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| senare delen av mitt vuxna liv har jag varit glomsk.

Nar t ex ndra och kara fyllde ar eller familjen skulle nagonstans, skyllde jag pa att det var min
frus uppgift att komma ihag detta eftersom jag hade problem med att komma ihag datum.
Kanske inte att komma ihag datumet i sig men att koppla datumet med dagens datum.

Eller med nasta vecka t ex.

Det har aldrig funnits sa manga och langa bilkoer eller nagot annat som hindrade mig,
enbart i min tankevarld, nar jag skulle férklara varfor jag inte kort inom affaren och
handlat efter arbetet som jag sagt jag skulle. Eller gatt till skomakaren.

Eller hamtat kemtvétten. Eller gjort nagot annat.

Det var inte det att jag ljog.

Jag forsokte hitta en forklaring till varfor jag inte gjort det som jag lovat att gora.
Troligen har mitt minne satt ihop handelser tidigare i mitt liv som jag berattade
som forklaring till varfor jag glomde.

Jag skall val vara tacksam att jag kom ihag att kora till mitt arbete.
Men det var ju en daglig, val inarbetad rutin.

Efter manga ar fick min fru nog av konstiga forklaringar och vi skilde oss,
salde villan, delade de tre barnen rattvist, d v s vars ett - av de yngsta.
Aldsta dottern flyttade till annan stad och bérjade p& gymnasiet dar.

Skilsmassan 1993, kanske var det 1994 blev en kdnslomassig chock och i den lilla
backspegel jag har kvar har jag forstatt att min da odiagnosticerade Alzheimer
Okade pa den stress och frustration som sa latt uppkommer vid sadana har och
liknande situationer. Det positiva med skilsmassan var att jag helt slutade roka.

Jag bodde med var mellandotter nagot ar, sedan gav hon upp och flyttade till egen lagenhet.
Jag glomde ju vilka skoltider hon hade, glomde handla, gldmde laga mat till henne mm.

Det var inte det att jag glomde att hon bodde hos mig,

jag glomde att satta in de dagliga rutinerna i ett sammanhang.

Jag blev som sa manga andra under denna tid arbetslos, forsokte hitta nytt
arbete och borjade lasa pa Hogskolan 1997 och traffade en ny livskamrat.

Och det var ju trevligt med Hogskola och ny livskamrat men fick inget battre minne av det!

Det har féorekommit manga konstiga incidenter som min livskamrat reagerat pa.

En hdandelse innan vi flyttade samman:

Vi traffades pa parkeringen vid hennes hus. Jag hade kort hem till henne for att bjuda
henne pa middag senare pa kvallen. Hon var pa vag att kora hem till mig for att vi skulle
titta pa en lagenhet vilket vi hade bestamt tidigare i veckan. Det var inte det att jag inte
ville flytta ihop med henne eller inte titta pa en lagenhet, jag kom bara inte ihag.



Jag har fatt manga almanackor under aren som gatt. Jattebra.
Men for att kunna ldsa att man ska nagonstans vid ett visst klockslag maste
man komma ihag att skriva in det i en almanacka man glomt var man lagt.

Jag och min nya livskamrat flyttade ihop 1999 men jag hade svart att
anpassa mig och finnas i den verkligheten. Ny lagenhet, ny livskamrat,
ett minne som inte tar in nya intryck och handelser, nej det gar inte ihop.

En hdndelse under tiden vi bodde tillsammans:

Ett av aren nar min aldsta dotter fyllde ar skulle jag cykla ner till hogskolan for att ga pa
en férelasning. Darefter skulle jag cykla hem och vi skulle aka gemensamt till min dotter.
Nar jag kom in genom doérren dar hemma begrep jag att jag gjort det igen,

jag hade glomt att jag bodde ihop med nagon.

Sa darfor hade jag cyklat till min dotter direkt efter att jag varit pa hégskolan.

Se dar, nagot jag faktiskt kom ihag!

En dag kom min sambo fram till att jag glomt betala min livférsakring
med kapitalskydd vilket innebar att jag inte hade nagon forsdkring som
tacker alla de extra kostnader som min sjukdom ger mig.

Jag skulle kunna ge massor av exempel hur javligt livet var, jag kdnde, visste,
forstod att det var nagot fel pa mitt minne men hur skulle jag komma ihag
att ringa och bestilla tid till en ldkare. Eller komma ihag att be min sambo.

Men jag kommer inte ihag massor av exempel,
jag kommer bara ihag spridda skurar av ett osregn.

Egentligen ville jag inte ga till en ldkare, jag trodde jag skulle fa besked
pa att mitt daliga minne berodde pa att jag hade en hjarntumor aven
om jag hoppades hela tiden att jag bara var stressad.

Hur skulle jag komma ihag att jag trott i dver 10 ar att jag varit stressad?

Om jag skulle komma ihag att ringa en lakare, hur skulle jag samtidigt

komma ihag att skriva in i almanackan som jag inte visste var jag lagt.

Det gar inte att bestamma sig for att man ska leta efter nagot och tro att man kan
halla den tanken vid liv. Borjar man med en sak sa slutar det efter en stund med att
man haller pa med minst 20 olika saker och man blir bara mer frustrerad och férvirrad.

Min sambo gav sa smaningom upp och flyttade 2001.
2003 gav Arbetsformedlingen ocksa upp eftersom jag nastan alltid glémde
att komma pa tider som vi bestamt och jag fick en remiss till lakare som

konstaterade att jag var fysiskt frisk och inga hinder forelag for att arbeta.

Da blev jag utforsdakrad och Arbetsformedlingen anmalde till Socialkokontoret
att jag var alkoholist och inte langre hade rattighet till A-kassa.



Da blev jag sa radd, jag kom ju inte ihag, hade det tagits prover eller gjorts undersékningar
som jag glomt bort, hur kunde de annars utforsakra mig for att jag var formodat alkoholist.

Jag tog kontakt med min tidigare sambo som foljde med till Socialférvaltningen
for nu skulle det skrivas utredningar, bestimma om jag fick forsorjningsbidrag,
jag skulle ga pa undersokningar.

En av atgarderna hos Socialkontoret som kravs for att fa forsorjningsstod
nar man blivit anmald att man troligtvis ar alkoholist ar att man ska ga pa
Beroendecentrum och lamna prover.

Det gjorde jag varje manad i ett ar, dven under den tiden jag var under utredning
for demens. Alla prover visade sig alltid vara negativa, jag var alltsa inte alkoholist.

Vandpunkten blev min kontakt pa Socialkontoret.

Hon har férklarat sa har:

”Nar nagon har daligt minne kan det bero pa manga saker.

Bl a B-vitamin-brist, depression, eller nagon demessjukdom férutom alkoholism.

Det kandes viktigt att fa utrett vad Thomas kunde ha for sjukdom eftersom han

inte betedde sig som en alkoholist, aldrig var berusad, aldrig var bakis, aldrig luktade alkohol,
aldrig hade smutsiga klader, aldrig var orakad nar han kom till kommunens motesplats

for alkoholister som han skulle ga pa under tiden han lamnade prover pa Beroendecentrum.
Darfor ringde jag till Doktor Minthon pa Neuropsyk som jag kdnner sedan studietiden

och bad om rad och fick en tid till besok pa mottagningen for Thomas.

Givetvis glomde han att ga dit.

Han fick en ny tid och jag informerade hans tidigare sambo sa att hon féljde med.”

Under denna tiden brande jag vid mat i ugnen en gang. Da informerade Socialkontoret
hyresvarden att jag var under utredning for demenssjukdom. Det spelade ingen roll utan
hyresvarden polisanmalde mig och det blev en polisutredning som visade att med hansyn
tagen till demensutredningen sa kunde jag inte straffas for vardslost forfarande.

| det laget har hyresvarden en skyldighet att bekosta och installera en spisvakt.
Detta negligerade hyresvarden och det blev Socialkontoret som fick ordna denna sak.
Socialkontoret ordnade ocksa ett larm till mig.

Da var jag tvungen att skaffa ett nytt telefonabonnemang eftersom jag sagt upp det
tidigare jag hade. Da hade jag en sladdlos telefon som jag aldrig visste var jag hade.
Jag tyckte det var enklare att anvanda mig av mobilen som jag faktiskt alltid kom
ihdg att lagga i brostfickan.

Ungefar samtidigt anmalde mina grannar mig till hyresvarden fér stérande
beteende och att jag var alkoholist. Enligt deras uppfattning spikade jag pa
kvallarna och stérde deras barn. De hade ocksa fatt myror pa sin balkong pa
andra vaningen eftersom jag at ute pa min balkong pa tredje vaningen......



Da blev jag vrakt. Socialkontoret hjdlpte mig att dverklaga och jag fick bifall i tingsratten
och i hyresnamnden men vrakningen skulle verkstallas enligt dom i hovratten.

Aven om jag var under utredning fér demenssjukdom hade jag ju stort.

Hovratten kunde inte finna att det fanns beldagg for att jag var alkoholist.

Efterat har det framkommit att det var grannen sidan om de anmalande grannarna pa andra
vaningen som gick i hogklackat som uppfattades som att jag spikade pa tredje vaningen.
Herr och fru anmalande grannar pa andra vaningen vittnade i hovratten:

Herrn — ”Jag har en pappa som ar alkoholist sa jag vet hur en alkoholist beter sig.”

Frun —”Jag ar utbildad behandlingsassistent sa jag vet hur en alkoholist beter sig.”

Nu har vi kommit till 2004 och jag hade blivit utredd och fatt diagnos Alzheimer tidig debut.
Vid denna tid hade ocksa min tidigare sambo blivit God Man till mig.

Nagra dagar innan jag skulle vara utflyttad fran den lagenhet jag blivit vrakt fran fick

jag en ny mindre lagenhet med hjalp av Socialkontoret. Innan dess visste vi inte hur

mina saker skulle packas ner eftersom det hade diskuterats ett hotellrum om jag inte fick
nagon lagenhet. Min Gode Man och personal fran Socialkontoret hjadlpte mig att packa.
Pa kvallen nar de hade packat fardigt och gatt sa packade jag upp det mesta.

Inte kom jag ihag att jag skulle flytta. Vem hade packat ner mina saker?

Det blev beslutat att jag skulle ha hemtjanst i den nya lagenheten.
Kunskapen hos Hemtjanst &r sa stor sa de kan fraga med hog rost samtidigt
som de kryper langt upp i ansiktet pa en —”Kommer du nu ihag detta?”
Givetvis svarade jag — ”Ja, NU kommer jag ihag det!”

Men hur ska jag veta hur lange jag kommer ihdg det?

Alltid, alltid, det géller att veta att det ar narminnet som sviker!

Man kommer aldrig ihag battre for att nagon talat hogt.

Jag fick hjalp med stad och tvatt.

Men jag blev sa sonderstressad av att de ofta ringde och andrade tider och ofta

var det nagon ny personal for nagon sjuk. Hur skulle jag komma ihag efter 5 minuter
varfor det var en fullstandigt fraimmande person i min lagenhet?

En strategi for mig var da att alltid bjuda dem pa kaffe nar de kom och sitta ner med dem sa
de inte gick runt i lagenheten. Jag blev ju lite nervos for jag visste ju inte varfor de gjorde det.
Jag visste ju inte vem de var!

Alltsa uppehdll jag dem med prat om allt mojligt sa de inte hade en chans att stada sa
mycket eller hjdlpa mig med tvatten. Tvatten tog jag, nar jag kom ihag det, hem till min gode
man som da tog hand om den. Stdda kunde jag, nar det blev for skitigt sa tog jag ett tag.

Hemtjanst kan vara gulliga. Vid ett tillfalle nar en personal hjalpt mig med att stoppa tvatten
i maskinen och sedan gatt sa ringde hon efter nagon timme och sa - “Du glommer vl inte
att ga ner och lagga tvatten i torktumlaren?” Som tur var satt jag hos min gode man da

sa hon foljde med mig hem och sa hjalptes vi at med torktumlare och sa vidare.



Sedan blev det tack och lov inrdttat ett demensteam i stadsdelen.
Personalen som har en utdkad utbildning om demens vilket innerbar att de
battre forstod mina problem och svarigheter.

Det var en lattnad att kompetent personal kunde hjalpa mig, men tyvarr var det
fortfarande tidsperspektivet som svek, jag skulle komma ihag att de skulle komma.

Aven om de kom pa bestimd tid varje dag.

Ett satt att 16sa detta problem var att demensteamet skulle komma sa tidigt sa

de vackte mig. Det &r sa enerverande for en morgontrott manniska som dessutom

har Alzheimer, att bli vackt av, i det 6gonblicket, frammande méanniskor som

man tror man aldrig sett i hela sitt liv och som bara gar rakt in i ens lagenhet.

Sa vi andrade det till att bade personal och min gode man ringde och paminde sa var

jag vaken och hemma nar de kom. Da kunde jag battre komma ihag vem det var som kom.

Det var definitivt battre med Demensteamet dn hemtjinst. Aven om det tog
lite tid innan personal fick grepp om vilka egenheter just jag har i min sjukdom
sa kdnde jag mer respekt fran deras sida an fran ordinarie hemtjanst.

Men eftersom jag bodde ensam sa hade jag behovt hjalp under fler timmar
an vad som var moijligt att bevilja.

Jag skaffade en griffel-tavla dar jag skrev upp, eller blev pdmind om, vilka tider som
var bestamda. De dagar jag skulle nagonstans, min Gode Man férsokte alltid

boka pa formiddagar, sa fick hon ringa en gang i kvarten sa jag t ex inte gick ut

och inte hann i tid till det som var bestamt.

Om jag gick ut brukade jag stanga av mobilen for att inte bli stord,
jag trodde namligen att jag da kunde komma ihag vart jag skulle och vid vilken tid.

Ett trick for att veta vilken dag och datum det var och kolla med griffeltavlan var att ha
dagstidning. Det finns utmarkta tidshjalpmedel men man ska komma ihag att man har dem.

Det ar lustigt med anhorigstdod. Nar man inte har nagon anhérig menar jag.
Eftersom Ann och jag inte hade nagot forhallande langre hade hon storre besvar
med att fa ivag mig till olika bestamda tider eller aktiviteter an om vi varit sambo.
Men hon var inte anhorig, bara God Man och samtidigt narstaende, sa da kunde
Hon inte fa t ex anhorigavlosning. Demensteamet dker ju inte med pa nagra bokade
besok till t ex lakare.

Ett stort problem var innan jag fick fardtjanst.

Nar jag skulle till t ex Neuropsyk ringde Ann mig en gang varje kvart och instruerade
mig sa jag kladde pa mig, at frukost, gick till bussen och gick av bussen vid Gustav Adolfs
torg dar hon vantade och sa tog vi gemensamt bussen till Neuropsyk.

Efter ett ar i lagenheten blev jag erbjuden ett boende i HOOr nara skogen,
men vad ska en Limhamnsbo som ser havet fran sin balkong i skogen att gora.



Jag och min Gode Man besl6t tillsammans att det var anda det basta for mig om

jag flyttade till ett boende, for att fa hjalp med det jag sa smaningom inte skulle kunna,
och for att veta langre fram i tiden var jag bodde. Helt enkelt att jag skulle ha tid pa mig
att férbereda mig sa jag visste var jag bodde nar jag inte langre kom ihag var jag bodde.

Idag bestar min dag av att nar jag vaknar gor jag mig i ordning och klar

pa mig och gar ut till det gemensamma matrummet och ater frukost.

Sedan, om det ar hyfsat vader, gar jag ut och hamtar gratistidningar.

Om jag kdnner for det sa kan jag ta bussen till Ribersborg och ga langs havet.

Sedan kommer jag tillbaka och &ter lunch. Efter lunchen gar jag ut igen, kanske tar jag
bussen in till stan och gar omkring och tittar i butiker eller satter mig pa en bank och tittar
pa folk. Sen hem igen for att 4ta middag och sedan blir det mycket gemensamt tv-tittande.

Tisdagar och onsdagar blir jag hamtad av Fardtjanst som kor mig till

Club Cefalon som ar kommunens Dagverksamhet for yngre dementa.

Har ater vi frukost, lunch och fikar. Vi har nastan alltid nagon aktivitet under dagen.
Dagverksamheten har en storre bil sa vi kor ofta ut nagonstans.

Nar dagen ar slut pa Dagverksamheten pa tisdagar sa tar jag bussen hem till boendet.
Ja, jag kanske gar en runda pa stan forst!

Pa onsdagar hamtar min Gode man mig pa Dagverksamheten och da kor vi

och handlar sadant jag behover.

Eller bara kor och gor sddant som vilken som helst annan frisk manniska gor.

Ibland pa l6rdagar eller séndagar kommer min gode man och hamtar mig

och vi kor till hennes koloni. Har fikar vi, grillar och har det allmant trevligt.

Det ar oerhort avkopplande och till viss del rehabiliterande med natur.

Har far jag ocksa utlopp for den fysiska aktivitet som jag fortfarande behéver.

Det vill sdga jag graver, planterar om vaxter och gor annat tradgardsarbete.

Det hander ocksa att jag ger mig pa huset.

Allts3, jag slar inte sonder utan forbattrar med malning, spikar och gér annat som behovs.

Pa onsdag ska jag med min Gode Man till kommunens kontaktpersonsverksamhet.
Jag har fatt beviljat en kontaktperson som ska kunna ge mig det individuella

som boendet och dagverksamheten inte i sin verksamhet har méjlighet att ge.

Sa biblioteket, bio, ja allt sddant individuellt som jag saknar, har kommer jag!!

Detta ar min berattelse om mig.

Har det varit till ndgon hjalp att forsta hur vi med
Alzheimers tidig debut lever vara liv sa ar jag nojd.

Tack for att jag fick medverka.



Ann, God Man till Thomas fortsatter:
Jag vill bara ge nagra fler exempel pa hindelser som jag delvis varit involverad i .

En yngre man som arbetade pa en stor arbetsplats har i Malmé och som var

facklig fortroendeman, vi tva satt i valberedningen for regionala HTF tillsammans.
Han berattade en dag att han blivit diagnosticerad for Alzheimer tidig debut.

Det var hans sambo som hade reagerat pa att hans narminne sviktade.

Den arbetsplatsen hade en foretagslakare som snabbt kunde konstatera denna brist.
Som jag som lekman uppfattar det sa hade han férmanen att bli diagnosticerad

ca 10 ar tidigare an Thomas mycket p g av foretagsldkaren som snabbt kunde
konstatera att det fanns forandringar i hans narminne.

Sen har vi det dldre, icke svenskfodda paret som bor under mig och har haft hemtjanst
i manga ar. En morgon for en tid sedan hordes det som om de brakade valdsamt.

Det har ju var och en ratt till, men det hordes som om han slangde in henne i skapen.
Jag tvivlade pa att det var tvartom.

Jag tog alltsa en kvast och bankade i golvet for att uppméarksamma och stéra sa
de skulle sluta. Hjalpte for dagen men nagon dag efter, en l6rdagsmorgon sa hordes
det annu varre. Da tillkom skrik fran henne efter att jag hort dunsar.

Jag ringde polisen som snabbt var pa plats och kom in i deras lagenhet.

De ringde upp mig efter en stund och berattade att frun i huset hade nagon
demenssjukdom och gick och slog i skapsdorrarna,

Da blev mannen irriterad och sa till henne att hon skulle sluta med det.

Forbluffad fragade jag polisen — men det ger val inte honom nadgon ratt att skrika at henne?
Polisen sa att familjen forstod att de maste géra nagon men de visste inte vart de

skulle vanda sig. For att ni ska forsta hur mycket det hoérdes och att jag trodde att

han holl pa att sla ihjal henne har historien féljande fortsattning.

Pa mandagen ringde fastighetsforvaltaren och kunde inte bli klok pa alla
anmalningarsom kommit in fran l6rdagen. Hade jag eller hade jag inte

anmalt min granne sidan om pa samma vaning for att han hade en hogljudd fest.
Nej det hade jag inte, jag hade inte hort att han hade fest och att hans gaster
stod pa balkongen och kastade ut saker.

Jag berattade daremot den handelse jag anmalt och paminde att de hade

skyldighet att anmala till Socialforvaltningen. Samtidigt berattade jag om de
hemsidor de sjdlva kunde ga in och titta pa och dven meddela Socialkontoret detta.
Jag har inte hort ndgot mer om saken efter dess men jag hor fortfarande hur mannen
pa vaningen under skriker pa sin fru.

Om nu t ex en demensskoterska hade kunnat félja med bistandshandlaggaren nar de
gor hembesok for att utreda om det ska beviljas hemtjanst hade ju demensskoéterskan
med sin erfarenhet kunnat se om det var lage for ett demensteam i stallet fér hemtjanst.



Ofta far en drabbad god omvardnad efter diagnosticeringen.
Men hur ar processerna innan?

Det ar av yttersta vikt att snabbt kunna diagnosticera Alzheimer tidig debut.

Hade det féretag som Thomas arbetade pa haft en féretagslakare, hade Thomas
tidigare kunnat fa en diagnos och sluppit de fornedrande upplevelser han varit med om.

Det ar viktigt att komma ihag att i borjan ar det bara ndrminnet som sviktar.
Troligtvis far de flesta besked pa sin undran att: Tja, vem &r inte distra?

Det maste vara patientens upplevelse om sin glémska som ligger till grund fér bemoétandet,
inte ldkarens eller omgivningens stressade situation.

Nar jag for nagra ar sedan berattade for vanner att Thomas har Alzheimer blev svaret ofta:
Har han, han ser ju frisk ut! Uppriktigt sagt har jag inte forstatt vad de menar.
Hur hjarnan ser ut syns ju inte utifran!

Jag brukar saga att jag har Alzheimer sympati,
eftersom jag ocksa har lite daligt minne men det &r nog for att jag ar stressad.

Att vara anhorig och/eller narstaende &r manga ganger valdigt trottande och liknar en
parodi pa Don Quijote. Det ar bara det att vi har inga reella vapen att svinga mot
kvarnvingarna, och kvarnvingarna behover vi inte ens sjalva ndarma oss utan hela
kvarnen kommer emot oss och det med stormsteg!

Tack for att vi fick medverka.



