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Digitala losningar som avlastar

- och minskar stress i vardagen

Forstudien FIRST AID leds av
Lule& tekniska universitet i
samarbete med Skellefted
kommun och finansieras,
forutom av dessa, aven av
Europeiska regionala
utvecklingsfonden samt Region
Vasterbotten.

Forstudiens syfte ar att
undersdka hur personcentrerade
digitala I6sningar kan utvecklas
fér att avlasta anhériga och
vardpersonal, starka
vélbefinnandet hos personer
med demens och minska stress i
vardagen.

Moéten med nyckelpersoner
En central del av arbetet har
varit att lyssna in behoven hos
de som har berorts, eller
fortfarande berors pé olika sétt.

Tillsammans med
verksamhetsutvecklare fran
Socialkontoret har
projektledningen mott
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En central del av
forstudien har varit
att lyssna

personal inom dagverksamhet,
aldreboenden. anhérigstéd,
anhorigkonsulenter samt andra
nyckelpersoner.

Demensforeningen i Skelleftea
har ocksé bjudit in till méten och
diskussion kring studien.

Projektet har &ven deltagit vid en
seniordag och samtalat i
intervjuform med flertalet
anhdériga — makar, barn och
narstdende - vars erfarenheter
har varit avgérande for
forstaelsen.

Da det ar en forstudie har
projektet fokuserat pa att
intervjua personer i eller i
narheten av Skellefted kommun.

Parallella spar

Parallellt har projektet fért dialog
med politiker, olika boenden och
forskare inom Al och machine
learning, samt experter inom
demens, etik och juridik.

Genom denna breda
behovskartlaggning — dar bade
praktik, forskning och upplevd
erfarenhet méts — skapas en
stabil grund fér framtida
|&sningar.

Forstudien har pagatt fran
augusti 2025 och avslutas i maj
2026.



Teknik som stod i demensvarden
— en pusselbit i FIRST AID

Digital teknik (s& kallad vélfardsteknik) anvands i 6kande grad for att stodja personer med demens och deras
anhdriga. Syftet ar att framja sjalvstandighet, sékerhet och delaktighet i vardagen.

1. Kognitiva hjalpmedel
- Kalenderklockor och tidsstdd
. Medicinpaminnare
- Enkla mobiltelefoner
Syfte: stéd fér minne och vardagsstruktur
2. Trygghets- och sdkerhetslésningar
c Trygghetslarm
c GPS-baserade positioneringssystem
c Dérr- och rérelselarm
Syfte: 6kad sakerhet och mdjlighet till
sjalvstandigt liv
3. Smarta hemmiljoer (Ambient Assisted Living)
. Sensorer for fall och rérelsemdnster
. Digital nattillsyn och kamerabaserade system
> Automatiserade larm och paminnelsesystem
Syfte: évervakning och férebyggande av
risker i hemmet

Teknologin omfattar bade enkla hjalpmedel och mer
avancerade system baserade péd sensoret,
kommunikationsteknik och Al.

Forskningslage

Internationell forskning visar att tekniska I6sningar
kan bidra till:
. 6kad sjalvsténdighet och livskvalitet
. férbattrad sékerhet i vardagen
. minskad belastning fér anhdriga och
vardpersonal

Studier visar dven att digital teknik kan stddja social
delaktighet samt bidra till att uppratthalla kognitiva
funktioner éver tid.
Samtidigt pekar forskningen pa flera utmaningar:

. variation i anvandning och tillgang

. behov av utbildning och stéd for personal

. betydelsen av individanpassning och

anvandbarhet

En svensk dversiktsstudie visar dessutom att
tillgangen till valfardsteknik varierar mellan regioner,
vilket kan paverka jamlikheten i vard och stod.



https://www.demenscentrum.se/arbeta-med-demens/projekt/kognitivt-stod-och-digital-teknik
https://www.hb.se/om-hogskolan/aktuellt/nyhetsarkiv/2024/september/ny-studie-belyser-ojamlik-tillgang-till-valfardsteknik-for-personer-med-demens/
https://ki.se/clintec/forskning/natverket-en-digital-akademi-for-valfardsteknik/om-natverket
https://projects.research-and-innovation.ec.europa.eu/en/projects/success-stories/all/academics-and-industry-unite-improve-dementia-patients-lives
https://www.frontiersin.org/journals/dementia/articles/10.3389/frdem.2025.1735879/full

Lisbeth Johansson och Ingela Fran

Vara ovarderliga kontakter pa Skellefted kommun

Det talas ofta om siffror. Om
uppféljningar, budgetar och
effektivitet. Om checklistor,
rutiner och rapporter. Men i
skuggan av allt som gar att
rakna finns nagot minst lika
viktigt — det som inte géar att
mata men som betyder allt och
som genomsyrar hela
omsorgen.

- Jag blir stolt dver
manskligheten, séger Lisbeth.
Det finns fortfarande manniskor
som har empati for det
mellanméanskliga arbetet. Det ar
inte alltid det vi ser i media, men
de finns dar. Och nér de far
synas — da blir jag varm.

| omsorgen ar det ofta det
vardagliga som star i centrum.
Hjalp med toalettbesdk. Att klara
sig sjalv sa langt det gar. Att
bevara vardighet. Samtidigt ar
det Iatt att tappa blicken for livet
som pagar mitt i allt detta.

— Man maste leta efter det som
fortfarande &r liv, séger Ingela.
Det &r sa l4tt att fastna i det
praktiska och tunga, men livet
finns dar — aven nar det ar skort.

Att goéra det lite mindre
hemskt

Demensomradet ar ett av de
mest kravande. For bade de som
drabbas, deras anhdériga och de
som arbetar nara.

— Méanga fragar om det inte &r
jobbigt, séger Ingela. Och visst,
det &r tungt. Men om jag kan
vara en liten del och géra det lite
mindre hemskt — om nagon kan
fa en lite battre sista tid i livet —
da ar det and& nagot valdigt
meningsfullt.

Just meningsfullheten
aterkommer i samtalen. Inte som
nagot storslaget, utan som en
stillsam 6vertygelse. Att det
spelar roll hur man méter en

manniska. Hur man hélsar. Hur
man ser.

— Vi paverkar varandra mycket
mer an vi tror, séger Ingela.
Hoévlighet i tonen minskar
faktiskt risken fér patientskador.
Respekt, omtanke och
uppskattning gor bade
arbetsmiljon battre och varden
sékrare.

Relationer som bar

| omsorgen tillbringar manga nio
timmar om dagen pa jobbet.
Ofta mer tid & man gér med
dem dar hemma. Anda tas
relationer pa arbetsplatsen inte
alltid pa sa stort allvar som de
borde.

— Det ar i relationerna det bérjar,
séger Lisbeth. Nar stdmningen &r
prestigel6s, ndr man kan skamta
— da blir allt enklare.

Ingela fyller i att det mérks tydligt
nar relationerna i ett arbetslag



inte fungerar. Inte minst fér de
som bor p& boendena.

— Om personalgruppen inte mar
bra, sa avspeglas det direkt. De
som bor dér kédnner det. De vet

vem de vagar vanda sig till, vem
de k&nner fortroende for.

Det kan ibland racka med ett
6gonblick.

— Det tar kanske fem till sju
sekunder, séger Lisbeth. Att
signalera narvaro. Intresse. Det
kan lindra lidande.

Livet pagar tills det ar slut

Ett aterkommande tema ar
synen pa aldrande — och pa livet
sjalvt.

— Livet pagar tills det ar slut som
Mats Klockljung uttryckte det.
sager Ingela. Déden ligger
bortom livet, inte over det.

Hon berattar om méten med
aldre manniskor som bér pa en
enorm livskraft. Som fortsétter
skapa, beratta, reflektera.

Som kvinnan hon moétte i Trosa.
Kroppen var skroplig, sjukdomen
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pataglig. Men huvudet var klart.
Kreativiteten levande.

- Hon skrev poesi, méalade,
virkade. Hon sa: "Det hér ar
fruktansvart — men jag kan inte
ha det béttre an jag har det.”

Och hon hade en sadan
medvetenhet om hur hon sjélv
ville bli bemott. Hon ville vara
nagon man gérna gick in till.

Berattelser som behéver fa
horas

Det ar darfor berattelserna ar sa
viktiga. De personliga, nara och
ibland regelbrytande. Som nar
nagon stannade kvar hos en

déende manniska. Eller nér en i
varden lat en partner bryta mot
reglerna under pandemin. Hen
fick kramade den hen levt med i
60 ar.

— Det &r latt att fastna i
checklistor och beslutsunderlag,
séger Lisbeth. Men beréattelserna
paminner oss om varfor vi gor
det hér.

Och kanske ar det just dar
stoltheten finns. | det som inte
alltid ryms i diagram och
rapporter, men som formar bade
arbetsplatser och liv.

— Jag blir stolt éver att ha verkat
i det har omradet, séger Lisbeth.
Det &r okej att vara det.

For mitt i allt praktiskt, mitt i alla
krav och scheman, finns det
nagot djupt manskligt som
fortsatter att lysa. Och nér det
far ta plats — d& blir omsorgen
inte bara ett arbete, utan ett
sammanhang dar livet, anda till
slutet, far vara just liv.




Omsorgens verklighet -

Vardagens rytm, krav och verklighet

Arbetet i sérskilda boenden ar
bade komplext och meningsfullt.
Det rymmer stunder av nérhet
och varme, men ocksa tyngd,
ansvar och psykisk belastning.
| fokusgrupperna beskrev
personalen en vardag som
formar sig efter de boendes
behov - inte efter scheman.
”Man kan ha planerat sin dag”,
berattade en deltagare, "men
arbetet bdrjar egentligen forst
nar man slar sig ner hos nagon
och forsoker forsta vad just
den méanniskan behdver i dag.”

Det som aterkommer i alla
berattelser &r narvaron. For
personer med demenssjukdom
ar kontinuitet och stabilitet
avgorande. Att f& méta samma
personal skapar trygghet. En
lugn rést och ett mjukt tilltal kan
vara skillnaden mellan en
harmonisk och kaotisk situation.
Manga lyfter formagan att “ga in
i personens vérld” — att inte
korrigera, inte motséga, utan
félja och varsamt leda tillbaka.

Emotionellt arbete — det som
inte syns i schemat

Den stérsta belastningen ar
séllan de praktiska momenten.
Det ar kanslorna, de existentiella
frdgorna, sorgen och frustra-
tionen som aterkommer, ibland
flera ganger i timmen. Flera
beskrev hur en person kan fraga
om samma sak trettio ganger
inom loppet av en timme -
frdgor som ofta handlar om
barn, foraldrar eller oro infor att
vara ensam.

Att mota dessa fragor kraver
mer an kunskap. Det kraver
tdlamod, omtanke och ett sétt
att bemdta personen déar de &r.
Né&r flera oroar sig samtidigt och
ljudnivan stiger kan hela
gruppen paverkas pa bara
sekunder. Personalen beskrev
miljén som “k&nslig fér allt”, och
att ett enda hojt tonlage kan
starta en kedjereaktion.

Flera betonade ocksé sorgen i
att méta manniskor sent i
sjukdomsprocessen. D3 ar
kommunikationen svarare,
igenkanningen minskar och
kontakten kraver mer tid och
mer intuition. Arbetsdagen blir
ett vaxelspel mellan att vara ett
stdd och att sjélv hantera de
k&nslomassiga reaktionerna.
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Férmaga att félja
och varsamt le

Tidsbrist och administration -
nar dokumentation tranger ut
manniskan

En rod trad i alla grupper var
mangden administration.
Dokumentation &r nédvéandig,
bade juridiskt och organisa-
toriskt. Men personalen
beskriver hur balansen har
forskjutits. Det &r inte sjalva
skrivandet som &r problemet —
utan att systemen ar
svardverskadliga, tidskravande
och ibland bitvis daligt
anpassade till verkligheten pa
golvet.

“Vi vill hellre sitta med brukarna”
uttryckte en deltagare. Det &r
inte ovilja, utan en frustration
Over att tiden vid datorn ofta
sker pa bekostnad av det
manskliga motet.

Tekniska system upplevs ibland
som hjalpande, ibland som
hindrande. Digitala tillsyner,
larmmattor och GPS-stdd kan
vara viktiga verktyg — men nér
systemen kranglar eller larmar i
onddan uppstar irritation och
férlorad tid.

Vad fungerar bra i
bemobtandet?

Personalen ar eniga: det ar
personcentreringen som béar
arbetet. Att vara flexibel, kreativ
och lugn. Att skapa struktur och
rytm i dagen, utan att tvinga
fram aktiviteter. Musik, minnen,
samtal och sma ritualer ar
kraftfulla resurser.

Miljén spelar ocksé en stor roll.
Personliga detaljer, farger, tavior
och en hemkansla skapar
trygghet. N&r miljén upplevs
som steril eller rérig 6kar oron.

Ett aterkommande tema var hur
mycket fantasi personalen
anvander i motet. Att ga med péa
att ndgon tror sig sta pa en
flygplats, att spela med och
sedan varsamt vagleda - i stéllet
for att ratta. Denna férmaga att
"félja med” &r en central
kompetens.

Teknikens roll - méjligheter
och hinder

Personalen talar positivt om
tekniska I6sningar som minskar
onddig stress: kameratillsyn som
inte visar ansikten, larm som ger
trygghet, dagklockor som
hjélper med dygnsrytm, och
digitala medicindosor som okar
sjélvstandighet.

Samtidigt finns riskerna:

» att tekniken kan upplevas
som kontroll

e att integriteten riskeras

e att tiden med brukarna
minskar

e att systemen krver mer
administration &n de sparar

Flera uttryckte att tekniken
ibland inférs utan att personalen
far testa den i forvag. Det skapar
distans snarare an nytta. Ny
teknik behéver darfér

vara extremt enkel, palitlig och
verkligt tidsbesparande.



TEKNIKEN KAN UNDERLATTA -
/. MEN MANNISKAN GOR SKILLNADEN
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Virt énskade tillstind:
Mer tid for det som betyder mest.
. Trygghet, narvaro och. livskvalitet -
‘,;; varje dag.
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Gladjen - dar vardagen far vara

Det &r inget som brakar om
uppmarksamheten hér. Inga
skarpa larm, inget jakt. | stéllet
finns ett lugn som vilar i
detaljerna — i hur dagen bérjar, i
hur manniskor moéts, i hur
personalen rér sig i rummet.
P& Gladjen och Svanen,
Skellefted kommuns
dagverksambhet fér personer
med demenssjukdom, formas
dagarna efter manniskorna -
inte tvartom.

- Alla som kommer hit &r pa
olika platser i livet, sager
personalen. Var uppgift &r inte
att fa alla att gbra samma sak,
utan att se till att varje person
far nagot av sin dag.

Har finns de som garna deltar i
aktiviteter, och de som helst
sitter bredvid. Nagon vill prata,
nagon annan lyssna. Inga krav
stélls pa prestation. Narvaro
racker.

En dag som kénns igen
Tryggheten byggs i det
férutsdgbara. Samma personer
moter deltagarna varje morgon.
§amma ord, samma struktur.
Aven om innehdllet varierar ger
formen igenkdnning.

— Det &r viktigt att inte tvinga
fram nagot, beréttar personalen.

Vissa dagar ar en kopp kaffe
och en stunds musik allt som
behdvs.Musik har en sarskild
plats i verksamheten. En melodi
kan vacka minnen, skapa ro,
Oppna nagot som orden inte
langre nar fram till.
Livsberattelser ger riktning: vem
personen har varit, vad som har
betytt ndgot, vad som kanns
bekant.

Nar livet krymper — men inte
forsvinner

Manga som kommer hit bar pa
en inre oro. Fragor om familj,
om ansvar, om att tappa
kontroll. Ofta aterkommer
samma fragor, gang pa gang.

- D& handlar det inte om att
svara rétt, sager personalen.
Det handlar om att méta
kanslan bakom fragan. Varje
gang.

Det kraver narvaro. Och
tédlamod. Men ocksa en djup
respekt for att det som kénns
verkligt for personen &r verkligt
— oavsett vad sjukdomen har
tagit ifrdn dem.

Miljon gér mer @n man tror
Det &r inte bara manniskorna
som skapar lugn. Miljén spelar
stor roll. Farger, tavlor och
personliga detaljer gor att

platsen kdnns mer som ett hem
an som en verksamhet.

- Sma saker kan gora stor
skillnad. Det som for ndgon
annan &r en detalj kan har vara
skillnaden mellan oro och
trygghet.

Narmiljon ska inte ta éver, utan
bédra. Och den bar som bast nar
den inte marks.

Att fa leva vidare - hemma
Gladjens uppdrag ar tydligt: att
ge stdd och stimulans sa att
personer kan bo kvar hemma sa
l&nge det &r mojligt. Men det
handlar om mer &n praktiskt
stod.

— Det handlar om livskvalitet,
sager personalen. Och
livskvalitet kan man inte forcera.
Man kan bara skapa
férutsattningar.

Har sker det genom tid, relation
och omtanke. Genom att se
mé&nniskan bakom sjukdomen.
Genom att |ata vardagen
fortsatta — pa ett satt som kénns
vardigt.

Och kanske ar det just darfér
verksamheten béar sitt namn sa
val. F6r mitt i det skora, mitt i
det férandrade, finns fortfarande
plats fér gladje. Den stillsamma
sorten. Den som kommer nar
nagon kanner sig sedd.



Kort om resultatet av forstudien

Forstudien FIRST AID visar att
demensomsorgen i hég grad
praglas av relationella och
emotionella behov hos bade
anhoriga och personal, dér
narvaro, bemoétande och
trygghet &r avgdérande faktorer
for livskvalitet.

Samtidigt lyfter resultaten tydliga
utmaningar kopplade till brist pa

Att vara barn

Vi har intervjuat barn till personer
med demens, samtliga var
vuxna. Har féljer en kort
sammanfattning av resultatet av
samtliga femton intervjuer.
Intervjuerna visar pa en
livssituation préaglad av bade
ansvar och kénslomassig tyngd.
Flera beskriver hur relationen till
en foralder foérandras successivt
- fran att vara barn till att bli den
som fattar beslut, samordnar
kontakter och bar ansvaret for
vardagen. Samtidigt pagar en
inre process déar sorgen dver det

tidiga insatser, samordning och
en pressad arbetsmiljo, vilket
paverkar mojligheten att ge en
personcentrerad omsorg.

Studien pekar pé att digitala
I6sningar och Al har potential att
avlasta bade anhoriga och
vardpersonal, men att tekniken
behdver utformas med tydligt
fokus pé att stddja — inte ersétta

— det manskliga moétet.
Lésningar som frigor tid,
férenklar dokumentation och
starker individens sjalvstandighet
lyfts som sarskilt relevanta.
Samtidigt framtrader behovet av
nya satt att méata kvalitet, dar
aven svarfangade varden som
relation, atmosfar och vardighet
ges utrymme.

nar nagon forsvinner

som forsvinner véxer fram, ofta
l&ngt innan ddden intréaffar.

En aterkommande erfarenhet ar
kanslan av standig oro, skuld
och ensamhet, sarskilt i
situationer dar avstandet till den
narstaende ar stort eller stodet
frdn omgivningen brister. Beslut
om flytt till boende lyfts som
sarskilt svara, samtidigt som de
ibland ocksa innebér en viss
lattnad. Resultaten pekar pa
behov av battre stdd i tidiga
skeden, tydligare samordning

och lésningar som kan minska
oro och 6ka nérheten — bade
praktiskt och emotionellt.

Samtidigt, i likhet med vad som
framkommer i intervjuerna med
makar, blir det tydligt att det
finns ett behov av att prata mer
Oppet om demens. Resultaten
pekar pa vikten av att na ut

tidigare med information och
stod - s& att den som borjar ana
att nagot inte stdmmer ocksa vet
vart man kan vénda sig och hur




Mot Mats Klockljung

Livsgladje, nyfikenhet och varme genom Alzheimers

Mats Klockljung & en man som
bar sin diagnos med en ovanlig
blandning av realism,
engagemang och livsgladje.
Som pensionerad journalist i 70-
arsaldern fran Burtrask i
Vasterbottens inland, har han
blivit ndgot av en rost for dem
som lever med Alzheimers och
deras anhdriga — inte genom att
anklaga livet, utan genom att
omfamna det med 6ppna armar
och ett brinnande intresse for allt
som fortfarande ar mgjligt.

Nar diagnosen blev bérjan pa
nagot nytt

N&r Mats fick beskedet att han
har ett forstadium till Alzheimers
sjukdom &r 2023 var reaktionen
inte bara stdd och allvar — det
var en vilja att forsta. | stéllet for
att dra sig tillbaka in i tystnad,
valde han att kasta sig in i
kunskapens varld. Det forsta
som slog honom var behovet att
ta reda pa sé mycket han kunde
om sjukdomen som paverkar
hjarnan.

Detta ledde honom till att samla
information om forskning, vard,
juridik, praktiska fragor och hur
man kan leva med diagnosen
dag fér dag. Hans texter och
samtal har ofta handlat om att
mota verkligheten med bade

allvar och leenden — inte undvika
den.

Att skapa gemenskap och dela
erfarenheter

Mats insag tidigt att det han
l&rde sig kunde vara ovérderligt
fér andra. Han startade
Facebookgruppen “Alzheimer
och jag”, en moétesplats dar
manniskor kan dela erfarenheter,
stalla fragor och peppa varandra
i vardagen.
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En dag ska vi d6 —
men alla andra
dagar ska vi leva.

Gruppen har blivit mer &n en
informationskanal — den &r en
varm, 6éppen och ménsklig plats
for alla som pa nagot satt berdrs
av Alzheimers.

Genom sina bloggar, samtal och
moten med andra har Mats blivit
en viktig rost i samtalet om
sjukdomen. Inte genom att
romantisera den, utan genom att
lyfta fram att livet fortfarande &r
fullt av maojligheter, skratt och
gemenskap.

Livsgladje i vardagen

Att Mats har livsgladje marks
inte bara i hans ord, utan aven i
séttet han lever sitt liv. Han och
hans fru Pia driver

tillsammans varldens nordligaste
hattmuseum i Burtrask — en plats
fylld av fargstarka historier och
leenden. Mats sjalv klér sig

gérna i klassisk hatt och sprider
varme till besdkare i alla aldrar.

Han tar ocksa tillféllet i akt att
lyfta det som ger gladje i livet,
som musikens betydelse for
minnen och gemenskap. | sina
texter har han berattat om hur
sang och musik kan skapa
narhet och livi méten med andra
- bade fér dem med demens
och deras néra.

En resa - inte bara ett slutmal
Foér Mats ar Alzheimers inte bara
en sjukdom som sakta tar ifran
honom minnen. Det &r ocksa en
chans att utforska livet pa nya
satt, att sbka kunskap, skapa
gemenskap och inspirera andra.
Han talar 6ppet om sina
erfarenheter — om det svéra, men
ocksd om det som fortfarande ar
fyllt av skratt, méten och
vardaglig varme.

| Mats ord ligger en enkel, men
kraftfull tanke: "En dag ska vi d6
—men alla andra dagar ska vi
leva.” Det &r en paminnelse om
att aven mitt i en svar diagnos
finns plats for gladje, gemenskap
och mening.




Burtrask Hattmuseum

En plats dar minnen, historia och lekfullhet mots

I Navarnas Hus i centrala
Burtrask finns ett museum
som véacker bade gladje och
igenkanning. Har har Pia
och Mats Klockljung samlat
flera hundra hattar - manga
fran 1930-60-talet — och
l&ter besokare inte bara
titta, utan ocksa prova.

Museet startade redan 2007
i Glommerstrask, efter att
paret kommit dver en unik
samling fran en modist.
Sedan 2020 finns
verksamheten i Burtrask,
dar samlingen fortsatt vaxa
genom gavor och engage-
mang.

Det som gor museet speciellt
ar upplevelsen i sig: att faktiskt
fa rora i utstéliningsobjekten.
Satta pa sig en hatt, mota sin
spegelbild — och plétsligt se ett
annat jag.

Foér manga vacks minnen till
liv; ett skratt, en kansla, ett liv
som en gang var nara. Har blir
historien inte bara nagot man
ser, utan nagot man kanner
igen i sig sjalv.

Museet firar sjalvklart ocksa
"Hattens Dag" med guidning
och hattparad genom
Burtrask.

Besdkarna far lana en hatt och
visa upp grannlaten i paraden.




Vi maste fa prata och nagon maste

lyssna

Det boérjar i samtal. Alltid i
samtal.

| ett rum i Skellefted samlas
nagra personer som bar pa
erfarenheter som séllan ryms i
snabba méten eller korta
formular. De &r anhériga. De har
levt ndra demenssjukdom,
ibland i manga ar. Nu sitter de
tilsammans med tva
projektledare som vill forsta. P&
riktigt.

”| var forening ar det ju sa att vi
gléommer”, sdger en av
deltagarna med ett snett leende.

Skrattet som foljer &r varmt, men
rymmer ocksa nagot annat —
igenkanning, kanske sorg.
Samtalet rér sig snabbt mellan
datid och nutid. Mellan det
praktiska och det existentiella.

Att bara ansvaret - och
ensamheten

Beréttelserna liknar varandra pa
ett satt som kanns igen, men
samtidigt ar varje upplevelse
unik.

En anhdrig beskriver hur livet
férandrades steg for steg: att
alltid vara pé sin vakt, att
planera varje utgang, att lamna
hemmet med en gnagande oro.

”Man sticker ivag och gor sitt.
Och s& kommer man hem och
tar reda pa vad som har hant.”

En annan lyfter det som kanske
séallan sags hogt:

"Det vérsta var ensamheten.”

Nar diagnosen kommer
féréndras inte bara livet for den
som drabbas - dven den
anhoriges varld krymper. Vanner
férsvinner. Samtal tystnar.

”Man vet inte vem man ska
prata med. Folk blir radda.”
Gruppen nickar. Det behdvs inte
fler férklaringar.

Nar vardagen sviktar

Det praktiska ansvaret vaxer ofta
fram obemarkt. Pl6tsligt handlar
det om att laga mat, skéta
ekonomi, planera vardkontakter.
For vissa ar det nya roller de
aldrig haft tidigare.

"Jag hade aldrig varit i narheten
av spisen. Jag kunde koka kaffe
—det var allt.”

Samtidigt sker férandringen hos
den narstaende: spraket
férsvinner, minnet sviktar,
personligheten férandras.

Och s& kommer insikten — ofta
sent.

”Jag var nog den sista som
férstod.”

Att vidga se - och sdga det
hogt

Flera i rummet beskriver samma
svarighet: Hur sager man till
nagon att nagot inte star ratt till?

”Hur ska man kunna séga: du
har bérjat glémma?

Det &r inte bara en medicinsk
fraga. Det &r en relationell. En
existentiell. | stéllet blir det ofta
sma tecken som véxer: en
bortglémd vag hem, ett samtal

som inte riktigt gar ihop, ett
beteende som kanns...
annorlunda. Till slut gar det inte
lAngre att blunda.

Systemet - och vagen genom
det

Nar diagnosen val ar satt borjar
en ny resa. Vardcentraler,
geriatrik, stédinsatser. Vissa
upplever att de far hjélp. Andra
beskriver nagot helt annat:

”Man vet ju inte vart man ska
vanda sig.”

Information finns — men nér inte
alltid fram.

”Det ar som att stoppa korv.
Man &r inte mottaglig.”

Behoven férandras 6ver tid, och
det som &r relevant i ett skede
kan kdnnas helt fel i ett annat.

Tréttheten och det daliga
samvetet

Det finns en trdd som I6per
genom hela samtalet:
utmattningen.

”Man sover ju aldrig.”

Att leva nara nagon med
demens innebér sténdig
beredskap. Kroppen slutar till
slut att aterhdmta sig. Och
samtidigt — skulden.

”Det déliga samvetet slapper
aldrig.”

Att ldmna dver ansvaret till ett
boende &r en av de svéaraste
punkterna. Inte fér att man vill -
utan for att man maste.

Att inte bli igenkand

Det finns en gréans som &r svar
att satta ord pa. Nar relationen
férandras i grunden.

”Hon visste inte vem jag var.

54 ar tillsammans - och plétsligt
finns det ingen igenké&nning.”
Rummet blir stilla ndr det ségs.



Foreningen som motesplats
Mitt i allt det svara framtrader
nagot annat: betydelsen av att
motas. Skellefted demens-
férening blir en plats dar
erfarenheter delas, utan
férklaring, utan forsvar.

”"Har man inte hamnat hér i
féreningen, da hade man suttit
hemma framfor tv:n. Har finns
samtalen, skratten, utflykterna -
och kanske framf6r allt
forstaelsen.”

Framtidens stéd - kan
tekniken hjalpa?

Samtalet rér sig vidare mot
framtiden. Projektet FIRSTAID,
som ligger till grund fér motet,
undersdker om digitala I6sningar
- kanske till och med Al — kan ge
stdd till anhdriga.

En tanke véxer fram: en rost att
prata med nér ingen annan finns
tillganglig.

En plats att s&dga det som annars
stannar inom en. Reaktionerna ar
bade nyfikna och skeptiska.

Vi kanske ar fér gamla for det
dar.”

"Men ett vénligt ansikte...
kanske.”

Det finns ingen enkel 16sning.
Men behovet &r tydligt.

Ett sista medskick

Mot slutet av samtalet
formuleras det som kanske ar
allra viktigast:

“Man maste satsa mer pa
personal. Det maste finnas tid
féor manniskan.”

Och:

”Man maste ocksa varda den
som &r anhorig.”

Men ocksa nagot annat, ndgot
som bér trots allt:

”Man maste acceptera att livet
gar vidare.”

Det ségs utan att det kdnns Iatt.

Men det sdgs med en visshet
som bara erfarenhet kan ge.

SKELLEFTEA DEMENSFORENING

Skellefted Demensforening &r en av de omkring 100 lokala
féreningarna som hor till Demensférbundet, landets stérsta
organisation fér personer med demenssjukdom och deras
anhdriga. Lokalt har vi ett hundratal medlemmar. De flesta
medlemmar &r anhdriga/narstaende till manniskor med
demenssjukdom.

Fdéreningen verkar for:

+ Stddja demenssjuka

+ Sprida kunskap om demenssjukdomar

+ Bevaka demenssjukas och anhdrigas rattigheter
+ Paverka beslutsfattare

Som medlem i féreningen far du:

* Tidningen Leva med demens 4 nr/ar

*  Boken Om demenssjukdom fér anhdriga, producerad av
Svenskt Demenscentrum samt annat
informationsmaterial.

+  Foreléasningar

« Erfarenhetsutbyte och st6d

« Delta i anhériggrupper

«  Motesverksamhet

+ Deltai féreningens medlemsaktiviteter t ex surstrémming,
julfest, bussutflykter, intressanta férelasningar.

Vill Du bli medlem:
Sétt in medlemsavgiften (150 kr) pa bg 5432-8562.
Glom inte att fylla i namn och adress pa inbetalningen.

Kontaktuppgifter:
Telefon: 070-396 00 14
E-post: demens.skelleftea@gmail.com
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Nar den man alskar sakta forandras

Det borjar séllan med nagot
stort. | stéllet &r det ndgot som
inte riktigt stdmmer. En glémd
sak. En blick som inte nar fram.
Ett samtal som inte langre flyter
som det brukade. Och sedan -
sakta, ndstan omarkligt —
férandras livet.

For de som lever med en partner
med Alzheimers sjukdom &r det
som att std kvar i en relation
som bade finns och inte finns
samtidigt. Den man alskar ar
fortfarande dar, men anda inte
densamma.

”Det &r som att forlora ndgon
lite i taget.”

En relation som férandras

Nar minnet sviktar, férandras
ocksa rollerna. Det som en gang
var en jamlik relation blir ndgot
annat. Ansvar, beslut och
omsorg forskjuts — ofta utan att
man riktigt marker nér det sker.

”Jag har blivit allt utom hans
fru,” séger en av de intervjuade
fruarna.

Fér manga man handlar
férandringen om att ta ett
praktiskt ansvar de kanske
aldrig tidigare haft fullt ut. For
kvinnor handlar det oftare om att
bara bade det praktiska och det
emotionella — ensam. Men
oavsett vem man &r i relationen,
uppstar en ny verklighet - att
vara den som haller ihop det
som tva tidigare bar
tillsammans.

Besluten som ingen vill ta
Forr kunde man prata om livet.
Diskutera, vaga, féréndra
tillsammans.

Nu ligger besluten hos en
person.

”Jag maste fatta alla beslut
sjalv.”

Beslut om boende, vard, vardag.

Sma och stora beslut, varje dag.
Bakom varje beslut finns en
fraga: Ar det hér rétt?

Fér manga blir flytten till ett
sarskilt boende en vandpunkt.
Ett beslut som bade kan
innebéara lattnad — och en
kvarstdende kansla av skuld.

"Det var det svaraste jag behovt
gora, att fatta det beslutet.”

Ensamheten - mitt i och efter
Ensamheten ser olika ut. For
vissa kommer den redan medan
man fortfarande lever
tillsammans. Nar samtalen

férsvinner och igenkanningen
glider bort.

’Jag saknar att kunna prata
med honom.”

Fér andra kommer den starkare
efterat. Nar hemmet blir tyst, nar
rutinerna bryts och tiden
plétsligt blir for stor.

"Det blir mycket ensamhet.”

Men oavsett nar den slar till, ar
den svar att dela med andra
som inte varit dar.

En karlek som stannar kvar
Trots allt férdndras det inte
direkt. Det finns fortfarande sma
stunder: ett leende, en hand
som halls, en blick som for ett
6gonblick kdnns som forr.

"Det glimtar till ibland.”




Jag ar
hennes
minne nu

Fér manga man handlar
férédndringen om att kliva in i ett
ansvar som véaxer over tid. Det
praktiska blir tydligt: halla
ordning, planera, komma ihag.
Att bli den som ser till att livet
fungerar.

Forsdker vacka minnen

En make berattar om sina
stunder nar han besoéker sin fru
pa hennes boende. Han &ker dit
flera ganger i veckan. Satter sig i
stolen bredvid henne. Tar fram
ett fotoalbum och boérjar sakta
peka.

"Dér &r du. Dér &r vi. Jag ar
hennes minne nu.”

Det kanns bra de stunder hon &r
narvarande. Men ofta mots han
av nagot annat.

”Det & som en konstig
ensamhet i det dar rummet, trots
att vi ar tva.”

En stillsam sorg

Fér manga av de makar som
berattar om sina liv med en
partner med demens ar det just
det som aterkommer: en
stillsam, n&stan tyst sorg. Inte
alltid dramatisk — men
konstant.Flera beskriver hur de

orkar lange — men till slut nar en
grans. Nar sbmnen uteblir, oron
tar Over och kroppen sager ifran.
Beslutet att Iata ndgon annan ta
6ver omsorgen blir ett av de
svaraste. Och efterat - en ny
sorts ensamhet. Stillsam, men
tung.

”Det dr tomt hemma nu.”

Jag saknar
min basta
van

Det slar ner mitt i livet. S&
beskriver en av kvinnorna det.
Inte som en langsam foréandring
utan som nagot som bryter av
det liv man ténkt sig.

“Vi hade planerat allt. Resor,
pensionen, barnbarnen... och s&
férsvinner det.”

Framtid som aldrig blev

Det handlar inte bara om
sjukdomen. Det handlar om en
framtid som aldrig blev. Fér
manga kvinnor ar det relationen
som forandras mest patagligt.
Det som buirit livet — samtalen,
narheten, gemenskapen —
férsvinner steg for steg.

“Vi brukade prata om allt.”

Stort ansvar

Nu &r det ndgot som saknas mitt
i vardagen. Samtidigt bar manga
ett stort ansvar. Besluten,
vardagen, framtiden — ofta utan
att vilja belasta andra.

”Jag maste l6sa allt sjalv.”

Det géller stora fragor:

ska man flytta?

kan han vara kvar hemma?
vad ar ratt?

Men ocksa de sma - varje dag.

”Jag funderar hela tiden pa vad
han hade velat.”

Det finns en 6nskan som
aterkommer:

”Jag skulle vilja att ndgon annan
fattade beslutet &t mig.”

Mitt i allt en sorg dver inte bara
den som férandras,
utan det liv man hade

tillsammans.
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