesta lainder som ar med i EU nu
nar Sverige ar ordférandeland.

Ett forslag om diskuterades var att det borde finnas VAB
for aldre dar anhoriga kan fa ersattning fran Forsakrings-
kassan ett antal dagar/ar nar man foljer med sin narsta-
ende pa utredning eller likarbesok. I dag maste ménga
anhoriga ta av sina semesterdagar till det.

Alla var 6verens om en fortsatt dialog for att na fram-
gang och fa till forbattringar. Liselotte och Noomi framhall
den erfarenhet och kunskap som finns i Demensférbundet
med alla lokalfoéreningar och medlemmar. m
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GAGNEFSFLUGANS ARSMOTE
KRETSADE KRING ETT NYTT
BOENDE SOM MAN GARNA
KALLAR SVERIGES MODERNASTE

Trevligt, informativt, lattsamt och gott. Sa kan vi sammanfatta
arsmoétet i Demensféreningen Gagnefsflugan, i Gagnefs kom-
mun, som hélls den 20 mars.

Denna gang holls motet i Mockfjardshusets konferenslokal.
Forutom sedvanliga arsmoétesférhandlingar gastades motet av
Socialnamndens ordférande Eva-Lotta Térnblom Nises, som
informerade och svarade pa fragor angaende det nybyggda
demensboendet i Mockfjard, Gagnefs kommun. Ett boende
som vi garna kallar Sveriges modernaste, och som star inflytt-
ningsklart nu i maj, med plats for 60 boende.

Féreningen kunde presentera flera nya styrelseledaméter,
vilket kanns extra trevligt. Det bjoéds pa fantastisk thaimat,
tillagad av Jinju Pruchaweng Seafood.

D il dverld de d foreni i Mellerud dva till
EGENSYDD AKTIVITETSDUK o rirdoendet i Moliori, Angens, Det var en mediem som syt
en duk for att den boende ska kunna lugna sig genom att knappa/

GJORDE SUCCE PA DEM ENS- Oppna knappar, stanga/éppna dragkedjor, stoppa i/ta ur fickor, plinga
med bjallror, knyta med mera. Duken ar sydd av Barbro Johansson i
Mellerud jalv har haft dd P len bl

BOENDE | MELLERUD Sl e S e i S A DR
eningen har medlemmar som planerar att sy ihop fler aktivitetsdukar

som ska skankas till de tre avdelningarna Sommarangen, Sjésidan och
Skogsdungen.
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Tina Ekstrém Petrone, avdelning Skogsdungen, héller i aktivitetsduken som skédnkts av Barbro Johansson till Angends sdrskilda boende.
Stdende fran vénster: Mats Eriksson, avdelning Sommardngen, Marie Dahlin, ordférande Melleruds Demensférening, Leah Winberg, avdelning
Sjosidan och Christine Andersson, kassor i Melleruds Demensférening. Foto: Susanne Emanuelsson, Melleruds Nyheter.
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GUBBROCK OCH MACKOR NAR VASTERAS HOLL ARSMOTE

Vasteras demensférenings arsmote
holls i Syrianska kulturcentret den 11
mars med 24 medlemmar narvarande.
Till den trivsamma stamningen bidrog
Rock-Lellez gubbrockband (i aldrarna
72 till 78 ar) med svangig musik och
trevligt smaprat mellan latarna. Under
pausen bjod féreningen pa kaffe och
smorgasar.

Narvarande medlemmar deltog fli-
tigt med idéer, program och énskemal
om kontakter med kommunen. Den
verksamhetsplan som styrelsen pre-
senterade upptar resor, foredrag, tips-
promenad samt planer fér styrelsens
arbete mot kommun och samarbete
med Anhoérigcentrum och Demenstea-
met. Styrelsen kommer att fortsatta att
informera om féreningens verksamhet
sa fort tillfalle ges.

Det blev inga férandringar i styrel-
sen som aven i fortsattningen bestar
av Lars Bjorklund, ordférande och
Borje Lind, vice ordférande samt Ana
Bogdan, Gunnel Kristiansson, Birgitta
Olsson, Kerstin Sjo och Karin Astrom.

STIPENDIEUTDELNING _
OCH ORDFORANDEBESOK
| SKELLEFTEA

Den 20 mars hoéll Skelleftea demensférening sin 35:e ars-
stamma och sin andra stipendieutdelning. Demensféreningens
ordférande Tage Ljungholm halsade medlemmar och gaster
valkomna.

Darefter foljde stadgeenliga forhandlingar med métesordférande
Agneta Hansson vid klubban. Samtliga styrelseledaméter fick
fornyat fortroende genom omval.

Foér andra gangen var det sa dags for stipendieutdelning
ur Audrey och Lars Norbergs stiftelse, vars syfte ar att hylla
det som ar bra inom vard- och omsorgsboenden i Skelleftea
kommun.

Skelleftea demensforening har fatt aran att utse stipendiater
och for 2022 blev det tre demensspecialiserade underskoter-
skor, Annika Bjork/Utvecklingsenheten/Vard och Omsorg,
Barbro Larsson/Omhetens Omsorgs boende samt Marianne
Larsson/Bjorkhammargarden/Diamanten.

Den 24 mars besdkte Demensférbundets ordférande Liselotte
Bjork féreningen tillsammans med forbundskonsulent Anette
Svensson. Beséket inleddes med social samvaro kring kaffe
med bréd i féreningens lokaler pa Skeppargatan 16. Senare
samma dag holl Liselotte Bjork ett inspirerande féredrag pa
omsorgsboendet Brogardens paviljong med temat "Demens-
sjukdom och bemdétande”.
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ARSMOTE | ALMHULT
MED MANGA FRAGOR TILL
SOCIALCHEF OCH POLITIKER

Almhults demensférening har haft arsméte pa Nickla-
garden. Rose-Marie Svensson fran féreningen valkomnade
dagens gaster Lars Ingvert, ordférande socialnamnden,
samt Jenny Smedberg, socialchef.

Demensféreningen och motesdeltagarna hade manga
fragor till gdsterna, ochi all vasentlighet gallde det hur Alm-
hults kommun ska sakerstalla en god demensvard, mojlig-
heter till stod och rad for de som vardar demenssjuka, samt
hjalp till personalen for att de ska orka med arbetet med att
ge demenssjuka en god och vardig vard. Ingvert och Smed-
berg var medvetna om problematiken och berattade att
man arbetar med detta. Café Blamesen belystes som ett bra
exempel och kanske kan det blir fler sadana inom Almhult.

Fragan om tjansten som hérsel- och syninstruktér inom
kommunen togs aven upp, Lars Ingvert lovade att denna
service kommer att fortsatta.

Darefter vidtog det egentliga arsmoétet under ledning av
ordférande Eva Gutierrez Skoglund.

Styrelsen utdkades till 7 ledaméter och har ingar numera
Eva Gutierrez Skoglund, Rose-Marie Svensson, Christina
Humble, Birgitta Fransson, Inger Giselsson, Leif Svensson och
Monika Fick.

Eva Gutierrez Skoglund fortsatter som ordférande, Rose-
Marie Svensson som kassor. Sekreterareposten ar vakant

tills vidare. Verksamhetsplan for 2023 diskuterades och medlem-
marna bjuds in till traffar var och hést. Det blir aven grillkvall samt
grotfest. Alzheimerdagen kommer att uppmarksammas. Méjlighe-
ter till att bjuda in forelasare diskuterades. En viktig sak ar att oka
medlemsantalet i féreningen. Med tacksamhet uppmarksamma-
des att demensféreningen under aret erhallit ekonomisk stottning
av Almhults Kommun samt Lions Club.

Avslutningsvis bjods det pa gofika. Jenny Smedberg och Lars
Ingvert fick presenter och tackades for sin medverkan.

KARLSKRONAS ARSMOTE GASTADES AV
SILVIASJUKSKOTERSKA OCH SILVIASYSTER

Demensfoéreningen i Karlskrona héll arsméte pa Traffpunkt Bryggan
i Karlskrona den 2 mars, dar 16 medlemmar var narvarande.

Vi besoktes av Silviasjukskoterskan Anna och Silviasystern Gunilla som
informerade oss om sitt arbete inom demensvarden. Métet leddes av
avgaende ordférande Claes-Owe Andersson, vars avgang resulterat i
att posten fér narvarande ar vakant. Styrelsen bestar av Agnetha
Meeuwisse och kassoér Anders Hjort, samt Christina Petersson.
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FADER GUNNARS LIV OCH
GARNING BLEV ETT
UPPSKATTAT INSLAG NAR
HASSLEHOLM INBJOD TILL
FORENINGSTRAFF

Demensforeningen Hassleholm har haft tre olika medlems-
moten under bérjan av aret. Den forsta traffen i januari inled-
des med parentation 6ver féoregaende ars avlidna medlemmar.
Darefter underhallning med musik och sang.

Arets andra traff, i februari, innehéll arsméte och val av leda-
moter till féreningens styrelse. | stort sett omvaldes samtliga
ledaméter. Arsmétet avslutade med lotteri och sedvanlig
smorgastarta.

Under mars manad infoll férenings tredje traff dar Thomas
Rosendal var inbjuden. Thomas som ar son till Gunnar Rosen-
dal, mera kand under namnet "Fader Gunnar”, berattade och
kaserade om sin far och hans manga ganger kontroversiella
verksamheter. Fader Gunnar var verksam som kyrkoherde i
Osby i norra Skane under nastan 30 ar, och darefter emeritus.
Fader Gunnar blev mest kand genom att han grundade och
tiggde ihop pengar till en egen stiftelse med uppfoérande av
en forsamlingskyrka - Gratia Dei - i Kristianstad. Med energi
och engagemang skapade Fader Gunnar denna verksamhet
genom att fara land och rike runt och samla in bidrag. Thomas
Rosendal var under manga ar verksam som socialchef i Osby
kommun.

Som avslutning informerade ordféranden Lisen Ekdahl om
féreningens verksamhet och kommande aktiviteter.

Text och foto Jan-Erik ERdahl och Monica Olsson

Pad bilden syns Thomas Rosendal med Fader Gunnar i bakgrunden.

Nordens demens-
organisationer samlades
for samverkanskonferens
i Stockholm

Demensférbundets Liselotte Bjérk och Johan Karlman hdlsar
Drottning Silvia vdlkommen till det Nordiska Métet. Foto: Rosie Alm.

Den 8-9 maj stod Demensférbundet som vard fér
det Nordiska Métet i Stockholm. Under tva dagar
traffades organisationer fran Norge, Danmark,
Finland, Aland, Faréarna, Island och Sverige for
informationsutbyte gallande fragor som ror
personer med demenssjukdom och deras anhériga.

Det Nordiska Motet dr en arlig konferens dar demens-
organisationerna i Norden triffas for att inspireras,
natverka och lara av varandra. I ar var det Demens-
forbundets och Stockholms tur att arrangera eventet
efter att ha tagit 6ver stafettpinnen fran Nasjonal-
foreningen i Oslo.

Tema for arets konferens var "Ett demensvanligt
samhalle for yngre personer med demenssjukdom”.
En grupp som ér viktig att lyfta fram da de ar extra
utsatta i samhallet. De befinner sig mitt i livet, med
jobb och barn da de far sin diagnos och faller alltfor
ofta mellan stolarna nar de dr i som storst behov av
stod och hjalp.

Konferensen belyste hur det ser ut idag, vilket stod
framst unga med demenssjukdom och deras anhoriga
far, vilket st6d de borde fa och har ratt till, samt de
utmaningar som finns inom de olika linderna. Detta
kopplat till hur ldnderna efterlever FN:s konvention
om manskliga réttigheter for personer med funktions-
nedsittning.

Forutom att nitverka och utbyta erfarenheter fick
deltagarna under de hir tva dagarna lyssna till per-
sonliga beréttelser om hur det ar att leva med en
demenssjukdom/kognitiv sjukdom och hur det ar att
vara ung anhorig. H.M. Drottning Silvia, som sjalv
har ett stort engagemang for demensfrégor, medver-
kade den andra dagen av konferensen. Drottningen
beréttade om sina egna erfarenheter inom demens-
omradet och fick dven ta del av allt det viktiga arbete
som gors inom de nordiska landerna. m
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Nar assistans raknas 1 minuter
— 1inte utifran faktiskt behov

Anette och Tor Nilsson pd vag fran Nidingen, en 6 med tva
fyrar i Bohuslan.

For ett par veckor sedan visade SVT ett inslag om hur laget
ar nu for paret. Dar beréttar Tor Nilsson hur han dygnet
runt stindigt maste vara i hustruns nérhet och hjilpa
henne. Ngot som de beslutande i Sodertalje kommun enligt
Tor, varken forstér eller har intresse av att ta hansyn till i
bedomningen av beviljade assistanstimmar. Man bedomer
hur ménga assistanstimmar som kan beviljas utifrén ett sa
kallat makeansvar eller hushallsgemenskap. Detta ska, enligt
tidigare liknande fall, paverka ritten till personlig assis-
tans. Men sanningen ar att makeansvaret, i alla fall i Tors
och Anettes fall, 6vergatt till ett heltidsarbete dygnet runt.
Makeansvaret ska vara normalt stod, i ett s normalt liv som
mojligt.

— Vi ansokte om 170 timmars personlig assistans men
fick, efter 6verklagan i forvaltningsrétten, farre an 50
beviljade timmar.

Demensforum ringde upp Tor Nilsson for att fa veta
lite mer.

Tor och Anette Nilsson bor i Jarna i Sodertilje kommun.
Anette ar i grunden socionom, liksom Tor, och arbetade som
specialldrare.

— Hon var mycket bra pa sprak, sirskilt engelska och
svenska, berattar Tor. I samband med att vi vid ett tillfalle
reste i Kanada var jag plotsligt tvungen att Gversétta for
Anette. Hon hingde inte med sprakligt, vilket var nagot
helt nytt som jag reagerade pa. Det var uppenbart att
nagot var riktigt fel. Anette blev med tiden allt simre med
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Anette Nilsson var 58 dr ndr hon fick diagnosen
alzheimer. Hon blev snabbt smre och hennes man
Tor tog hand om henne i hemmet. Snart blev vardnaden
om Anette ett heltidsjobb ddr Sodertdlje kommun bara
beviljade en brdkdel av den personliga assistans som
familjen behdvde. Kommunen rdknade minuter och
hdnvisade till sa kallat makeansvar.

forandrad syn och fler tappade ord. Vi tog kontakt med
vardcentralen och man misstankte, utan att utreda saken
niarmare, att det rérde sig om stress och utmattningssyn-
drom. Men det var demens, och for fem ar sedan fick hon
sin alzheimerdiagnos.

S& kom pandemin och Tor kunde jobba hemifran som
konsult inom socialt arbete. Samtidigt skotte han sin fru och
hemmet. Det gick forstas inte i langden, utan han blev sjuk-
skriven.

— Ta bara en san sak som att jag ska lyfta Anette ur
séngen, det dr ndgot som pa korttidsboendet dér hon vista-
des en kort tid, bedémdes krava tva personers hjélp. Men
nar hon kom hem anségs det utifrdn den bedomning som
kommunen gjort att det tydligen bara behévdes en person.
Man tittar inte pa utférandet, utan endast péa vilken tid,
enligt generella schabloner, det tar att utfora assistansen.
Jag far ett visst antal minuter pd mig for att mata Anette.
Men det finns inga mojligheter att klara den tiden utan
stress, vilket en demenssjuk person inte ska behova utsét-
tas for, eftersom det da kan bli allvarliga komplikationer,
till exempel kvavningsrisk. Det behovs alltsa ldngre tid,
vilket dven var lakare pd minnesmottagningen i Huddinge
poangterat.

Tor har begért provningstillstind hos Kammarratten,
men har dnnu inte fatt ndgot besked darifran. Daremot har
han nu fatt lite fler assistanstimmar fran kommunen.

— Visst, det ar bra, men jag dr 4nda helt last vid hemmet
och omhéndertagandet av Anette. Det finns absolut ingen
tid for aterhdmtning 6ver huvud taget. m

TEXT: ANDERS POST | FOTO: PRIVAT

Make/samboansvar

Makar har genom 1 kap. 1 § aktenskapsbalken ett lagstiftat ansvar att
gemensamt varda hem och barn. Detta medfér att en person med
funktionsnedsattning som ar gift eller lever som sambo beddéms bara
halften av ansvaret for varden av den andre nattetid (vantetid) och
det gemensamma hemmet. Ett undantag finns, i de fall da behovet
tillgodoses pa annat satt. Antalet assistanstimmar minskas darmed
med den tid som rimligen kan alaggas den andra maken. Dock kan
den assistansberattigades make inte tvingas asidosatta sin egen
halsa, eller sitt eget jobb for att tillgodose sin makes behov.



Birgitta Fernstrom, telefonradgivare:

"Manga har behov att prata om de

svara besluten”

Samtalen till Demensférbundets radgivning tenderar
att bli lLdngre, och inte sallan ar det personer som
nyligen fatt en demensdiagnos som ringer. Det berattar
Birgitta Fernstrom, en av de personer som svarar nar
medlemmarna behéver rad eller stéd. "Fler soker idag
vard tidigare och som nydiagnostiserad har man manga
viktiga fragor att ta stallning till.”

TEXT: MARTIN KALLSTROM ‘ FOTO: PRIVAT

Birgitta Fernstrom ar nyss hemkommen frén en fjall-

tur med sina hundar. Hon ar aktiv tavlingsledare inom
Dragsportférbundet och trots sina 77 &r har hon inga
planer pa att sld av pa takten — forra aret vann hon dven
Stockholm Marathon i sin aldersklass. Sist men inte minst
ar hon ordférande i Demensforeningen i Kiruna och en av
Demensforbundets radgivare for medlemmar som behover
stod.

Hur orkar du med alltsammans?

— Haha, jag har alltid hallit igdng med idrott och fysiska

aktiviteter, det passar vil in pa mitt yrkesverksamma liv

som distriktskoterska och folkhilsosekreterare. Halsa ar

en viktig del som vi dven jobbar mycket med inom foren-
ingens verksamhet.

Hur manga samtal far du per vecka som
telefonradgivare?

— Drygt 40 samtal brukar det vara. En tendens ir att sam-
talen blir allt lingre och inte sillan 4r det personer som
nyligen fatt en diagnos eller mérker att de forédndras och
undrar vart man ska vinda sig som ringer.

— Idag pratas det mycket om demenssjukdomar i media
och ménga kontaktar varden i ett tidigare skede. Nar
man nyss fatt en demensdiagnos har man ofta kvar sin
beslutsformaga och man har manga fragor att ta stillning
till infor framtiden. D& ar det tryggt att ha négon att prata
med och komma till med sin oro och &ngest. Generellt ar
varden dalig pa att folja upp och upprétta en vardplan for
den som fatt en demensdiagnos.

Vilka ar de vanligaste fragorna?

— Manga som hor av sig har fragor om vilka réattigheter
man har som vardtagare och anhorig och vilka krav man
kan stilla pa varden. Tyvarr drar man sig ofta for att
klaga. Man ar radd att det ska g& ut 6ver ens narstdende
som ar i behov av varden. Men det ar viktigt att man age-
rar och slar larm om nagot kianns fel. Det handlar ju inte
bara om en sjilv, utan &ven om manga andra.

Svarar ni aven pa samtal fran de som inte ar
medlemmar?

— Vi lyssnar pé alla som ringer och har behov av att prata
med ndgon. Men var juridiska radgivning som skots av
Institutet for Medicinsk Rétt &r bara 6ppen for medlemmar.

Hur gor jag om jag inte kommer fram nar jag ringer?
— Jag brukar ringa upp missade samtal. Men en nyhet ar

att du dven kan kontakta Demensforbundets radgivning via
e-post. Kolla pa hemsidan vilka kontaktvigar som finns.

Vilket ar ditt basta rad till de som ringer och kdnner
oro infér sjukdomen?

— Ta kontakt med din lokala demensforening! Dar kom-
mer du i kontakt med ménniskor i samma situation, med
liknande erfarenheter. Det ar viktigt att traffa andra,
umgds och se det positiva i livet. Tillsammans kan ni for-
andra saker och skapa battre forutsattningar att leva med
demens som sjuk eller anhorig. m
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KJELLS SPALT

Min vag till att bli
skribent i Demens-
forbundets tidning

Jag minns forsta gingen jag skulle hitta till lokalen. Det var
rakt in pd ovanvéningen, nerfor en snurrtrappa at hoger,
sedan, nir man kom ner, fortsitta it hoger for att sedan
svinga vanster och sedan hoger igen, for att aterigen svianga
vanster och slutligen gé langst bort i korridoren till en ano-
nym dorr. Dér, dar innanfor dorren samlades gruppen for
forsta gédngen for ca ett ar sedan. Jag vet att jag da ténkte,
att for mig, och jag gissar aven for andra personer som just
har fatt en kognitiv demensdiagnos, sd blir, bara att hitta
hit till den hér lokalen, en riktig utmaning. Sen tankte jag ...
ok, samtidigt ar det ju en perfekt traning i rumsorientering.

Vi sitter och smapratar som vanligt en torsdag eftermid-
dag i demensforeningens lokal i Stockholm. Den har torsda-
gen serveras det farska gifflar med ost och sylt samt kaffe.
Toppen, samma fina fika varje ging. Vi 4r samma giang som
vanligt och det ar en god stimning. Solen skiner in genom
fonstren och kaffemaskinen bubblar och séager att "nu blir
det fika och mys”! Négon sitter tyst, ndgon undrar var hun-
den som hen hade med sig har tagit vdgen och négra andra
bubblar med varandra, som sagt en god och harlig stamning.

Plotsligt, mitt i samtalet bryter var handledare in och
fragar mig rakt ut infér gruppen, — Kjell skulle du vilja
skriva i Demensforbundets tidning? Jag tittar upp och hor
négon siga — “Javisst!” Jag tittar mig runt och ser bara
mina vanner runt bordet och alla tittar pd mig och ler, sen
siager dom typ “vad kul Kjell, hirligt”, och jag inser att det
maéste ha varit jag som var den som sade "Javisst!”.

Jag stannar upp och tar en tugga pé den ostfyllda
giffeln, kianner efter lite i mitt inre men kan inte kénna
nagon oro utan mer en férvantan och lite gladje. Tanker
att det har kommer gé bra och med stod av mina nyvunna
vanner runt bordet bekraftar jag mitt “Ja” med ett hand-
slag med var handledare.

P& vagen hem fran samtalsgruppen funderar jag lite...
vad var det handledaren hade sagt...késeri...eller var det
kronika...spalt...nd det var nog késeri. Jag tanker, hmm jag
har nog aldrig last nagot késeri, jag undrar vad det r och
hur det egentligen stavas...

Nir jag nagon dag senare borjar fundera pa det har
igen, rotar jag runt i ndgra olika tidningar och hittar spal-
ter med késerier och dven kronikor, men hittar inte négot
som fangar mig. Inget som jag riktigt kanner for.

Jag tianker att jag maste bredda min kunskap om vad jag
har gett mig in pa for a&ventyr och bestimmer mig for att upp-
soka stadens bibliotek. Jag vandrar genom ett Nykoping, dit
jag och min fru flyttade for tva &r sedan. Snon vréaker ner och
efter lite pulsande utmed den lugna &n, som slingrar sig sakta
genom staden, kommer jag fram till stadens bibliotek som lig-
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ger strax bakom den vackra St. Nicolaikyrkan fran 1200-talet.
Skakar av mig snon och vandrar fram till lanedisken och
ber att fa titta pa bocker om hur att skriva késerier.

— Absolut, inga problem, har har du en som &r kind och
hir dr en som beskriver tips och trix nir du ska skriva
kaserier. Jag slar mig ner i en bekvam fatolj, lagger bort
mina blota och fuktiga handskar och méssa och borjar
skumma genom den forsta boken, den med “the best of
the best”, som bibliotekarien hade sagt. Det &r korta kapi-
tel och jag kan vil utlisa ett visst manér men...Jag tar upp
den andra boken och bldddrar lite i den ocksa. I den hér ar
det mycket mer om metodik och om olika tekniker, vrid-
ningar, vinklingar, hur att finga och tappa lasaren m.m.
Jag kidnner mig lite...hmm, inte besviken kanske, utan mer
lite vilsen. Jag ldgger ifrdn mig bockerna pa sétet bredvid
mig, tar ett djupt andetag och blundar...

Sedan jag fick diagnosen for knappt tva ar sedan, har jag
gratit, kramat familj och vanner, skrikit mig hes, tankt tio-
tusen tankar, kdnt ensamhet, angest och ridsla men ocksa
gladje, hittat nya sidor hos mig sjélv, lart mig dta mer hal-
sosamt, trinat som en galning, upptiackt mod som jag inte
visste fanns, fantiserat om aventyr, hittat nya vianner, hittat
en tvillingsjal inom mig sjilv, plus mycket, mycket mer...
jag 6ppnar 6gonen igen, tittar ut 6ver raderna med hyllor
fyllda av bocker och tinker...nda det hér gar inte. Det jag
vill berdtta ryms inte i ett eller flera kaserier...

Jag gar fram till lanedisken, lamnar igen bockerna och
tackar for hjélpen, tar mig en sving pa stan, som nu ar vack-
ert vit av all sn6 som fallit och hamnar med en kopp kaffe pa
ett mysigt café. Jag bestimmer mig dir och da, att om jag
ska vara skribent for Demensforbundet, méste jag skriva om
mig, om min resa, om mitt sitt och mina steg for att hantera
situationen, att ga vidare och skapa nagot nytt. Genom att
skriva pa mitt sétt, utifrdn min situation, mina virderingar
och vad jag tycker ar viktigt sa hoppas jag kunna bidra
till en nyanserad bild av vad det innebér att leva med en
demensdiagnos. Jag hoppas ocksa att du som har en diag-
nos tanker att; "nej sa dir kdanner och ténker inte jag” eller
“sa dar skulle aldrig jag gora”. Eller sa kinner du kanske ett
leende komma i mungiporna och tanker att ”ja det dar kan-
ner jag igen mig i” eller ”ja det dir kanske kan vara nagot
for mig...”. Och kanske, kanske kianner du till och att du vill
skicka en kommentar till mig! Valkommen!

Att resa genom Demens- och Alzheimerland &r absolut
ingen “one man/one woman show” utan vi behéver alla var-
andra och det dr dessutom mycket roligare tillsammans.

Ok nu kor vi m
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Stéd forskningen om
kognitiv sjukdom.

Swisha din gava har »

Ga in via Swish-appen och

Kommunikation ABC

om personcentrerade mdten
vid demenssjukdom

123 900 85 82

Ny avgiftsfri webbutbildning fré&n Svenskt Demenscentrum
och Centrum fér demensforskning, Link&pings universitet,
i samarbete med Demensférbundet.

Demensfonden

demenscentrum.se/webbutbildningar ,,
— DEMENSFORBUNDETS INSAMLINGSSTIFTELSE

Bli medlem

Demensforbundet har narmare 9 000
medlemmar, spridda dver hela Sverige i
cirka 110 lokala demensféreningar.

o u ]
Radgivning
Telefonradgivning: 010-175 50 56

Radgivning mail: radgivhning@demensforbundet.se

Vi finns tillgangliga féljande dagar och tider:

Las mer om vad ett medlemskap innebar:
mandag-fredag 10-20, lérdag 10-12.

Demensférbundet

Lundagatan 42 A 5 tr, 117 27 Stockholm

Tel 08-658 99 20

E-post: rdr@demensforbundet.se

Hemsida: www.demensforbundet.se
Facebook: facebook.com/demensforbundet

P - .o
92592533 Demensforbundet

Bg 5502-8849

DEMENSFORBUNDETS LITTERATUR

Var litteratur hjalper dig att forsta och stotta i den for manga svara  Hela vart utbud hittar du i var webbutik www.demensforbundet.se
situation som en demenssjukdom innebar. Vi har aven bra material ~ Det gar ocksa bra att ringa oss fér mer information om var litteratur,
for dig som arbetar inom demensvarden och som vill veta mer. telefon 08-658 99 20



