





Om demenssjukdom
fér anhdriga

En handbok frdn Svenskt Demenscentrum



BESTALLNING:

Svenskt Demenscentrum
Sveavégen 155

113 46 Stockholm

Tel: 08- 690 58 00
www.demenscentrum.se
e-post: info@demenscentrum.se

Om demenssjukdom f&ér anhsriga
Andra upplagan

© 2023 Svenskt Demenscentrum
Text: Kari Molin

Grafisk form: Anita Martin z Beijer
Foto: Yanan Li

[llustrationer: Johanna Klefbeck
ISBN: 978-01-085463-4-7
Tryck: Atta.45 2026



Forord

Som anhorig eller vin till en person som drabbats av demenssjukdom behover
du kunskap om hur sjukdomen kan paverka din narstdende. Det dr inte sjalvklart
att kdnna till hur demenssjukdom yttrar sig och vilka svarigheter det kan leda till.

De allra flesta forknippar demens med glomska vilket ofta ir ett tidigt tecken
men langtifran alltid. Det finns d4ven manga andra mindre vilkinda symptom
som gor att den som drabbas behover hjilp, stod och forstaelse fran sin nira
omgivning. Med battre kunskaper om demenssjukdom har man storre mojlig-
heter att bemota sin sjuka narstdende pa ett bra sitt, dven i svdra situationer.

Du som dr anhorig eller van maste ocksd tinka pa din egen halsa och vil-
befinnande, vilket inte alltid 4r sa latt. Men om ett enda rad ska ges sa ar det:
Ta hjilp och stod for i langden klarar ingen demenssjukdom pa egen hand. Med
den hir boken vill vi formedla anvindbar kunskap till dig som anhorig eller
van — for med kunskap kan det svéra bli lite ldttare.

Detta dr den andra upplagan av Om demenssjukdom for anhoriga. Boken
vander sig ocksa till anhorigkonsulenter, demenssjukskoterskor och andra som
arbetar med anhorigfragor. Tillsammans med reflektionsfrdgorna (sid 116) kan
boken med fordel anvindas som studiematerial i anhoriggrupper.

Bakom texten star frilansjournalisten Kari Molin som med stort engagemang
intervjuat personer fran hela landet, inte minst manga anhoériga som stallt upp
och berittat om sina erfarenheter. Ett stort tack till er! Av hiansyn till narstdende
har de valt att vara anonyma.

Ett sirskilt omnimnande aven till Anita Landén, Demensforbundet, som
lamnat viktiga bidrag till denna bok. Andra soém generost delat med sig
av sina expertkunskaper ir Amira Akhavan, Kajsa Bikman, Jane Cars,
Inge Dahlenborg, Marianne Flynner, Peter Forslund, Stina-Clara Hjulstrom,
Lennarth Johansson, Karin Lindgren, Birgitta Livgdrd Andersson, Birgitta
Persson, Birgitta Villner-Gyllenram och Inger Wardh. Vi vill dven tacka
skadespelarna Ingela Comeau och Maria Comeau samt Anitha Burman,
Rune Hedman, Bengt och Gorel Karlin, Inga Landgré, Eva Oberg, Oyewole
Odunlami, Lars Sonde och Monica Soderbiack som latit sig fotograferas for
bokens mélande illustrationer.

Slutligen, ett stort tack dven till Drottning Silvias Stiftelse for Forskning och
Utbildning som bidragit till finansieringen av boken.

Stockholm den 10 september 2021

Wilhelmina Ho man, chef for Svenskt Demenscentrum
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Inledning

Anhériga behover bade kunskap och stod

Du som 6ppnar den hidr boken har kanske nagon i din narhet som har en
demenssjukdom eller som du tror kan ha drabbats. Det kan handla om
den du lever tillsammans med eller det kan vara en forilder eller ndgon
annan som du har nédra band till.

For att du som anhorig och din narstdende ska fa ett sa bra liv som
mojligt ar det viktigt med kunskap om sjukdomen och om bemotande.
Lika viktigt 4r kunskap om hur vard och omsorg fungerar och vilken
som hjilp som finns att fa, bade for din nirstdende och for dig sjal .

Idag finns det narmare 150 000 personer med demensjukdom i landet,
runt dem finns fem— sex ganger si manga anhoriga. Allt fler bor hemma
ganska langt in i sin demenssjukdom, nigot som inte skulle vara mojligt
utan anhorigas engagemang och stod.

Som anhorig stills man infor manga svara provningar. Kanske tycker
du att det ar sjalvklart att ta hand om din man eller hustru, fordlder eller
ndgon annan i din narhet. Det kan ocksd kdnnas meningsfullt. Men tank
pa att du ska orka, ingen dr betjant av att du kor slut pa dig sjalv.

Ett rad ar att tidigt soka hjalp och stod. Det ar inte enkelt, ofta smyger
sig forsamringarna pa hos den som ar sjuk och anhorigas insatser okar
successivt. Var gransen gar for vad man orkar, kan och vill géra som
anhorig varierar. Det dr du sjdlv som maste forsoka sitta den gransen.

Numera dr kommunen skyldig att erbjuda anhériga stod. Vilket stod
som finns varierar. I de flesta kommuner finns anhorigkonsulenter som
har till uppgift att kostnadsfritt stodja och hjalpa anhoriga. Det brukar
dven finnas cirklar och grupper for anhoriga. Manga vittnar om att de
har stor nytta av att delta i sidana.

Det kan vara svart att ta till sig information om hela sjukdomsforlop-
pet pa en gang. Ett rdd dr anda att som anhorig forsoka ligga steget fore
och ha en mental beredskap for hur framtiden kan komma att te sig.

Bokens uppldgg
Det forsta kapitlet handlar om vigen fran tidiga tecken till diagnos. Det
innehdller bland annat tips pa hur man kan gora nar den narstdende inte
vill 1ta sig utredas. Vilket stod som finns for den som drabbats och for
de anhoriga, vart man kan vinda sig och hur en bistindshandlaggare
arbetar ar frigor som sedan berors.

Bemotande och om hur man kan underldtta vardagen tas upp i ett
annat kapitel. Andra teman ar hur livet och relationerna kan forandras
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och varfor kianslor som skuld och skam ar vanliga. Att flytta till ett
demensboende och livet efter flytten behandlas, liksom fragor kring
livets slutskede.

Ekonomiska och juridiska fragor tas upp i ett sarskilt kapitel. Det
giller dven fakta om de olika demenssjukdomarna och vad som skiljer
dem at. Boken avslutas med Verktygslddan som innehaller fordjupande
material med lankar till Svenskt Demenscentrums webbplats.

Innehallet i boken bygger pa intervjuer med anhoriga, med personal
som har stor erfarenhet av att arbeta med personer med demenssjuk-
domar liksom med experter pa demenssjukdomar och pa omsorg om
personer med demenssjukdom. De anhorigas namn har dndrats av
hansyn till deras nirstaende.

Boken ar tinkt som ett komplement till den avgiftsfria webbutbildning-
en Demens ABC plus Anhoriga. Den har tagits fram av Svenskt Demens-
centrum och ar tillganglig pA www.demenscentrum.se. Bade boken och
webbutbildningen bygger pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
vard och omsorg av personer med demenssjukdom.

Nagra ordforklaringar

Anhéorigidennabok kan vara make, maka, barneller andra slaktingar men
aven vanner eller grannar. Med ndrstdende avser vi den som far hjilpen,
alltsa den som ar sjuk. Kognition handlar om hur vi tar in, lagrar och
anvander information. Vid en demenssjukdom forsamras olika kogniti-
va formdgor, till exempel minne och inlirning. Demenssjukdom ingar i
gruppen kognitiva sjukdomar.

10 Om demenssjukdom f&r anhériga | Svenskt Demenscentrum © 2023



Fakta om demenssjukdomar

— Demens &r ett samlingsnamn fér en rad symptom
som beror pd sjukdom eller skador i hjarnans
nervceller.

— Ndrmare hundra olika skador och sjukdomar kan
orsaka demens. Vanligast ér Alzheimers sjukdom
och vaskular demens. Andra exempel ar Lewy-
kroppsdemens och frontotemporal demens.

— Demenssjukdomar leder till att olika kognitiva
funktioner, till exempel minne, tal- och tanke-
férmaga, férsémras. Ibland sker det smygande
och langsamt, ibland snabbare. Symptomen kan
variera men ska ha observerats i minst sex mana-
der fér att en demensdiagnos ska kunna stéllas.

— | Sverige har négrmare 150 000 personer en
demenssjukdom.

— En procent av 65-aringarna berdknas ha en
demenssjukdom. Motsvarande andel vid 85 ars
alder ar 20 procent. Manga av de drabbade har
ingen demensdiagnos eftersom deras symptom
inte utretts.



Kapitel 1
Fran tidiga tecken till diagnos

Diffusa tecken pa demens
Det dr vanligt att anhoriga kan marka diffusa tecken pa demens under en
langre tid, i synnerhet om man lever tillsammans. I borjan ar det verk-
ligen inte latt att veta vad som dr normala dldersforandringar och vad
som kan vara borjan pa en demenssjukdom eller ndgon annan sjukdom.
Anhoriga berittar ofta om hur mycket konflikter det var innan de
visste att det handlade om en demenssjukdom. Det var irritation 6ver
glomda tider, glomda saker och stindiga upprepningar av vad han just
sagt. I borjan kdnner ofta dven den som drabbats att nagot ar fel men
kanske fornekar det, bade for sig sjalv och omgivningen.

"Det var manga smé& saker som hdnde. Man kunde ha bestéamt traff
och sa kom han inte. Eller han sa “ténk att man aldrig far veta nagot
n&gon géng ". Det var alltid mig det var fel p&, han hade inte glémt
négot. Sa kunde det gé en manad och &sch tankte man, det ér ju
som vanligt. Men s& kom véar son hem och mérkte att pappa inte var
med riktigt.” Elsa, vars make fick iagnosen Alzheimers sjukdom

Om det handlar om en fordlder som uppvisar tecken pd demens sig
kan ibland vuxna barn fraga sig om det verkligen ar ndgon vits med att
utreda och stilla diagnos. ”Pappa dr ju gammal och om det 4r demens
sa gar det ju dnda4 inte att bota. Han och mamma blir nog bara ledsna”,
som en dotter uttryckte det.

Hur skiljer man normal glomska fran demens?
Las mer i verktygslddan pd sid 113.

Att till exempel glomma namn, att inte minnas om man stingt av kaf-
febryggaren eller var man lagt nycklarna ar i sig inte nagra tecken pa
demenssjukdom. Men om man inte minns sjdlva personen, hur man gor
for att stinga av kaffebryggaren eller hur man ska leta for att hitta sina
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nycklar kan det diremot vara tidiga symptom — men det kan ocksa vara
nagot helt annat.

Att soka lakare sa tidigt som mojligt ar viktigt av flera skil. Symp-
tomen kan bero pa nagot annat, till exempel brist pad B12-vitamin, som
gar att behandla. Aven om det visar sig vara en demenssjukdom ir det
bra att fa diagnosen sa tidigt som mojligt. Da kan man sitta in symp-
tomlindrande medicin och olika hjilpmedel som ofta ar svarare att lira
sig senare sjukdomsforloppet.

Diagnosen ibland en lattnad
Diagnosen innebar forstds en stor sorg men det kan samtidigt vara en
lattnad att fa veta vad symptomen beror pa. Det berdttar Karin Lindgren
som arbetat med anhorig- och demensfragor pa Socialstyrelsen och ar
anhorig till en demenssjuk make.

— Da slutar man vara sa irriterad och borjar hitta mer konstruktiva
strategier for hur tillvaron ska fungera. Da forst forstar man att det inte
hjilper att tjata "kommer du inte ihag” eller argumentera. Det dr ingen
idé att fraiga om det man inte kan fa nagot svar pa. D4 slipper ocksd den
som ar sjuk kdnna sig sa minderviardig, sager hon.

Men klarar anhériga att vara sa kloka 24 timmar om dygnet?

— Nej, det gor man forstds inte. Man gor tokiga saker, man blir arg
och skriker ibland. Men man kanske gor det i mindre omfattning, sager
Karin Lindgren.

"Féréndringarna har kommit smygande. Det bérjade med att hon
var omdjlig att komma &verens med. Hon retade upp sig p& sma-
saker. Jag blev ju ilsken, inte begrep jag att hon var sjuk. Jag sa
att jag fly tar, jag orkar inte med dig langre. Ibland gick jag min
vég, tog ldnga promenader och sov sen i bastun i kéllarvéningen.”
Peter, vars hustru har Alzheimers sjukdom

Som vi betonade tidigare ar det viktigt att utredningen gors sa tidigt som
mojligt. Men det dr ibland ldttare sagt dn gjort. Din nirstidende kanske
inte vill ga till doktorn. Eller sa marker lakaren inte nagot fel och tycker
inte att en utredning behovs.

"Jag ville bestélla en tid, men doktorn gick inte med pd& det.
Erik méste vara med pda det, sa han. Men Erik ville inte f&rst.
Jag forsokte séiga att om det &r nagot fel &ar det bra att fé
medicin. Kanske finns det ndgon hjalp, sa jag. Och den dar
doktorn &r val inte s& tokig...Till sist fick jag honom med.”
Maria, vars make har Alzheimers sjukdom
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Exempel pa tidiga tecken
p& demenssjukdom:

— Svart att minnas datum och tider

— Upprepar sig

— Gammal mat i kylen

— Klér sig slarvigt, ser lite ovardad ut
— Svart att hitta ord

— Svart att hitta i valkénda miljéer

— Svart att hdlla trdden och att koncentrera
sig en langre stund



Det ar inget fel pa mig
Det vanliga ar att anhoriga far Overtyga sin nadrstdende att ldta sig
utredas. Inte sillan sdger den drabbade ”nej, det dr inget fel pa mig”.

— Det dr dd den langa resan borjar. Kanske har man aldrig gatt bakom
ryggen pa den andre forr men det kan bli nodvandigt nu, sager Karin
Lindgren.

Man kan prova att siga att det ar dags for en hilsokontroll, att ”vi
ska ga till doktorn bada tva”. Da bor man forst ha forberett doktorn.
Annars riskerar man manga besok dar doktorn siger att det nog ska
ordna sig. Den som dr sjuk kan namligen ofta skirpa sig i borjan.

Om personen dnnu arbetar, kan det var bra att kontakta foretagslaka-
ren och prata med chefen.

— I efterhand kan jag sjdlv se att jag vdantade ett ar for linge med att
ta kontakt. Det kidndes s oerhort konstigt att g bakom hans rygg och
ringa chefen. Man maste tanka att detta gor jag for att hjalpa min nar-
staende, sdger Karin Lindgren vars make tidigt drabbades av demens.

Den narstaende sdger sillan nej till att likaren talar en stund enskilt
med den anhorige men likaren maste forst friga om det ar ok.

Beslut om demensutredning tas av huslikaren pa vardcentralen (eller
motsvarande) eller pd en minnesklinik.Iforstahand gorsen grundlaggande
demensutredning som tar 4 — 6 veckor. Likare, sjukskoterska och arbets-
terapeut brukar medverka. Vilka undersokningar och provtagningar
som bor ingd i en basal demensutredning kan du lasa pa sid 111.

Lékemedel kan lindra symptom

Demenssjukdomar gir dnnu inte att bota. De demenslikemedel som
finns kallas ofta ”bromsmediciner” vilket dr missvisande eftersom de
inte paverkar sjukdomsforloppet. Symptomlindrande ar en bittre be-
namning. Medicinerna kan gora sa att det gar att bittre koncentrera sig
och att klara av vardagliga sysslor under en lingre tid 4n man annars
hade gjort.

Det finns ndgra olika preparat som anvands vid mild till mattlig Alz-
heimers sjukdom. De har det gemensamt att de himmar nedbrytningen
av ett signalamne i hjarnan som heter acetylkolin. Det finns dven ett
likemedel som kan lindra symptomen vid mattlig till svar demens.

Alla personer med diagnosen Alzheimers sjukdom bor fa prova
symptomlindrande likemedel. Om och hur likemedlen verkar varierar.
I borjan kan personen bli battre, sedan gir forsimringen langsammare
under en tid. Dessvirre dr det inte alltid som man far den 6nskade effek
ten. Likemedlen kan ocksa ha biverkningar som gor dem olampliga for
vissa personer.
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Mot den nist vanligaste demenssjukdomen, vaskuldar demens (blodkarls-
demens) finns det inga symptomlindrande likemedel. Daremot anviands
medicin for att forebygga nya karlskador.

Mer om ldkemedel i verktygs-
ladan pd sid 114.

Bilkorning och jakt - kénsliga émnen

I princip ar det inte tilldtet att kora bil om man har en demensdiagnos.
Endast i vissa fall, nar sjukdomen upptackts tidigt, kan man fa fortsitta
kora bil en tid. Manga kan linge hantera vixelspak och pedaler. Det
ar betydligt svarare att fatta snabba beslut i en vagkorsning eller i tit
trafik, nar det blir stressigt. Vanliga varningstecken ar att inte anpassa
hastigheten efter trafiken, att ha dalig uppsikt 6ver medtrafikanterna och
att ofta kora vilse.

Att inte langre fa kora bil dr en kanslig fraga. Korkortet ar for manga
kopplat till sjdlvkanslan och just sjilvkanslan ar briacklig hos den som
har en demenssjukdom. Det ar viktigt att de anhoriga ar med nar fortsatt
bilkérning fors pa tal.

"De fortsatte utreda och lékaren sa att det var Alzheimers sjukdom.
Da blev han arg, han tog inte in det. Det vérsta fér honom var
att bli av med kérkortet, han hade kért bil sen han var fijorton
&r. Han &verklagade tre ganger, men fick avslag. Det var fel
tycker jag att han fick éverklaga, dé& hade han ju hoppet kvar.”
Gun, vars make har Alzheimers sjukdom och frontallobsdemens

Innehav av vapenlicens kan vara en lika kanslig fraga. Den som har en
demenssjukdom kan linge klara av att hantera vapen. Daremot paver-
kas koncentration och omdome tidigt vilket gor att man kan skada bade
sig sjalv och andra. For manga ar algjakten arets hojdpunkt och har man
fatt en demensdiagnos kanske man kan fa en ny funktion i jaktlaget?

Likaren ska utreda om det finns medicinska hinder for bilkorning
och innehav av skjutvapen. Om sa ar fallet ar lakaren skyldig att anmala
detta till Transportstyrelsen respektive polismyndigheten.

Viktigt att ha nagon att fraga

Nir en demensdiagnos har stillts kinns det ofta tungt. Samtidigt kan det
vara en ldttnad for bade den som ar sjuk och for anhoriga. Ofta har an-
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Hon forstod sjalv att
testet inte gatt sa bra

/—\ “Mamma férsékte délja att det var nagot fel. Hon
) \\\« ville inte latsas om att det var négra problem. Men
N\ en géng berdattade hon att hon blivit rédd. Hon var
ute och handlade och upptéckte att hon inte hittade.
"‘:;\‘) N Hon fick h]dﬂlp med att f(ii tag i en taxi. Men hon
; :/ blev lurad pd pengar, taxiresan kostade fle a tusen,
-~ sa hon. Jag vet inte om hon faktiskt blev lurad, hon
férstod inte pengars vérde léngre.
Mamma hade en huslékare som hon gillade. Det var inget problem att f&
henne med, vi gick dit fér ndgot s& neutralt som problem med knéna. Det
tror jag &r ett bra radd om det &r kénsligt att ta upp minnesproblem.
Men dessférinnan hade jag ringt upp huslékaren och beréttat om proble-
men. Samtidigt bad jag att lékaren inte skulle sdga ord som demens eller
Alzheimers s& att mamma hérde. Jag sa att jag tror att mamma skulle bli
valdigt upprord da. Men dé blev han irriterad och tyckte jag lade mig i
hans jobb.

Lgkaren sa i alla fall att han ville underséka mammas minne och det
gick hon med pa. Hon visste inte vad klockan var och kunde inte sdga vad
det var fér veckodag eller arstid. Hon tyckte nog det var véldigt férargligt.

Lakaren tog henne inte pa allvar utan uppmanade henne att hanga med
lite battre och lésa tidningen. Hon blev lattad och sa att nu skulle hon hem
och plugga. Nu kan hon inte lésa ndgon tidning léngre. Fast sjclv séger
hon att det &r fér att hon har sé mycket att géra — hon har néstan inget att
géra men hon kénner det vél sa.

| dag vet vi att mamma har bé&de vaskulér demens och Alzheimers
sjukdom, det vill séga blanddemens. Diagnoserna stélldes fér ett ér sedan
pd en minnesklinik. Fér att f& med henne dit sa jag att du fungerar ju inte
riktigt som férut, det &r bra att underséka s& det inte &r négot farligt. Jag
ville inte séiga ord som demens eller Alzheimers utan uttryckte mig neutralt.
Daremot var det affisc er i véntrummet om demens, det var vél lite onddigt,
tyckte jag.”

—=

= =< )7

Eva om sin demenssjuka mamma



horiga forstatt att nagot var fel, men kanske avfirdats av omgivning-
en. Har diagnosen stillts tidigt i sjukdomsforloppet kan det vara glest
mellan kontakterna med varden den forsta tiden. Men det dr vardefullt
ar att ha ndgon man kan vinda sig till. Om inte likaren sjilv vicker
fragan sa be — med din narstdendes samtycke — att ni fir ndgon som
ni kan vanda er till nar det behovs. Det kan vara en demensskoterska,
distriktsskoterska eller kurator. For anhoriga finns ocksa anhorigkonsu-
lenter i de flesta kommune .

Inom varden talar man om SIP som betyder Samordnad individuell
plan. Det gar ut pa att planera och samordna vard och andra stédinsat-
ser sd att det fungerar sa bra som mojligt for dig och din narstaende. En
SIP innebar ett mote med personer som kan vara behjilpliga. Det kan
dga rum hemma hos din narstaende eller pa vardcentralen och sjukhuset.

Under SIP-motet kan till exempel en huslikare, sjukskoterska och
bistindshandlaggare delta. Ofta kan anhoriga vara ett viktigt stod men
ytterst dr det din nidrstiende som avgor vilka som ska vara med pa mote.
Fraga efter SIP pa vardcentralen.

"Jag minns blicken jag fick av honom, jag kommer aldrig att glémma
den. Sen gick vi éver parkeringen, det var mérkt och tyst. Det var
som om vi vore ensamma i hela vérlden. Det stod som still runt
oss pd nagot vis. Dagen dérpd bérjade vi prata om det har. Han
férstod ju sjalv att han var sjuk. Vi férsékte se lite klarare. Det &r
ingen rolig diagnos. Men det ar ju inte slut p& en gang. Och vi be-
stdmde oss tidigt for att det hér ska vi berétta fér folk runtomkring.”
Annika, vars make fick demens iagnos vid drygt 60

Satt dina egna grdnser

Hur man lever vidare efter att den nirstaende fatt en demensdiagnos ar
naturligtvis olika. Om det ar tidigt i sjukdomen kan livet fortsitta
ungefir som forut i flera ar. Forloppet varierar fran person till person och
paverkas ocksa av vilken demenssjukdom det handlar om.

Vid Alzheimers sjukdom ar forloppet ofta smygande och langsamt.
Successivt brukar relationerna fordandras, fran att ha varit exempelvis
make, maka, dotter eller son far anhoriga ofta dven en vardarroll.

Ofta kinns det sjalvklart och naturligt att stilla upp till hundra
procent for sin man eller maka. Men tink pa att du maste forsoka sitta
din egen grins for hur mycket du kan, vill och orkar géra som anhorig.
Ingen ar betjant av att du som anhorig kor slut pa dig sjalv. Att det ar
bra att soka stod och hjilp tidigt 4r ndgot som kommer att understrykas
pa flera stillen hir i boken
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Du behéver ocksé rusta dig med kunskap om vilken hjalp som finns att
fa och vilka rittigheter bade din nirstdende och du sjilv har. Att gd med
i en anhoriggrupp (mer om sadana langre fram) tycker manga ar till stor
hjélp. Dels for att alla i gruppen forstar vad man dr med om, dels for att
fa kunskap, rad och tips for att kunna leva ett fortsatt bra liv.

Berdtta for omgivningen

Det kan vara klokt att sa tidigt som mojligt beridtta for den narmaste
omgivningen om sjukdomen. Det minskar risken att bli isolerad. Natur-
ligtvis maste du sjalv avgora vad som ar bast for dig och din narstdende.

—Jag tycker man ska strava efter oppenhet, siger Karin Lindgren,
vars make tidigt drabbades av demenssjukdom. Om personen sjalv vill
det och har forstatt sin diagnos kan man gora det tillsammans. Men om
det inte gar kanske man dnda maste beradtta for att underlatta for sina
vinner. Aven de behover forsti nigot om bemotande for att vaga fort-
sdtta umgas.

Erfarenheterna fran ett anhorigniatverk dar Karin Lindgren sjalv ar
med visar att de flesta vanner finns kvar lingre om de kanner till sjuk-
domen.

— Det kanske inte bara handlar om gemensamma vinner. Min man
hade en god vian som han brukade lufsa i skogen med och titta pa faglar.
Jag ringde honom och berittade. Jag forklarade att min man sakert
garna ville fortsatta traffa honom, men att han inte langre tog egna ini-
tiativ. De fortsatte ga i skogen i ett par ar till. Jag vill ocksd tro att man
erbjuder sina vanner ndgot som de har gladje av for egen del ocksa, siager
hon. Den som till exempel varit aktiv i en forening eller idrottat kan ofta
fortsatta med det om kamraterna far veta att hon eller han kan behova
lite extra hjilp av dem.

For att undvika oonskad telefonforsiljning kan man anmaila den
narstdende till ett register, det sa kallade Nixregistret. Karin Lindgren re-
kommenderar dven att beratta for frisoren, tandlikaren och personalen
i matbutiken om sjukdomen.

Hon minns ocksa hur svart det var nar hennes man behévde en ny
kostym.

— Jag blev kallsvettig vid tanken. Men sd kom jag pa att forst ga till
en lamplig butik och dair valde jag ut en expedit som verkade trevlig. Jag
berattade for honom hur det var och att det inte gick att friga min man
om kostymen passade. Vi bokade en tid. Sen hjilptes jag och forsiljaren
at medan min man stod dir som en galge. Jag besparade mig och honom
mycket lidande och jag tror att expediten tycket det var ett intressant

uppdrag.
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Nu tar vi en dag i sénder

“Min man var bara lite dver 60 ar ndr han
fick  demensdiagnos.  Mycket  féréindrades
ganska tidigt i livet. Men det betyder inte att
det har blivit daligt. Jag laste mycket om sjuk-
domen i bérjan. Men det kunde jag inte fortsétta
med. Dér radas alla ténkbara scenarier upp. Jag
téinkte att nu tar vi en dag i séinder och s& far det
bli som det blir. Vi fér ta problemen nér de kommer.
Vi bestémde oss tidigt fér att vi inte ska hymla med det hdr. Ménga goda
vénner har férsvunnit, men det finns ocksé négra tappra som &r kvar. De ér
guld vérda. Bara det att de hélsar pé eller bjuder hem oss emellandat. Eller
att man gér utflykter fillsammans, har oligt ihop.”

Annika om sin demenssjuke make

Vi fortsatte att dansa

"Vi gick in i en pensionérsférening, vi fortsatte att dansa. Och vi reste. Vi
fortsatte att géra roliga saker, dven sedan han blivit sjuk. Vi har trots allt
haft ett bra liv, vi har hallit ihop i 57 ér.

Jag har férsékt géra aktiviteter som ér bra fér honom. Jag har ju aldrig
varit kdrsangare sjélv, men vi gick bdgge med i PRO:s kér. Vi sjdng hemma
ocksd, det gjorde inget att han inte kunde lésa noterna langre. Vi har élskat
att dansa och fortsatte med det, Gven om folkdans blev fér komplicerat.
Anda tills 2005 &kte vi Vasaloppet bagge tva.

Flera ganger reste vi till Spanien, trots att han var sjuk. Jag hittade en
resebyrd som ordnade gruppresor med personal. De fanns dér som en
trygghet. Resan gick ut pd att gruppen tréffades pd morgonen och prome-
nerade och man &t middag tillsammans.

Sista géngen vi reste, fér tvé ar sedan, var det lite fér férvirrande for
honom. Men han trivdes sa bra i solen och med vérmen. Och dé& kunde
han &ta négorlunda sjély, jag hjdlpte till lite i smyg, bara.

Jag vill berétta det hér som &r positivt. Man &r sa rédd fér att man inte
ska kunna géra nagot. Och det ér klart att det var lite darrigt att aka ivag.
Men vi hade bada en valdig glédje av att resa bort och g& dér hand i
hand.”

Maria, vars make nu bor pd ett éldreboende



Skaffa anhérigvardarkort och fullmakt

Om du tar ansvar for en demenssjuk narstiende kan det vara klokt att
skaffa ett sa kallat anhorigvardarkort. Demensférbundet har tagit fram
sadana kort, se www.demensforbundet.se. Pa kortet star bland annat att
du har en demenssjuk nirstdende som ar beroende av dig och vem som
ska kontaktas om det hander dig ndgot. Den som har en demenssjukdom
kan ha ett motsvarande kort. Dar star att hen har en demenssjukdom
och vem som ska kontaktas om hen verkar forvirrad.

Attinte sjdlv kunna skota sinekonomi drett vanligt problem tidigt i sjuk-
domen. For att du som anhorig ska kunna hjilpa till med bland annat
detta ar det klokt att skaffa en fullmakt sa tidigt som mojligt

Den som nyligen drabbats av en demenssjukdom kan skriva en full-
makt for exempelvis sin make eller dotter. Det kan handla om vem hon
vill ska folja med till doktorn, betala rikningar eller ta hand om pensi-
onen. Det ska sta hur linge fullmakten galler och den ska skrivas under
av den som ar sjuk.

Generalfullmakt brukar man kalla en heltickande fullmakt. I den kan
det sta: ”Jag vill att min man ska hantera mina tillgdngar samt foretrada
mig och fora min talan i kontakter med sjukvarden och myndigheter”.

Det kan dven vara bra att uppritta en framtidsfullmakt i ett tidigt
skede. Den kan komma till anvindning lingre fram i demenssjukdomen,
ndr personen inte langre kan fatta informerade beslut och da andra full-
makter inte lange ar giltiga.

Las mer om fullmakter, god man och forvaltare pa sid 86.
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Kapitel 2
Stéd och hjalp

Méta bistandshandléggaren

Kommunens bistindshandldggare ar den som utreder ansokningar om
hemtjanst, dldreboende och annat stod som kraver bistaindsbeslut. Bi-
standshandlaggaren ska dven informera om vilka mojligheter det finns
till avlosning och annan hjalp som ar anpassad till de anhorigas behov.
Det kan vara klokt att fére motet med bistandshandlaggare ocksa tinka
igenom vilka behov du har som anhorig och vad just du behéver hjalp
med.

Den som ar demenssjuk kan ofta skiarpa sig kortare stunder. Darfor
kan bistandshandldggaren ibland tro att din narstiende fungerar mycket
battre 4n hon faktiskt gor. Det dr ocksd mycket vanligt att den som ar
sjuk sdger att hon inte behover nagon hjalp.

— Nar bistandshandlaggaren kommer maste anhoriga forsoka be-
skriva vad som inte fungerar, siger Karin Lindgren som arbetat med
anhorigfragor pa Socialstyrelsen. Darfor ar det bra att samtala enskilt en
stund med handldggaren. Det kan kdnnas krankande for den som ar sjuk
att sitta och hora att "nu kan han inte det och inte detta”.

Tank pa att du ska riacka till och orka i manga ar. Om din fru ar
pa dagverksambhet tre dagar i veckan kanske du orkar battre de andra
dagarna. Vinta inte tills du ar for trott.

Sok hjdlp i tid

Anhoriga star idag for en mycket stor del av virden och omsorgen.
Minga vill och tycker det ar naturligt att stdlla upp for sin narstdende.
Men det adr viktigt att du som dr anhorig inte glommer bort att ocksa ta
hand om dig sjilv. For vad hinder med din narstiende om du inte orkar
och blir sjuk?

Sok darfor stod och hjalp i tid och ga garna med i en anhériggrupp.
Dar kan du fa kunskap om sjukdomen och triffa andra anhoriga. Det
kan underlatta tillvaron bade for dig som anhorig och fér den som ar
demenssjuk.
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Det ar till stor nytta att prata med andra i samma situation menar Karin
Lindgren, som har egen erfarenhet av anhorigvard. Via exempelvis en
anhorigkonsulent eller demensforening kan du fa kontakt med en anho-
riggrupp. Det kan du gora sa snart det finns en diagnos, det finns ingen
anledning att vinta.

— Det ar en trygg krets dar du kan tala om det som hander, om sorgen
och om hur man kan tanka. I gruppen finns en samtalsledare som hjalper
till att hitta de viktiga fragorna att tala om. Det som sidgs halls inom
gruppen, sager Karin Lindgren.

Anhoriga har inte nagon skyldighet enligt lagen att varda narstaende.
Det dr nagot som ar viktigt att kdnna till infér métet med beslutsfattare.
Makar (géller dven registrerat partnerskap) har en 6msesidig skyldighet
att sorja for varandra men inte att svara for omfattande omsorg. Barn
har ingen laglig skyldighet att hjilpa sina foridldrar. Hur frivilligt valet
kanns i praktiken dr forstds en annan fraga.
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Vi blir néstan som
siamesiska tvillingar

"Jag tycker att jag klarar vardagen é&nnu. Men
jag behdver lite fritid. Fér vi blir néstan som sia-
mesiska tvillingar, ska jag nagonstans s& maste
jag ta henne med. Man kér slut pé sig.”

Peter som vardar sin hustru hemma

Han behdver ocksa komma ivég

“Vi har blivit erbjudna stéd men han vill inte ha ndgot. Men nu har vi
kommit sa langt sé att han ska bérja pa dagverksamhet, mellan nio och
tre. Det har han gétt med pd och jag hoppas han inte éndrar pa det.
Fér jag maste f& vila mig lite faktiskt. Han behdver ocksé komma ivag
pa lite aktiviteter, s& det inte bara blir han och jag. Vi gar varandra pé
nerverna da.”

Anna, som vardar sin man hemma och som sjélv &r med i en anhériggrupp

Jag borde ha traftat bistands-
handlaggaren sjalv forst

"Jag gjorde heltfel. Dér satt jag och dér satt Erik och handléggaren hemma
hos oss. Jag talade om hur duktig han var och hur mycket han kunde
fortfarande. Jag borde ha tréffat bistandshandlaggaren sjalv férst och
beskrivit hur begrénsad Erik faktiskt var i det dagliga livet. Sedan skulle vi
ha tréffat henne bada tva.

Vi &r inte gifta, vi har inga gemensamma barn. Ibland kan jag fréga mig
hur mycket ansvar jag har? Jag har en liten tréstventil i tanken att “jag kan
ju alltid rymma . Nej, det kommer jag inte att géra. Men bara att tdnka
tanken &r en slags trést. Det &r ingen som tvingar mig med pistol, det &r ett
fritt val, ja, hur fritt det nu &r.”

Marianne som vardar sin demenssjuke sambo



Vilket stod finns a t fa?

Kommunen 4r numera enligt lag skyldig att erbjuda anhorigstod. Vad
som erbjuds varierar dock mellan olika kommuner. Det ar inte inskrivet
i nagon lag vilket stod du har ritt till som anhorig. En del dr avgiftsfritt
och kriver inga ansokningar eller beslut. Annat stod forutsitter ett bi-
standsbeslut och dven att din narstdendes samtycker.

Flertaletkommunerharanhorigkonsulenter somerbjuderanhoriggrup-
per och enskilda stodsamtal. Da behovs inget bistandsbeslut. Inga journa-
ler skrivs och man kan vara anonym. Vad kommunerna i 6vrigt erbjuder
varierar. Mdnga har olika typer av friskvard for anhoriga.

Andra insatser som alltid kraver bistandsbeslut ar dagverksamhet och
korttidsvard. Men dven nir skilet frimst dr att anhoriga ska orka dr
maste den demenssjuke samtycka.

— Den ritt de anhoriga har enligt lag handlar om att fa ett bra stod.
Det innebar ocksa att vard och omsorg ska bemota och se anhorigas
behov. Handldggarna bor fraga den anhorige “hur mycket vill du gora
och vad vill du att vi fran socialtjinsten ska hjilpa till med”, menar
Karin Lindgren.

Stod som inte krédver bistandsbeslut:

Anhérigkonsulenter

Finns i de flesta kommuner (ibland kan de heta ndgot annat). De ger
rad och stod och brukar arrangera grupper for anhoriga. Oftast gar det
aven att fa individuella samtal och stod. Anhorigkonsulenter gor dven

hembesok.

Anhériggrupper och cirklar

Finns i ndgon form i manga kommuner, ofta ordnas de av anhorigkon-
sulenterna. Aven frivilligorganisationer ordnar cirklar som d4 kan piga
betydligt langre.

Anhérigcentrum, kaféer och tréffpunkter

Hit kommer man for att triffa andra anhoriga. Friskvard och andra
aktiviteter for anhoriga dr ocksa vanliga. Ibland kan man ta med sin
nirstdende till traffpunkten och det forekommer pa en del hall att man
kan lamna henne dir en stund for att sjalv till exempel handla eller ga
till friséren.

Stod som ibland kraver bistandsbeslut:

Avlésning i hemmet
Vanligt dr att det gar att fa avgiftsfri avlosning ett antal timmar per
manad, ibland kravs da bistandsbeslut.
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Stod som kréver bistandsbeslut:

Dagverksamhet

Hir kan din narstdende vistas, kanske ett par dagar i veckan. I regel
finns utbildad vardpersonal. Dagverksamhet ar ett stod for din nirstaen-
de men ocksa en bra avlastning for dig som anhorig. Forutsatter att din
narstdende samtycker.

Korttidsboende och véaxelvérd

Att din narstdende kan bo pa ett korttidsboende en eller tva veckor per
manad kan vara ett nodvandigt stod for att du som anhorig ska orka
fortsdtta virda hemma. Forutsitter att din narstdende samtycker.

Hemtijanst
En vil fungerande hemtjanst for din ndrstiende fungerar ofta som en
bra avlastning for dig som ar anhorig. Samtycke fran narstidende kravs.

Bidrag och ersdattningar till anhériga

De flesta anhoriga far inte ndgon ekonomisk ersattning for sina insatser.
I vissa kommuner och under vissa forutsattningar kan dock anhoriga fa
ekonomiska bidrag.

Hemvardsbidrag eller anhérigbidrag

En form av bidrag som finns i en del kommuner och da ges till den nar-
stdende, alltsd den som ar vardbehovande. Han eller hon betalar i sin tur
den som ger hjilpen. Bidraget dr inte skattepliktigt. Det dr ingen 16n och
ger inga sociala formaner.

Hemsjukvérdsbidrag
Kan utga pa liknande sitt som hemvardsbidrag om man som anhorig
gor sadana insatser som distriktsskoterskan annars fatt utfora.

Anhériga anstélls som vardare

I vissa kommuner kan anhoriga anstillas for att varda sin narstdende.
Det ar mindre vanligt. I de fall det férekommer giller det ofta personer
med invandrarbakgrund dar det dr svart att hitta hemtjanstpersonal
med ritt sprakkunskaper. Idag finns dven privata hemtjanstforetag som
anstaller anhoriga.

Narstéendepenning
Den ir till for att kompensera personer som stannar hemma fran sitt
arbete for att vara hos eller varda en mycket svart sjuk narstaende. Aven
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grannar och vinner kan fa nirstdendepenning och flera personer kan
dela pa den. Dock kravs lakarintyg och sirskilda skil. Ansokan gors hos
Forsakringskassan.

Handikapperséttning

En ersiattning som yngre demenssjuka, i yrkesverksam alder, kan fa fran
Forsdkringskassan. Den ar tankt att ticka merkostnader som personen
har pa grund av sin funktionsnedsittning. Pengarna gar till personen
sjalv men kan anvindas for att ersatta den som hjalper eller vardar.

Tackar nej

Den som har en demenssjukdom kontaktar sillan sjilv en bistindshand-
laggare. Ndr en demensutredning gjorts bor darfor demensskoterska
eller lakare fraga om de far ta kontakt med kommunen. Det kan ocksd
vara du som anhorig som tar den forsta kontakten.

Din narstadende kan inte tvingas att ta emot hjalp. Det ar inte ovanligt
att bistandshandlaggaren mots av ett ”nej, tack jag behover ingen hjalp”.
Allavill behallasin vardighet och detkan vara ett skal till att tacka nej. Sjuk-
domen kan ocksa innebara att din narstdende inte forstar att hon inte
langre klarar sig sjalv, eller att hon inte forstar begrepp som ”“hemtjanst”.
Det ar sakrast att siga ”nej” ndr man inte vet vad ett ja innebar.

Det hiander att bistindshandlidggaren inte alls blir inslappt, kanske
har din pappa glomt att hon ska komma och vem hon dr. Hon kan da
inte tvinga sig in, utan far forsoka igen.

Som anhorig kan du kanske siga till din narstiende ”du glommer
ju spisplattorna ibland, kanske kan du fa ndgot hjalpmedel?”. Just
hjalpmedel kan vara en bra inkorsport. Eller att bistdindshandliggaren
erbjuder ett uppsokande hembesok: ”Har i kommunen halsar vi pd dem
som fyllt 75. Vi kan beritta vad vi har att erbjuda for att underlatta for
dig”.

"Det som kan vara lite jobbigt &r att férklara fér vuxna barn att man
inte kan kéra éver deras mamma. Vi kan inte tvinga pé négon hjalp
utan vi méste arbeta oss in. Men man maéste férsté att det finns en
fértvivlan hos manga anhériga, som tycker att deras féréldrar far
illa.” Jessica Stenberg, demenshandlaggare

Borja med lite hjdlp

Vi maste lirka oss in och ha ”is i magen”, sager bistindshandlaggare ofta.
Insatserna kan presenteras som erbjudanden och ordet prova ir ofta
mycket anviandbart. Det ar ibland klokt att borja forsiktigt, med bara lite
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hjalp, dven ndr behoven dr uppenbart stora. Dagverksamhet ar ofta en bra
”forsta hjalp”-insats, i synnerhet for den som bor med en make eller maka.
Den fungerar bade som omsorg for den som ar sjuk och som avlastning for
anhoriga.

Abstrakta begrepp ar ofta svara att forsta for den som har en demens-
sjukdom. P4 fragan ”vill du borja pa dagverksamhet f6r demenssjuka” blir
svaret sikert oftast nej. Ofta heter dagverksamheterna *Triffpunkten ,
”Kaffestugan” eller liknande. D4 kan du som anhorig eller bistindshand-
laggaren foresla att ni ska aka till ett stille dir man kan dricka kaffe och
triffa andra. Ak dit, prova och se om din nérstiende verkar trivas

Om din nirstdende behover mer hjilp 4n du som anhorig orkar med
eller om han bor ensam kan det behovas hemtjanst. Det kan ta lite tid
innan din narstaende fatt tillrackligt med fortroende for hemtjanstperso-
nalen for att lata dem hjalpa till, i synnerhet med dusch och annan fysisk
omsorg.

Tala om for hemtjanstpersonalen hur du som anhorig vill att kon-
takten ska fungera. Det kan tiankas att din pappa sager “nej, ingen har
varit hiar” om du fragar om hemtjiansten kommit. Kanske stimmer det,
men det kan ocksd tinkas att han glomt. Dra dig inte for att ringa och
fraga, du kan ocksa be att fa se dokumentation om du kanner dig osaker.
Beritta ocksa om din narstdendes tidigare liv och vanor sa att hemtjans-
ten kan ge den omsorg som passar just honom.

Svart att slappa taget

Om ni ar ett par som lever tillsammans kan det ta emot att slippa
in frimmande personer i hemmet. Det kan vara svart for dig som ar
anhorig att slippa taget och det kan kannas konstigt att ditt hem ocksa
blivit andras arbetsplats. Men tiank pa att du ocksd ska orka som anhorig
och ingen ar hjilpt av att du sliter ut dig och kanske ocksa blir sjuk.

I etiskt svara situationer ar det extra viktigt att du som anhorig har
god kontakt med vardpersonalen. Det kan till exempel handla om
alkohol. Det dr latt hiant att den som ar demenssjuk glommer att han
just har druckit ett glas. Kanske kan man enas om hur man ska handskas
med detta pa ett respektfullt satt. Ndgra generella recept finns inte

Anhoriga far ofta ta ett stort ansvar. Det kan handla om allt fran att
skotadennarstaendes ekonomitill att halla ratt pd alla kontakter. Eftersom
manga demenssjuka ar aldre personer har de ofta dven fysiska sjukdomar.
Det kan bli en mangd olika vardkontakter att hélla reda pa och forsoka
samordna, liksom mediciner och ibland dven medicinsk utrustning. Det
kan sjalvklart kdnnas bade talamods- och tidskrdvande. Det ar viktigt
att du kan kdnna att du har kontroll 6ver alla kontakter.
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Jag dr ocksd med i ett natverk

Annikas make Krister fick demensdiagnos tidigt, vid 60. N&gra ar senare
fick han symptomlindrande medicin och slutade arbeta. Under den peri-
oden klarade han sig sjélv hemma och kunde éven fortsétta att kéra bil.

— Vi hade hund som han var ute med och Krister skétte ocksa gras-
klippning och snéskottning. Han var ute och gick mycket, séger Annika.

Hade du ndgon att prata med?

— Ja, dels har jag vuxna barn att tala med. Vi
har levt ftillsammans i 25 ar men har barn
pa var sitt hall sedan tidigare. Nér jag slutade
arbeta hittade jag demensféreningens grupper och
bériade dér. Det har varit jéttebra. Jag ér ocksa
med i ett nétverk fér anhériga till yngre demens-
sjuka.

Annika anvénder ocksé Facebook.

— Ja, f6r man blir lite ensam trots allt. S& pé& kvéllarna nér han lagt sig
séitter jag mig vid datorn och da kan jag ha kontakt med gamla arbets-
kamrater.

Fram tills de sista tva aren har sjukdomen stétt ganska still.

— Men sedan har det rasat ganska snabbt. Idag méaste han ha hjélp
med i princip allting: tvétta sig, klé pa och av sig. Han éter sjalv, men man
mé&ste skdra upp maten. Han har f&tt inkontinensskydd. Fast nér han &r
hemma behdvs de inte, da passar jag.

Krister ér pa dagverksamhet tre dagar i veckan.

— Det &r det roligaste han vet, han é&r jatteglad nér han far fara dit. Var

tredje vecka &r han pa korttidsboende, det @r inte lika populért.

Viktigt att fa latta pa trycket

Brittas make Ove har hemtjénst som fungerar véldigt bra.

— Ja, det brukar vara samma som kommer och de kénner honom och vet
hur han vill ha det. Han &r ocksé snéll och féljsam, hej svejs med dem som
kommer. Han far hjalp morgon och kvéll. Det blev s& brakigt fér oss, med
att klég pé och av och gé och laggas sig.

Britta visste inte mycket om sjukdomen nér Ove fick sin diagnos. Hon
gér i anhdriggrupp hos demensféreningen.

— Jag tycker vi har haft véldigt mycket hjélp av varandra i gruppen.
Jag har lart mig mer om sjukdomen och jag har lést. Jag har ocksé sett hur
olika manniskor kan bli i sin demens. Det &r ocksé& viktigt att man kan f&



|&tta pé trycket ndgonstans. Tidigare har Ove varit pd dagverksamhet.

— Men nu har vi hemtjgnst och sedan &r han pa korttidsboende en
vecka per manad. Tidigare hade vi tva veckor och ska nog ga tillbaka till
detigen. Jag hinner liksom inte varva ner annars.

Ingen annan férstér vad
man pratar om

Gun har svart att sétta ord pé hur hennes liv paverkats av makens sjukdom.
Hon suckar lite, séiger att det gér néstan inte att férklara.

— Det har vént upp och ned pa tillvaron, men nu mér jag béttre och har
lite distans.

Det var p& varen som maken fick sin diagnos.
Da fick hon ocksé veta att kommunens &ldrekon-
sulent (anhérigkonsulent) skulle starta en anhérig-
grupp till hasten.

— Jag kom med déar och utan det hade jag
nog...jag vet inte hur jag hade klarat mig. Det var
fantastiskt bra. Efter den férsta hésten fortsatte
gruppen i demensféreningens regi.

— Ingen annan férstar vad man pratar om och hur det kénns. Hér kan jag
berdtta och f& forstdelse, dessutom kan vi skratta Gt ett och annat ocksa.

Vad é&r det andra inte férstérg

— De kan sdga “jag tréffade ju honom héromdagen och han It ju
jatteredig och trevlig”. Och sa har de kanske statt och pratat i en kvart.

Hur bunden ér du i vardagen?

— Han gér ansprak p& mig hela tiden. Om jag pratar i telefon ska han
veta vem det ér eller komma och prata. Jag kan inte géra ndgonting i fred,
han gdr efter mig, han &r sa beroende av mig.

Forsta gangen maken var pd dagverksamhet satt Gun bara och
funderade p& vad hon skulle géra. Till slut bérjade hon putsa fénster.

— Nu hénder det att jag bara sétter mig i en stol och njuter av att det
ar tyst. Men fortfarande kan jag kénna att nu maste jag hinna det och det
medan han &r p& dagverksamheten.

Kan du tréffa vénner och géra ndgot pd egen hand@

— Nej inte pd kvéllarna, han é&r orolig d&. Men jag &r inte s& utatriktad
sialv, jag gillar att vara ensam. Jag l&ser mycket, jag gér ut med hunden.




Tala med anhérigkonsulent, kurator, demensskoterska eller nagon
annan person om ansvaret kidnns évermaktigt.

Nér yngre drabbas

Risken att drabbas av demenssjukdom okar framfor allt efter 65 ars alder
men dven yngre drabbas. I Sverige finns cirka 10 000 personer med
demenssjukdom som ar under 65 ar, de flesta ar mellan 60 och 64 4 .

Det ar alltid en sorg nir en person drabbas av en obotlig och dodlig
sjukdom. Nir det dessutom drabbar en person mitt i livet innebar det
oftast en kris for hela familjen. Kanske bor barnen fortfarande hemma.

Hela familjen behover ofta mycket stod men kommunernas stod ar
oftast inriktat pa dldre demenssjuka och deras anhoriga. Forst pa senare
tid har man borjat uppmarksamma aven yngres behov.

Idag finns natverk for makar till personer under 65 ar och dven for
unga anhoriga. Bland annat Demensforbundet organiserar sadana.
Barn och unga behover naturligtvis ocksa fa stod och kunskap om sjuk-
domen. Det dr extra smirtsamt for den som dr ung nadr en forilder
drabbas. Barn och unga kan kinna sig annorlunda 4n de jamnariga och
kanske skams man for sin foralder. Webbplatsen unganborig.se riktar sig
framst till ungdomar och unga vuxna med en demenssjuk foralder.

Inte bara anhoriga utan dven arbetskamrater marker ofta tidigt att
nagot inte stimmer. Men nar yngre drabbas forvaxlas symptomen forst
ofta med exempelvis stress eller depression. Det finns dagverksamhet for
yngre demenssjuka pa flera héll i landet och dven sirskilda boenden men
de dr dnnu fa.

Yngre med demenssjukdom bor i forsta hand fa sina insatser enligt LSS,
lagen om stod och service till vissa funktionshindrade. Lds mer om det i
kapitlet Fragor om ekonomi och juridik, sid 86.

Olika sprak och kultur
I Sverige finns mer dn 200 000 utrikesfodda personer som ar 65 ar eller
aldre. De kommer fran 165 olika linder. Inom omsorgen om dldre- och
funktionshindrade dr cirka 15 procent av personalen fodda utomlands.
Det ar viktigt att du som anhorig kan fa information pa ditt eget sprak.
Sag till om du inte forstar! Kanske finns det personal som kan spraket.
Vid demenssjukdom forsvinner vanligen det sist inlarda spraket forst.
Kroppssprak och 6gonkontakt blir dd dnnu viktigare 4n annars.
Detarviktigtattdusomaranhorigberattar for personalen om vilka mat-
vanor och andra vanor som den som blivit sjuk haft tidigare i livet. Aven
hogtider och sidant som beror religion ar viktigt att formedla till vard-
personalen.
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Jag tog pa mig ett stort ansvar,
kanske fér stort

"Jag fick sjglv ta alla kontakter som rérde min
mamma som nu har gétt bort. Jag var enda
barnet och tog pa mig ett stort ansvar, kanske
for stort. Mamma verkade deprimerad, tog sig
inte fér ndgonting sjélv léngre. Hon var tom pa
ndgot vis. Det var en stor belastning pad mig som
=< anhérig.
/V Jag tog kontakt med bistdndshandlaggare efter-
som jag ville att mamma skulle komma ut. Det
resulterade i att hon fick komma till en dagverksamhet en dag i veckan.
Efter lite motstand i bérjan trivdes hon fortraffligt

Mamma levde upp. Hon strék, dukade av, krattade i trédgarden och
sopade kottar. Hon sjéng och spelade cittra. Personalen uppmuntrade
henne och det stérkte hennes sjélviériroende. Mamma trivdes s& bra att
det blev jobbigt nér hon inte kunde éka dit. Da ringde hon mig p& jobbet
stup i kvarten och fragade nér hon skulle till “dagis.”

Mamma ville absolut inte att nédgon skulle stédda eller handla. “Det gér
jag sjalv”, sade hon. Men det gjorde hon ju inte. S& jag sokte ett jobb dar
jag kunde vara ledig en dag i veckan. Nér mamma var pé sitt “dagis” akte
jag och stédade och handlade till henne.

Mamma behévde allt mer hjélp. Hon bérjade férldgga saker och vi
maste allt oftare dka hem och leta efter nycklar, glaségon och annat. Hon
blev arg och svor mycket. Och nér hon inte hittade sina saker anklagade
hon mig fér att ha tagit dem. | bérjan blev jag sé arg pé henne.

Livet utanfér mamma krympte. Jag var helt slut, faktiskt. Som tur &r
har jag en man som &r véldigt férstéende. Nu i efterhand inser jag att
jag borde ha tagit mer hjélp men det var svart att slappa taget.

Via dagverksamheten fick jag kontakt med ett demensteam i hemtjéns-
ten. De sdg till att mamma kom ivég till dagverksamheten. Och nér hon inte
var dar kom det hem négon frén hemtjénsten som ség till att hon fick lunch.
De hade ocksa tréffar for anhériga och det var jattebra. Overhuvudtaget
var det teamet jattebra.”

Gunvors mamma hade Alzheimers sjukdom
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Synen pa och kunskapen om demenssjukdom varierar, bland annat
beroende pa social och kulturell bakgrund. Det giller for saval anhoriga
och demenssjuka som for personalen. Aven synen pa familjens roll kan
se olika ut.

"Svenskar har en tendens att mdla allt i rosenrétt och tycka att det ér
s& fint att invandrare tar s bra hand om sina éldre. Men det &r inte
alltid s& positivt. Manga barn och barnbarn har stora skuldkénslor
for att de inte hinner. De lever svenska liv, &ven kvinnorna gér det,
och kan inte stélla upp som de kanske hade kunnat i Iran eller Irak.”
Amira Akhavan, demenskoordinator som sjélv har iransk bakgrund

Amira Akhavan, som citeras ovan, tror att det kan bli problem nar fler av
dem som varit med om krig och trauman far demenssjukdomar. Krigsupp-
levelser kan komma upp till ytan i form av hallucinationer eller aggressi-
vitet. Darfor dr det bra att du som dr anhorig kan beritta for personalen
om viktiga saker som din nirstdende varit med om.

Pa en del orter finns dldreboenden eller avdelningar pa boenden for
personer som talar till exempel finska, spanska, persiska eller arabiska.
Likasa finns det hemtjanstutforare med sdrskild inriktning pa olika
sprakgrupper.
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Kapitel 3

Om bemédtande

Maénskligt att gora fel

Det finns inget exakt recept pa hur du ska beméta din nirstdende. Det
beror bland annat pd om hon har insikt om sin sjukdom, hur lingt den
har gatt och hur hon dr som person. I alla situationer galler att forsoka
ta vara pa det friska och starka sjalvkinslan hos personen med demens-
sjukdom.

Det som star hiar om bemotande ar sidant som dr bra att kdnna till.
Men det ar forstds inte rimligt att du som anhorig alltid ska klara av att
sdga och gora ”ratt”. Det ar manskligt att inte alltid orka ta det lugnt
och vanligt besvara samma fraga giang pa gang. Nar du kdnner att du
blir arg — for det kommer du sikert att gora — kan du forsoka att ga
undan en stund.

Forsok att leva dig in i hur den som har en demenssjukdom, och oftast
ett kort minne, upplever verkligheten. Demenssjuka personer ar extra
kansliga for stress. Det galler alltsa att bevapna sig med talamod sd gott
det gar.

Tank dven pa att ingen vill gora bort sig och forlora sin vardighet.
Om din narstdende inte klarar att ta pa sig strumporna kanske du kan
saga: ”Vilka krangliga strumpor, kan vi hjdlpas 4t”. Men dterigen, det ar
manskligt att som anhorig inte alltid ha det tadlamodet.

Tala om en sak i taget

Forsok inte att pressa din nirstdende att minnas. Beritta hellre om vad
ni varit med om tillsammans. Sig till exempel ”sa roligt att din vdninna
Elsa besokte dig igar” i stallet for att fraga ”minns du att Elsa kom pa
besok?”.

Det dr ocksa bra att ta en sak i taget. Sdg inte for mycket i samma
mening. Fraga hellre ”4r du hungrig” och vinta in svaret och sedan vill
du ha en smorgds” och inte ”ska jag bre en smorgas till dig om du ir
hungrig”.

Ett annat rad ar att tala sa konkret som mojligt och undvika abstrakta
eller symboliska uttryck. Sdg inte ”ar du n6jd?” om du egentligen menar
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”vill du ha mer mat?”. Undvik uttryck som ”upp och hoppa” eller ”det
gar som en dans” — de kan tolkas bokstavligt.

Gradyvis tappar den som har en demenssjukdom formagan att forsta vad
ett ord betyder eller vad en sak heter. Peka darfor garna pa det du menar
eller visa.

Stdrka sjalvkéanslan

Bade anhoriga och alla som i sitt arbete kommer i kontakt med demens-
sjuka personer bor striava efter att stirka deras sjalvkansla. Forsok att
bidra till positiva kanslor och upplevelser och forhindra de negativa.

Det handlar om att ta vara pa det friska och stimulera det som dnnu
fungerar. Alla behover kdnna sig betydelsefulla och behovda. Sa det
galler att stotta och inte ta over for mycket. Allt eftersom sjukdomen
fortskrider behovs mer och mer av omgivningens hjalp for att behalla
och fa grepp om sin person, sitt jag. Det handlar om att veta och kdnna
vem man varit — och fortfarande ar.

Det finns médnga exempel pa hur kinsliga personer med demenssjuk-
dom ar for hur andra mar och kianner sig. Det marks omedelbart om du dr
stressad. Det marks pa hur du sitter eller star och mer pa ansiktsuttrycket
an pa vad du sager.

Psykologen Jane Cars har mott manga tidigt i demenssjukdomen.
Hon siger att flera beskriver hur kinsliga de blivit for olika sinnesin-
tryck som kommer utifrén, till exempel bakgrundsljud fran en TV eller
ndr manga talar samtidigt.

Bemétande i olika faser

Hur man talar och beméter beror ocksa pa i vilken fas av sjalva demens-
sjukdomen en person befinner sig. Vartefter sjukdomen fortskrider
forsamras minne, intellektuella funktioner och formdgan till sjukdoms-
insikt. Samtidigt kan sjukdomsinsikten variera fran dag till dag och fran
stund till stund — beroende pa till exempel trotthet och dagsform.

Mild demens
I borjan kan och forsoker den som drabbats ofta att dolja sin sjukdom.
Det kanske dven du som anhorig gor. Man vill ju sa giarna att det ska
vara som vanligt. Nar den som fatt diagnos pa en demenssjukdom sjalv
vill tala om den ar det viktigt att hon eller han far gora det. Det kan
handla om att fa uttrycka sin sorg och frustration 6éver minnesproble-
men, sjukdomen och oro for framtiden.

Ofta handlar det om att bara lyssna och bekrifta och inte ge kloka
rad. Sddana kan kidnnas krankande for den som fatt en obotlig sjukdom.
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En vigledning kan vara att man bara berittar det som personen frigar
om ndr det giller sjukdomen. Tank pa att inte ge for mycket information
pa en gang.

Det ar inte sikert att du som 4r anhorig alltid klarar av detta sjilv.
Kanske kan du och din nirstdende ta hjdlp av en demensskoterska,
kurator eller ndgon annan.

Ofta kan livet fortsdtta nidstan som vanligt under ganska lang tid,
kanske med en del hjdlpmedel och anpassningar (se kapitel 5). For dig
som anhorig handlar det mycket om att motivera, piminna och upp-
muntra den som ar demenssjuk.

Demenssjukdom ar férodande for sjalvkanslan. Det ar litt att kdnna
sig mindervardig, nar man blir osiaker och vilsen i tillvaron. Den som ar
sjuk har ofta fokus pa svarigheterna.

Darfor ar det ocksa viktigt att visa pa vad som faktiskt annu fungerar.
Ta inte 6ver mer d4n nédvandigt, alla behover kdnna sig behovda. Forsok
att gora sadant som ar lustfyllt och roligt.

Medelsvar demens

Sjukdomsinsikten forsvinner oftast successivt nir demenssymptomen
okar. Det ar darfor viktigt att det ar din narstaende som sjalv tar initiativ
till att prata om demenssjukdomen. Det kan vara svart att veta fran
stund till stund hur medveten hon 4r om sin sjukdom.

Nir sjukdomsinsikten inte lingre finns kvar kan det vara forknippat
med stor dngest att fa hora att man har en demenssjukdom. Kanske har
man glomt bort att man fatt det beskedet tidigare.

I medelsvar sjukdomsfas handlar det mycket om att ”radda ansiktet”
pa den som ar sjuk sda hon inte kdnner sig bortgjord och misslyckad.
Nir spraket borjar forsamras och personen tappar ord och kanske talar
osammanhingande bér man inte latsas om det. Fanga istdllet upp de
ord som gar att forsta och forsok hianga med i associationsbanorna. Sen
giller det att svara pa ett sitt sa att personen upplever att man for ett
samtal.

Prata, lyssna och bekréfta
Att tappa ord, ofta substantiv, kan komma tidigt i sjukdomen. De
glomda orden kanske ersitts med pahittade. I borjan av sjukdomen
marker den som drabbats detta sjilv. Det gor man inte senare i sjuk-
domen och da ar det mindre jobbigt.

Nir orden tryter kan luckorna fyllas i med fantasier. Det galler da att
inte tillrattavisa eller korrigera. Det ar krankande om ndgon papekar att
det man sager inte stimmer.
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— Det giller att stirka sjidlvkidnslan och paminna om vem hon dr och
hennes historia, sdger Kajsa Bikman, Silviasjukskoterska.

Diremot ska man inte ta initiativ till en fantasi eller uppmuntra till
en vanforestillning. Kajsa Bakman understryker att det dr en viktig
gransdragning. Manga ganger handlar det om att bekrafta kdanslan. Om
nagon vill g till sin mamma sd ar den kinslan sann. Kanske kan man
fraga om hon saknar sin mamma, om hon kan beridtta om henne.

Sa smaningom blir det allt svarare att folja med i associationer och
forsta vad den som ar demenssjuk menar. Da giller det att latsas, att
humma med, snappa upp ndgot ord, lyssna och bekrifta.

— Man kan ha en kommunikation dir man inte forstir orden, men
man forstar varandra och bekriftar den kinsla de ger uttryck fér genom
sin kropp och sin betoning. Jag har talat svenska med ndagon som inte
hade svenskt ursprung och som bara kunde sitt eget modersmal. Orden
i sig dr ganska ovisentliga, siger Kajsa Bakman.

Vita légner
Det ar sidllan meningsfullt att konfrontera den som har en demenssjuk-
dom med verkligheten.

— Det ar en stor stotesten for manga anhoriga att lira sig ta till vita
logner. Kanske har man aldrig nagonsin ljugit for den andre, siger
Marianne Flynner som lange arbetade som anhorigkonsulent.

Lat sdga att din narstdende i sin verklighet 4r hemma hos mamma
och pappa. Dd dr det inte meningsfullt att siga att de ar doda.
Istillet kan man till exempel tala om hur det var i barndomshem-
met eller om fordldrarna. Allt beror pd var i sjukdomen personen
befinner sig och hur just den personen 4.

Och om hon ir i sitt hem men dnda packar sina saker for att hon ska
hem (till barndomshemmet) kan man siga att ja, kom sa gar vi. Och sa
gar ni en runda i ligenheten. Om det till exempel handlar om att aka till
dagverksamheten behover man inte siga nagot alls i forvag. Nar det ar
dags sager man att nu ska vi ivag och fika.

Marianne Flynner berdttar om mannen som en dag var 6vertygad om
att ett helt regemente stod utanfor och skulle ha mat.

— Till sist kom hustrun pa att siga “men nej de ar utfordrade, de ska
bara gd forbi nu”. ”Jaha, sa han da”.

Hemlés i tiden

Den som ar demenssjuk forflyttar sig i sitt inre mellan nutid, datid och
olika aldrar. Hon kan glomma bort att hon 4r gammal och att foraldrar-
na for lange sedan har gatt bort. Varje gang hon far hora att fordldrarna
dr doda kan da vara som att fa dodsbeskedet for forsta gangen.
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Ibland kanske minnet av att man har fatt ett dodsbud forsvinner men
kdnslan av att man ar ledsen och orolig finns kvar. Negativa kinslor
sitter ofta kvar linge hos personer med demenssjukdom.

Om din narstaende oroligt fragar efter sin mamma kan man prata om

henne och sedan forsiktigt forsoka byta fokus. Kanske tala om var hon
bodde som liten eller ndgot annat som intresserar henne. Ofta glommer
hon da sin oro.
Psykologen Jane Cars uttrycker det som att manga demenssjuka blir
”hemlosa i tiden”, det vill sdga att de tappar fotfistet i tiden och kan
ocksa vara i flera tider samtidigt. Hon tanker sig att det ar ungefar som
nir man drommer. Da kan man ena stunden vara en liten flicka och
nista en kvinna pa 70, utan att det alls verkar ologiskt.

Sist in — forst ut
Det ar ldtt att missbedoma och tro att en person inte dr demenssjuk
eftersom hon kan ldsa upp en lang dikt hon lart sig utantill i ungdomen.
Minnet av det man lart sig tidigare i livet kan finnas kvar linge. For an-
horiga kan det verka egendomligt att en nirstiende inte minns namnet
pd sina barn men kommer ihdg alla verserna i en gammal schlager.

Minnet av hiandelser som intriaffat nyligen forsvinner oftast snabbare.
Entumregel dr sistin—forstut”. Detsomsitteri ”ryggmargen”, ikroppen,
minns man ofta langst och bast. Férmagan att till exempel hantera ett
instrument kan finnas kvar linge

Vid medelsvar demens kan man ofta tala om samma dmne om och om
igen utan att det blir trakigt for den demenssjuke. Hon lever sa mycket i
nuet och har ofta glomt bort vad man tidigare talade om.

Svar demens

I ett senare skede av demenssjukdomen kan spraket ha forsvunnit nastan
helt. Kanske kan man inte uppfatta nagot riktigt ord eller nigon mening
i det som sdgs. Men det kan dnda gd att finga upp kinslan som den
sjuke uttrycker. ”Jag ser att du dr glad” eller ”Ja, jag forstar att du ar
orolig” kan man sidga och visa med kroppsspriak och ansiktsuttryck att
man lyssnar och forstar.

Demenssjukdom utgor ett hot mot upplevelsen av identiteten, av
vem man ar. Den som drabbas av en demenssjukdom stravar hela tiden
efter att bevara sin identitet och sin vardighet. For den anhorige kan det
kannas tungt att inte bli igenkind eller att se att den nira inte langre kan
ga. Det dr symptom som kan komma sent i sjukdomen.

Demenssjukdom ar dnnu sa linge obotlig och man dér av den om inte
ndgon annan allvarlig sjukdom tillstoter. Delar av sin identitet kan man
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Visst blir jag irriterad mellan varven

“Min man bérjade ifrégasétta var vi hade bott
och nér vi hade fly tat. Han bérjade blanda ihop
mina syskon med sina egna. Idag har hans vérld
krympt s& att det inte &r s& mycket han blir férvir-
rad av. Det &r néstan béttre. Han anstrénger sig
mycket f&r att hdlla rétt pé vissa saker, han ger sig
till exempel inte nér det géller datorn.

: Hur mitt liv har paverkats? Det ar jattesvart att
séitta ord pd. Det har vént upp och ned pé tillvaron, men nu mér jag béttre
och har lite distans. Idag saknar han helt sjukdomsinsikt men han &r méark-
ligt positiv. Han litar till hundra procent p& mig och reagerar inte pd att han
inte klarar sig sjélv.

Han &r ocksa véldigt mén om att géra sé mycket han kan sjélv. Jag far
inte hjalpa honom sa det syns. Han klér sig, han baddar och dukar av och
skater diskmaskinen. Ibland kan han dammsuga — mitt pé golvet. Men han
gér ansprak pa mig hela tiden, han pratar och pratar.

Visst blir jag irriterad mellan varven och trétt eftersom han aldrig &r tyst.
Men jag kan ta det béttre nu, jag férstér hur handikappad han &r.”

Gun vars make har frontallobsdemens och Alzheimers sjukdom

Annu kan han stryka mig éver armen

"Visst vet jag hur man béast beméter Krister men jag &r en anhérig — inte en
professionell vardare. Jag gér inte alltid som man ska. Ibland far jag déligt
samvete f&r det, men sa férsoker jag intala mig sjélv att “herregud, du &r
ju bara ménniska”.

Krister &r en stillsam, lugn och snall person. Han ér sig faktiskt lik. Annu
kan han stryka mig éver armen nér vi sitter i soffan och ser pé& teve. Fast
ibland blir det fel sa han stryker pd soffan istéllet. Men det finns dér i alla
fall. Och nér han &r klar fér att lagga sig pé kvéllen s& kramar vi om var-
andra. Han verkar ndjd och glad.

Han har fortfarande en del sjukdomsinsikt. Det &r jobbigt nér han ser
siaglv vad han inte langre klarar av. Eller nér han inte far fram vad han vill
séiga. D& kan han sla sig fér huvudet och séga “& huve, detta huve.”
Annika bergttar om sin alzheimersjuke make



dock bevara langt in i demenssjukdomen, med ritt hjalp och stod. Tank
pa en rysk docka, en sidan med manga mindre dockor inuti. Ett skal
i taget forsvinner. Men liangst dirinne finns den lilla odelbara kidrnan
kvar.

Fungera som ett ” hjélpjag”

For att bevara identiteten och formagorna sa lange det ar mojligt kravs
att de som vardar lockar fram och stodjer dessa. Om den som vardar be-
handlar en person som hjilplos och forvirrad kommer den som drabbats
av demenssjukdom ocksa att leva upp till det. Det handlar hela tiden om
att forsoka ge lagom mycket stod, inte for mycket och inte for lite.

Nir sjukdomen fortskrider riacker det inte med att enbart stotta, da
behover anhoriga och vardpersonal vara ett sa kallat hjidlpjag. Att ta
over och hjilpa en person att klara olika saker kraver stor lyhordhet och
kunskap om just den personen. Hjdlpen kan upplevas kriankande. Varje
manniska vill kinna sig behovd, det galler darfor att starka sjalvkanslan.

Silviasjuskoterskan Kajsa Bakman berdttar om nar hon var chef pa en
geriatrisk avdelning med inriktning pa personer med demenssjukdom:

— Jag lat i stort sett alltid ndgon, som tyckte det var ok, sitta och
hjialpa mig med pappersarbete. Du det hir hinner jag aldrig, sa jag och
lade fram en hog med papper. Har du mojlighet att hjalpa mig sa ar jag
otroligt tacksam. De satt och flyttade pa papperen. Om det var en me-
ningsfull aktivitet? Tja, men de var nojda, jag beromde mycket och de
sag mig. Det var en trygghet.

Leva i nuet

Det korta minnet innebar att det gar ganska latt att byta amne och avleda
den som ar orolig. Men kinslan kan hianga kvar lingre 4an minnet. Det
galler att bekrifta den kidnsla som personen uttrycker, men att avleda
den som till exempel vill skynda hem till sina barn.

— Ibland kan man siga, det hir fixar jag, jag tar hand om det, jag
aterkommer...och det kan ofta racka for att personen ska bli nojd, sager
Kajsa Bakman. Fragar hon samma sak igen kan man upprepa det man
sagt. Man anses sillan tjatig eftersom hon ofta glomt att man nyss talade
om det.

Den som har en demenssjukdom ser mycket pa kroppssprak och an-
siktsuttryck. Ogonkontakt dr ocksa viktigt. Detta eftersom minnet kan
vara mycket kort. Och kom ihdg, varje mote dr ett nytt mote.

— Du kan sitta bredvid en person eller lamna rummet helt kort och
de minns inte att du finns. Om du som personal eller anhorig gar in pa
toaletten for att himta ndgot kan den som har en demenssjukdom blir
radd nar du kommer ut igen, sidger Kajsa Bakman.
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Kapitel 4
Vardagsliv

Maltiden dagens héjdpunkt

Maltiden dr for manga dagens hojdpunkt, inte minst fér dem som bor
ensamma. Maltiderna ger inte bara naring och energi utan ocksa gemen-
skap och struktur i tillvaron. Fasta rutiner underlattar for den som ar
demenssjuk att orientera sig i tillvaron.

For personer med demenssjukdom uppstar ofta problem kring maten
och vid maltiden. Det ir inte ovanligt att demenssjuka som bor hemma
ensamma ar underndrda. ”Jag har 4tit”, kanske din pappa sager fast du
ar tamligen siker pa att han inte gjort det. Han ljuger inte, han tror att
han har 4tit. Eller ocksa kanner han pa sig att han borde ha gjort det.

Naturligt dldrande innebir ofta att man minskar nagot i vikt, att saliv-
produktionen minskar, lukt- och smaksinnet férandras och att torsten
minskar. Energibehovet minskar ocksd men behovet av niring minskar
inte.

Lukt och smaksinnet kan forandras tidigt hos den som har en de-
menssjukdom och det dr vanligt att bli mer fortjust i s6t mat och dryck.
Senare i sjukdomen kan det bli svart att tolka signaler som hunger och
torst och att kdnna igen lukter, smaker och om det ar varmt eller kallt.

Ké&nner inte igen besticken

Det kan bli svart att minnas hur besticken ska anviandas och sent i sjuk-
domen dven problem med att tugga och att svilja. Likasa kan det succes-
sivt bli svart att kdnna igen foremal som glas och bestick. Din narstdende
kan titta pa sin tallrik men inte tolka att det ar mat som ligger dir. Neglekt
som dr vanligt efter stroke kan dven forekomma vid demenssjukdom. Da
har man svért att uppfatta ena sidan av kroppen och kanske ser perso-
nen bara halva tallriken.

Det ar ofta trottande att dta mycket at gangen, hellre dta lite och
ofta. Dalig aptit kan ocksa bero pa tandvirk eller andra problem med
munnen. Likemedel kan ocksa ge nedsatt aptit.

Det ar sdllan meningsfullt att sdga till din narstidende att ”du maste
ata nu”.
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Battre da att testa med en liten portion, kanske en liten klick grot med
en liten klick sylt.
Att tinka pa:
— Duka med kontrastfdrger. Den som dr demenssjuk kan ha
svart att urskilja ljus mat pd ljus tallrik.
— Undvik monstrade dukar, underligg och tallrikar.
— Plocka bort allt som inte dr nédvandigt for stunden,
det kan forvirra.
— Att det dr god belysning och bekvimt att sitta vid matbordet.
— Undvik flervalsfrago , fraga inte *vill du ha mjolk eller vatten?”.
— Om din ndrstdende inte vill dta, forsok att ta reda pd orsaken.
Det kanske beror pd problem med tinderna.

Tdnderna forsummas

Att bevara det friska ska l6pa som en rod trad i omsorgen om personer
med demenssjukdom. Det giller dven tinder och mun. Men nar din nar-
stadende fatt en demensdiagnos ar tinderna knappast det forsta anhoriga
tanker pa.

Munhilsan hos personer med demenssjukdom férsummas ofta. Det
kan i sin tur leda till omfattande problem med karies och infektioner och
svarigheter att ata.

Det 4r inte ovanligt att du som anhorig eller kanske nagon i hemtjans-
ten upptiacker att en tand har lossnat pa din nirstdende. Eller att man ser
att det ar svullet i munnen eller marker att hon eller han inte vill 4ta.

— D4 forst tinker man att nu kanske det behovs tandvard. Istillet
borde den forebyggande tand- och munhilsovarden lyftas fram. Det
sager Inger Wardh, tandlakare och specialist pa aldretandvard vid Karo-
linska institutet.

Sarskilt tandvardsstod

Minga personer med demenssjukdom har ratt till bade arlig kostnadsfri
munhilsobedéomning och nodvindig tandvard for sjukvardsavgift. Syftet
ar att i god tid forhindra att det uppstar allvarliga munhilsoproblem.
Raitt till detta tandvardsstod har den som har ett stort och lingvarigt
behov av omvardnad och som:

— far omfattande hilso- och sjukvdrd i det egna hemmet

— bor i sdrskilda boendeformer for service och omvardnad,
till exempel sjukhem, dldreboende eller gruppboenden

— bor i egen bostad men har mycket stora behov av vdrd och
omsorg (giller dven ndr anhoriga stdr for insatserna)
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— har en omfattande psykisk funktionsnedsdttning
— har en funktionsnedsditining och omfattas av lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)

For att fa hjalp enligt tandvardsstodet kravs ett intyg. Vem som bedomer
behovet och skriver ansokan varierar. Kontakta kommunens bistands-
handlaggare f6r mer information.

Forebygga karies

Det viktigaste dr den forebyggande tandvarden. Det giller att forsoka
hélla tinderna friska for att undvika stora behandlingar. Ofta har din
ndrstdende haft en regelbunden tandvardskontakt. Det dr en fordel om
hon kan fortsitta ga hos sin vanliga tandlakare.

— Igenkdnningsfaktorn ar viktig. De kdnner igen sig pa tandkliniken
och det sitter lite i ryggmargen att man ska gapa nir man kommer dit,
sager Inger Wardh.

Det blir svart att fora in nya moment. Den som har demenssjukdom
och som aldrig forr haft en eltandborste i munnen kan bli radd. Det ar
bra att fortsitta med det man dr van vid och forsoka vidmakthalla det
man lart sig tidigare.

— Idag har manga egna tinder kvar, tinder som ar restaurerade pa
olika sitt och som man ofta lagt ner mycket tid och energi pa att behalla,
sager Inger Wardh.

— Karies ar den stora fillan, det giller 6verlag for dldre. Man kan ha
varit kariesfri i manga ar och plotsligt borjar det rasa ivag.

Risken dr dnnu storre for karies hos den som far en demenssjukdom
och inte ldngre sjdlv klarar att borsta och halla rent.

Muntorrhet, ofta orsakad av olika mediciner, 6kar risken for karies.
Smaatande likasa. Inger Wardh tipsar om hogfluortandkramer som finns
att kopa receptfritt pa apoteket. Likasd finns olika geler men da behovs
recept.

Olika fluorskoljvatskor kan diaremot vara svara att introducera om
man inte varit van vid att skolja tidigare. Numera finns dven sugtabletter
med fluo .

I Verktygsladan finns tips pd hu
du kan bjilpa din nirstdende att
halla tanderna rena, se sid 1135.
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Det mest intima
Kanske har din narstaende hemtjanst som ska hjilpa till med hygienen.
Eller har du sjdlv tagit pa dig den uppgiften?

Lat siga att din mamma inte vill duscha. Fast hon inte gjort det
pa flera veckor sa siger hon nej. Din mamma sidger att hon redan har
duschat och kan mycket vil tro, pa grund av sin sjukdom, att det ar sant.

Det kan ocksa vara sa att hon tycker det ar kallt och obehagligt i bad-
rummet eller att duschstralarna kidnns harda. Kanske vill hon inte ha
hjilp av en manlig personal fran hemtjansten eller vagrar att kla av sig
naken for nidgon hon inte kdnner. Eller sa forstar hon inte vad ordet
dusch innebar och svarar for sikerhets skull ”nej”.

Vad ska man gora? Nar vi blir dldre forlorar vi underhudsfett och
fryser darfor lattare. En god idé ar att sdtta pa varmvattnet sa att det ar
varmt i bad-
rummet. Det basta ar faktiskt att inte prata sd mycket alls om dusch-
andet.

Mainga behover fa nagot att dta forst, kanske frukost pa sangen, eller i
varje fall nagot varmt i sig, innan de duschar. Kanske 4r blodsockret lagt.
En del klarar att duscha sjalva med lite hjdlp. Lagg gdarna fram det som
behovs som tvdl och handduk i forvdg. Helst ska din narstiende ha
kanslan av att gora allting sjalv.

Knep i duschen

Kanske kan det gd bra om din pappa far ha kalsongerna pa nar han
duschar. Eller att han kan tanka sig att std i duschen om han har en
handduk runt sig. En del kan forstas foredra att bada i badkar. Det kan
ocksa riacka med att tvitta med tvittlappar.

Med kvinnor fungerar det ofta battre om man borjar med att fraga
om de vill bli fina i hdret och sa tvitta och rulla upp det. Eller borja med
lite massage och fotbad. Ett knep som ofta fungerar bra ar att sjunga,
gdrna en sang som din narstadende kanner igen.

Tank pa att det faktiskt inte 4r livsviktigt att duscha. Gar det inte ena
dagen far man vinta och forsoka nista.

Jag frégade "har du duschat?”. “Jq, s& klart”, svarade hon. Men jag
sag ju att hon inte hade gjort det. Sé jag sa att “idag, mamma, ska
vi ha lite spa. Vi ska ha lite skénhetsdag.” Och dé gick det att locka
henne. Senare gick hon med pd att duschas p& dagverksamheten.
Gunvor, vars mamma hade Alzheimers sjukdom
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Nagra svara situationer och tips pa lésningar

Om din narstédende inte vill gé in i badrummet:
Hing en handduk over spegeln, kanske kdnner hon inte igen sin spegel-
bild utan tror det dr en frimmande person i rummet.

Se till att det inte ligger till exempel en mork matta pa badrumsgolvet,
det kan upplevas som ett hal eller dike.

Om din narstéende inte hittar till toan och inte férstar var tvélen ar:
Mirk ut toadorren med till exempel ett rott hjarta och se till att det ar
tant nattetid och att dorren star pa gliant. Kontrastfiarger som rott eller
blatt dr bra pa toalock och tvalkopp.

Att mala en prick i nere i sjidlva toaletten ar ett knep nidr det galler
main som ofta kissar bredvid.

Om din narstéende séger att han redan borstat tédnderna
och inte vill 3ppna munnen:
Forsok ta reda pa om han har problem med tinderna eller tandkottet.
Anvind den tandborste han 4r van vid. Sitt den i handen pa honom och
forsok fa igang tandborstningen. Det gar ofta littare om man borstar
tanderna tillsammans.

Kanske kan du sjunga ”Bittre och bittre dag for dag” dar refringen
gar “aaah, aaah” och sa vidare. Strunta i om det verkar larvigt, fungerar
det sa ar det bra!

Om demenssjukdom fér anhériga | Svenskt Demenscentrum © 2023 55



Kapitel 5

Hijalpmedel och tips fér hemmet

I det har kapitlet far du tips pa hjalpmedel, smarta prylar och enkla
forandringar i hemmet som kan vara ett stod i vardagen.

Hjdlpmedel som stéttar minnet
Den som hor ordet hjalpmedel tinker kankse framst pa horapparater
och rollatorer. Men det finns andra hjalpmedel och smarta prylar som
kan fungera som ett stod for minnet och gora det ldttare att orientera sig
for den som dr demenssjuk. Kognitiva hjalpmedel, som de kallas, kan
spela en viktig roll for att kunna leva ett sa sjalvstandigt liv som mojligt.
Det dr bra att lira sig att anvinda nya hjalpmedel sa tidigt som
mojligt. Demenssjukdomen gor att det tar lingre tid att lira sig nya
saker. Och ju langre tiden gar desto mer forsvaras inlarningen.

Vénta inte for lange
Du och din nirstidende kanske har kommit pa egna strategier for att
kunna hantera svdra situationer i vardagen. Men dven om kognitiva
hjalpmedel dnnu inte behovs kan det vara bra att veta vad som finns
Hair foljer en del tips pa kognitiva hjialpmedel och smarta prylar. En
arbetsterapeut kan ge dig fle. Vissa hjdlpmedel kan din narstidende fa
forskrivna utan kostnad, andra fir man képa sjilv. Det hidr varierar en
del i landet.

Kalendrar och automatiska paminnelser
Att skriva pa lappar och i en vanlig almanacka ar vanliga sdtt att minnas
vem som ringt eller vad man ska gora.

Dag- och nattkalender
som ofta kallas ”forgatmigej”, ar en elektronisk almanacka som visar
bade datum och tid. Den visar om det ar morgon, middag eller kvall.

Memoday
ar en elektronisk klocka som kan anpassas till olika sprak. Den visar tid,
veckodag och méanad samt om det dr formiddag eller eftermiddag.
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Memoplanner
ar en digital kalender. Den hjilper till att komma ihag avtalade tider och
att planera for dagen, veckan eller manaden.

Memodayplanner

ar en elektronisk dygnstavla. Den visar tiden i form av ljuspunkter och
ger en Overblick av inplanerade aktiviteter. Den kan ocksa anpassas for
att larma vid lunch eller andra tidpunkter.

Dag- och nattkalender

Memoday
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Stod for minnet

Skrivblock och “whiteboardtavla”
kan anvindas for att skriva upp det viktigaste som ska hianda under
dagen.

Tradlos sakfinnar
med ljudsignal finns att kdpa pa elvaruhusen. 4lj en modell med stora
och tydliga knappar.

Surfplattor och smartphones

kan vara till stor hjalp for att halla ordning pa vad som ska hinda
under dagen. I deras kalendrar kan varje dags aktiviteter skrivas in pa
ratt klockslag.

Fickbandsspelare
ar latt att ta med sig nar man gar ut och ar daven bra att ha liggande
bredvid telefonen — som ett stod for minnet.

Talande fotoalbum
laser upp intalade meddelanden som berittar vilka som ar pa bilderna.

Fjdarrkontroll
finns i modeller med fa och tydligare knappa .

Talande fotoalbum Tradlos sakfinnar
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Halla ordning pa medicinerna

Dosetter
finns pa apoteken och gor det lattare att halla ordning pa tabletterna

Elektroniska dosetter

ar ett alternativ som dock kan upplevas svarare att ldra sig. De signa-
lerar och matar fram ratt dos i oppningen nar det ar dags att ta medi-
cinen. Som anhérig kan du hjilpa till att ladda den. Det finns modeller
som kan skicka ett sms till anhorig eller omsorgspersonal om personen
inte tagit sin medicin.
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Larm

Larm kan vara en bra hjalp for bade dig och din narstdende. Det finns
en rad olika sorter.

Rorelsedetektor
kan signalera till dig om din nirstdende gar upp pa natten eller 6ppnar
ytterdorren.

Larmmatta
kan placeras vid siangen eller under dorrmattan. Den larmar nar nagon
kliver pa den. Kan ocksa kopplas till en lampa som tands.

Mobila larm
kan till exempel sitta i ett armband och signalera till dig nar din nirsta-
ende gar ut. Kan vara ett bra komplement till vanliga trygghetslarm.

GPS

visar var din narstdende befinner sig. Finns i olika typer av klockor och
mobiltelefoner. Kan vara en tygghet om din narstdende vandrar langa
strackor.

Rorelsedetektor GPS
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Kommunicera

Smartphones
kan vara anvindbara ganska liange for en person med demenssjukdom,
om man 4r van vid den sedan tidigare.

Mobiltelefoner

finns i enkla varianter med fa och stora knappar. Det kan vara ett alter-
nativ for den som inte lart sig att hantera en smartphone. Pa vissa model-
ler finns en nodknapp pa baksidan. Hir kan ett antal forvalda nummer
och firdiga sms-meddelanden liggas in. Telefonen kan automatiskt
skicka sms:et och ringa till mobiltelefonnumret. Om ingen svarar ringer
den upp nista person pa listan.

Smartphones och enklare mobiltelefoner
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Andra hjalpmedel

Spisvakt

ska inte forviaxlas med en timer till spisen. Spisvakten kraver inte att
man ska satta pa den for att den ska fungera. Den startar automatiskt
ndr spisen sitts pa och stanger av plattorna nar det blir for hett eller vid
rokutveckling.

Kaffebryggare
med inbyggd timer kan kopas i handeln. Det finns dven strykjirn som
stangs av automatiskt.

Enkla tips for hemmet

Det finns flera enkla sitt att gora det littare att hitta och klara sig
hemma. Prova dig fram for att se vad som passar just din narstdende.
En hel del kan du gora sjalv utan proffshjalp. Men be girna en arbets-
terapeut om rad.

Tejp
i kontrastfarger kan anviandas for att marka ut allt fran kylskdpshandtag
till strombrytare.
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Tydliga lappar
kan visa hur kaffebryggaren ska anviandas — ”kaffe” dir det ska liggas
i och ”vatten” dar det hills i. En stor kom-ihdg-lapp i 6gonhojd pa
ytterdorren kan fungera: ”Har du slackt stearinljusen?”. Kanske gar
det att klara av mikron sjilv ett tag till om de ligen som personen
brukar anvianda ar markta med tydlig text.

Det kan vara lattare att halla ordning och hitta om byraladorna tydligt
markts med till exempel ”strumpor” och ”underbyxor” och koksladorna
med “knivar” och ”gafflar”. Fungerar inte text kanske det gar med bild .

Anvinda kontrastfdarger

ar ett bra sitt att stotta orienteringsformagan. Det ar lattare att hitta till
toaletten om det lyser och om dérren ar markerad med en symbol, ett
stort rott hjarta till exempel. Toasitsen kan vara rod, bla eller i ndgon
annan kontrastfarg.

Ticka speglar
kan vara en bra idé. Den som inte lingre forstar att man ser sig sjalv i
spegeln kan bli radd eller arg pa ”frimlingen”. Hemma ir det enklast
att hinga en handduk 6ver spegeln, pa ett boende kan man anvinda
rullgardiner.

Ett draperi framfor ytterdorren kan avleda den som vill gé ut och inte
hittar hem. Pa demensboendet kan man till exempel anvianda en bokhylle-
tapet pa vissa dorrar.
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Kapitel 6

Glém inte dig sjalv

Satt pa dig syrgasmasken forst

Som anhorig kommer du oftast i andra hand samtidigt som du ofta
forvantas stilla upp. Det har ocksd manga positiva sidor att hjilpa sin
nirstdende. Men det dr inte egoistiskt att ocksa tinka pa sig sjilv. Det
finns alltfor manga exempel pa att anhoriga blivit sjuka for att de tagit
pa sig for mycket.

— Sdtt pa dig syrgasmasken sjdlv forst, innan du hjdlper andra. Det radet
far vi pa flygplan. Det ar tinkvirt dven for anhoriga, tycker Lennarth
Johansson, som ar psykolog och som har mangarig erfarenhet av att
arbeta med anhorigfragor pa Socialstyrelsen.

Naturligtvis ar detta ldttare sagt dn gjort, det fordras att det finns
en god omsorg for att valet att varda ska bli frivilligt i ordets verkliga
bemarkelse.

— Det ar frivilligt for anhoriga att varda, dven inom adktenskapet.
Detta behover anhoriga ta till sig. En del tycker att det later cyniskt: ”jag
har vil inget val, det 4r ju min fru eller min man”. Men om man kan ta
till sig att man gor ett val kanske det blir littare att be om stod utan att
kinna sig sa délig. Jag viljer och samhallet ska inte ifragasitta mitt val,
sager Karin Lindgren, som har egen erfarenhet av anhorigfragor.

Det hir dr fragor som man kan behova prata om i anhoriggrupper
understryker hon.

— Da kan man stricka lite pa sig och hdvda sin ritt innan man blir
alltfor trott och sliten.

Latt att kdnna skuld
Det dr latt att kdnna skuldkinslor och fa daligt samvete om man inte
orkar lingre.

— Ja, vi har lovat varandra...ldtt 4r det inte och alla kan inte siga
ifran. Men det dr bra att prata om detta; med familjen, med andra
anhoriga eller kanske enskilt med anhorigkonsulenten eller kuratorn pa
minnesmottagningen. Det ar helt naturligt att anhoriga behover stod av
olika slag for att orka med alla 4r som man ar anhorig till en person med
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Medvetet har jag
bérjat ta mig ut mer

"Jag férstar ju att den dagen kommer nér jag inte
orkar léingre. Om han bérjar ramla och inte kan gé
léngre till exempel. Det hénger nog mycket pa de
fysiska krafterna.

Jag kan aldrig Iédmna honom ensam. Men den
veckan nér han &r p& korttidsboendet férsdker
jag vara ute och tréffa vaninnor. Medvetet har jag
bérjat ta mig ut mer. Jag &ker ganska ofta till min
son och mina barnbarn. Jag har lite déligt samvete fér jag vet att Krister
tycker det &r roligt att félja med. Men da fér jag férhérda mig lite grann.”
Annika, vars make har Alzheimers sjukdom

Jag vill férséka leva eget liv ocksa

"Tidigare har Ove varit pd dagverksamhet. Men nu har vi hemtjénst och
sedan &r han pd korttidsboende en vecka per ménad. Vi har haft tva
veckor dér och ska nog ga tillbaka till det igen. Jag hinner liksom inte
varva ner annars.

Han tycker inte det ér nagot roligt att éka dit. En gang sa han: “tycker
du att jag &r sa besvarlig”. Det gjorde mig ont, det var véldigt ledsamt. Jag
séiger att du ska ha semester och prata med grabbarna dér och jag far
semester har hemma. Jag vill vara med lite i kyrkan och i second hand-af-
faren och jag har en del kompisar. Jag vill férséka leva eget liv ocksd.

En géng var jag i Kroatien, det var jéttehérligt, det kdndes néstan som
om jag var vard det.

Han &r som eft barn som behéver min hjalp. Men vi mér gott och
det vi gér tillsammans &r roligt for bégge tva. Vi gér valdigt mycket
tycker jag. Vi dker ofta bil till var sons sommarstuga och sitter dér och
dricker kaffe. “Jag kan ju inte géra ndgot”, séger han. Men néar han
kommit hem tror han att han bé&de huggit och rensat och gjort véldigt
mycket. Han lever mycket p& det som hénde nér han var helt ung och
jobbade i skogen. Vad han gjort sen dess tror jag han har glémt bort.”
Britta, vars make har Alzheimers



Mamma bor med oss

"Mamma bor med oss. Det &r den bdsta och lindrigaste 1&sningen i vart
fall. Vi har utflugna barn och gott om plats. Jag slipper oroa mig fér hur
hon har det. Det &r samtidigt svart att vara sa hér bunden. Men eftersom vi
redan sedan lénge har hund har vi en viss vana.

For ett par ar sedan fly tade mamma hem till oss. Hon var redan med
oss s& mycket, félide med pd alla semesterresor.
Och hon sov ofta éver hos oss pa soffan. Vi var
ofta hos henne ocksé men nér vi skulle dka sag
hon ut som en 8vergiven hundvalp.

Vi resonerade hur vi skulle géra. Det var
Tomas, min man, som sade "&r det inte lika bra aft
hon bor hér hos oss2”. Vi har god plats och i hans
familj &r det lite tradition att ta hand om de &ldre.
Bade hans farmor och mormor bodde hemma
hos hans familj nér de inte kunde bo ensamma léngre. Men jag &r absolut
inte nédgon Florence Nightingale.

Mamma och jag har haft en véldigt néra och bra relation, annars hade
det hér aldrig fungerat. Det hér &r faktiskt den lindrigaste |6sningen men
det tror kanske inte andra. Vi arbetar bdda hemma vilket ocksé har varit en
férutsatining.

Jag tror det skulle vara svarare om hon bodde pd ndgot hem. Dé
skulle jag ha déligt samvete och dessutom dka dit stup i kvarten. Det
ar latt hant att man bara ténker i negativa termer — “gud vad jobbigt
med en mamma som har demens”. Positivt &r att vi nu far ett hemvérds-
bidrag.

Mamma har bérjat sjunga hemma; jul - och barnvisor. Musiken kan
vara satt att locka henne till dagverksamhet dér hon kan f& sjunga
med andra. Men vi far ta saker som de kommer. Mamma &r ocksd sa
tacksam fér att hon kan vara med oss, det @r inte s& att hon bara tar
det fér givet. Jag kdnner att det &r meningsfullt och att det &r viktigt
att ta vara pd den hér tiden sé lénge det gar.”

Eva vars mamma har blanddemens




demens, siager Karin Lindgren. Nar det handlar om dldre par kan det
vara svart att veta vem som egentligen drabbats mest. Dessutom ir det
ofta si att man lever for och genom varandra. Aldre makar kan vara sa
tatt ssmmanbundna att den friska parten har svart att skilja pa sin egen
uppfattning och pa den demenssjukas.

Kluvna kénslor

Anhoriga som lever med en stindig beredskap, en standig jour, har ofta
kluvna kanslor. Samtidigt som de vill gora allt for att klara av situa-
tionen kan de ibland kidnna att de vill strunta i alltihop. Kanske tycker
man att det dr obehagligt att behova hjilpa sin fru eller pappa med det
intimaste, som toalettbesok exempelvis. Det kan hinga samman med
hur relationen sett ut tidigare i livet. Det hdr dr sidant man kan behova
prata med ndgon om: kurator, anhorigkonsulent eller i en grupp med
andra i samma situation.

Att kdnna skuld nidr man inte orkar varda sin nidrstiende hemma
lingre ar vanligt. Overhuvudtaget har manga anhoriga skuldkinslor
for att inte gora tillrackligt, hur mycket de dan gor. Eller sa har de daligt
samvete for att de ibland blir ilskna och tappar talamodet.

Marianne Flynner, som tidigare arbetade som anhorigkonsulent,
menar skuldkidnslorna knappast gar att ta bort helt. De anhoriga beho-
ver kdnna att de har tilldtelse att leva med detta.

— Dadremot behover de inte skimmas. Men det gor manga ocksa.

Vad skdams anhoriga for?

— Man kan kinna skam for att ha en demenssjuk make eller maka.
Han kanske dreglar, beter sig illa.

Det kan leda till att vinnerna forsvinner och att man isolerar sig. Pa
flera hall ordnar anhorigkonsulenter eller frivilligorganisationer traffar
och utflykter for demenssjuka och deras anhoriga. D4 behover ingen
oroa sig for om den narstaende gor "konstiga” saker som att ta av gran-
nens mat till exempel.

Relationen férdndras
Nir en person drabbas av demenssjukdom forandras relationerna suc-
cessivt i familjen. En dotter kan bli mamma till sin mamma och den som
flyttat ihop med sin partner av karlek blir nu vardare. Det kan kidnnas
som att vara ensam, fastin man lever i tvasamhet. Det 4dr en process med
bade sorg och smarta.

Relationer som varit jambordiga och 6msesidiga forandras och prak-
tiska uppgifter av olika slag tas 6ver av de anhoriga. Samtidigt kdnner
manga ocksa tillfredsstillelse av att kunna vara den som hjilper och
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visst finns ofta utrymme for glidjeimnen i tillvaron. Likasd fordndras
det sexuella samlivet, nar och pa vilket sitt varierar forstas mellan olika
personer. Men alla relationer har inte varit okomplicerade tidigare och
det 4r inte givet att det ar bast att till exempel ett vuxet barn tar hand om
sin foralder.
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Visst har jag skdmts

"Om jag skémts nagon gang? Jajamén. Det har
varit jGttejobbigt. Det &r inte kul att g& pa konserter
nér han sitter och knackar pé folk han inte alls
kénner och ska prata. Eller handla, usch, det &r
néstan det vérsta som finns. Speciellt skor. Han ér
s& fruktansvért stokig i en affér, man hamnar alltid i
diskussioner...dsch jag kan inte férklara.

Det &r faktiskt béttre nu nér det &r s uppenbart att
han é&r sjuk. Det var mycket svérare nér andra inte férstod det.

Vi har levt tillsammans i snart femtio ar. Och visst har relationen f&r-
andrats. Jag ser ju att han &r en véldigt sjuk ménniska nu. Jag vill aft
han ska f& vara i den milj dér han mar bést s& lénge det bara gér. Det
svaraste att hantera &r att dra en gréns nér det géller vad jag klarar av.”
Gun vars make har frontallobsdemens och Alzheimers sjukdom

Kénslor man sténger av

"Det var lite trékigt att den sexuella biten férsvann rétt s snabbt. Det &r
kdnslor man stdnger av och som inte blir viktiga léngre. Den karleks-
relation som en géng var har successivt glidit dver i nagot annat. Nu &r
jag mer vardare &n partner och det &r svart. Men vi har det dnda
jattebra tillsammans, det &r dmsesidigt.

Det gér inte att féra ldngre samtal med honom - det kan jag sakna.
Det d&r att man kan titta i tidningen tillsammans och sen prata om det man
l&st. Det gar inte att fréga, vad tycker du2 Det blir inget svar, ingenting.
Man &r ensam fast man lever i tv&samhet. Men jag har bra stéd av
mina svdgerskor.”

Britta, vars make har vaskulér demens och Alzheimers sjukdom

Erik satte sjdglv en grans

"Ska resten av mitt liv se ut sa har, kan jag ténka. Det kan skrémma mig.
Men sa &r det ju med manga som lever med ndgon som har en svar
sjukdom. | &tta &r har det varit ett sluttande plan utfér.

Redan innan Eriks sjukdom upptécktes kdnde jag att vart férhallande
méste férdndras. Da férstod jag inte att det var den smygande sjuk-
domen som gjorde att vi inte léngre hade det sa bra.

Erik satte sj@lv en gréns i bérjan och sade att han inte ville att jag eller



barnen skulle varda honom nér han inte léngre kunde klara sin personliga
hygien. Dar gar nog ocksa min grdns. Jag ér ju trots allt i den har situatio-
nen f&r att jag ér sambo med honom. Det har byggt pa ett karleksférhal-
lande och inte p& att man &r vardare.

Hur det blir den dagen Erik inte léingre kan bo hemma vet jag inte. Jag
har métt manga som uttryckt hur svart det varit att besluta att den man
léinge levt med maste fly ta till ett boende.

Som jag kénner det nu sa tror jag inte att jag kommer att ha daligt
samvete fér att inte ha gjort tillréckligh. Men jag vet ju inte hur det kommer
att kénnas den dagen det ér dags.”

Marianne vars sambo har en demenssjukdom

Kanns lite som att baktala henne

“Jag tar ansvar fér allting, hon &r helt initiativlés.
Det hér har kommit gradvis. Jag vill inte lémna
ut min hustru och det hér kanns lite som att
baktala henne. Men faktum &r att hon gér ing-
enting. Hon sitter hela dagarna, ser pd teve, tittar
i tidningarna. Allt faller p& mig: handla, laga mat,
stdda, hélla ratt pa lakarbessk, skata hennes med-
iciner.

Tyngst &r att inte fa n&dgon respons. Det &r det grymmaste. Hon ér bitter
och grinig och det &r aldrig ndgot som &r bra. Jag tanker ménga génger
att “men herregud jag gér ju allt fér dig”.

Jag susar runt henne som ett litet bi. Men jag fér aldrig ndgot gensvar.
Ibland &r jag néra att explodera av irritation men man biter ihop. Var son
sager att du vet ju att mamma &r sjuk. Och ja, det vet jag. Saklart vet jag
det. Men det &r énda tungt...Det &r en sédan personlighetsféréndring hos
henne.”

Peter vars hustru har Alzheimers sjukdom
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Kapitel 7
Flytta hemifrén

Flytt nédvéndigt forr eller senare
De flesta som har en demenssjukdom behover sa smaningom flytta till
ett annat boende. Manga kan idag bo kvar hemma lange och leva ett bra
liv, mycket tack vare anhorigas insatser. Hur lange beror pa sjukdomen,
familjesituationen och pa hur hemtjianst och dagverksamhet fungerar.
Men hur vil stodet dn fungerar hemma brukar det komma till en
grans nar det inte langre kanns tryggt. En sidan grans kan vara nar den
sjuke borjar ga ut pa kvillar eller nitter och sedan inte hittar hem. Eller
ndr symptom som aggressivitet och vanforestillningar tillstoter. D4 om
inte forr brukar man inse att den narstaende inte lingre kan bo hemma.
Den nirstaende maste samtycka till att flytta. Det gar inte att tvinga
nagon. Men den som inte har insikt om sin sjukdom tackar ofta nej. Det dr
inte sakert att hon forstar att det inte fungerar att bo hemma langre. Eller
hon kanske inte forstar vad det innebir att flytta till ett sarskilt boende.
I praktiken dr det darfor ofta den anhorige som maste ta initiativet.

Besok olika boenden
Minga anhoriga tycker detta med flytten dr det allra svdraste, i synner-
het de som levt tillsammans i méanga &r.

—Det ar ofta en kris, sdger Karin Lindgren. Det dr en stor sorg dven om
man ocksé kan kinna littnad. Aven ett bra boende ir en institution, dir
personalen styr, mer eller mindre. Det blir i vilket fall ett annorlunda liv.

Det dr inte heller latt att veta vad som dr ett bra boende. Ett rad ar att
besoka flera olika boenden

— Och skjut inte upp detta, vinta inte tills situationen blir akut. Be att
fa gd runt och titta och be att fa tala med den som ar ansvarig. Fraga hur
verksamheten bedrivs, hur det ar med likarinsatser, personalens utbild-
ning, hur man far vara delaktig, siger hon.

Om ni viljer att besoka olika boenden tink da pa vad som varit
viktigt i livet for din ndrstdende. Den som alltid haft katt kanske kan bo
ndgonstans dar man har husdjur.
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Tank ocksa pa hur du blir bemott som anhorig, om du blir sedd och
lyssnad till. Det hiander att det blir avslag pd ansokan om boende. Da
kan kommunens anhorigkonsulent hjilpa till att 6verklaga beslutet.

Att téinka pa vid en fl tt

Nir din narstaende flyttar in bor hennes mobler, tavlor och saker redan
finnas pa plats. Ta med sddant som underldttar for henne att kdnna sig
hemma. Prydnadssaker, fotoalbum och annat som kan vacka minnen ar
bra.

Din narstdende brukar fa en kontaktperson som dr den som forst och
fraimst tar “hand om” henne. Det dr ocksa kontaktpersonen som har
huvudansvaret for kontakterna med dig som anhorig och som du vinder
dig till i forsta hand.

Beratta sa mycket som mojligt for kontaktpersonen om din narstaendes
vanor och tidigare liv. Det underlattar for dem att ge en god vard. Det ar
vanligt att anhoriga far fylla i en sd kallad levnadsberattelse om sin nar-
staende.

Kanske har din narstaende levt i ett krigsdrabbat land eller varit med
om andra traumatiska upplevelser. Det dr sidant som kan visa sig i form
av olika symptom under demenssjukdomen. Det kan darfor underlatta
for personalen om du berattar det du kanner till om sddana hindelser.
Men vad du vill och kan beritta avgor du forstas sjalv.

Nagra veckor efter inflyttningen halls oftast ankomstsamtal. Kontakt-
personen, sjukskoterska och kanske nagon mer ur personalen brukar da
narvara liksom den boende och anhoriga.

Det ar viktigt att du som anhorig far tala enskilt med personalen
— forutsatt att inte din narstaende motsitter sig det. Da kan du bade
berdtta om hur du vill att kontakten ska fungera och stilla fragor om
hur det fungerar pa boendet.

Hur omsorgen och varden ska fungera och vilka behov just din narsta-
ende har ska beskrivas tydligt i en s kallad genomforandeplan som gors
pa boendet. Att vara med ndr den upprattas ar ett viktigt tillfalle for dig
som anhorig att kunna paverka innehallet. Planen dr en 6verenskommelse
mellan omsorgspersonalen och den enskilde (om det dr mojligt for
den demenssjuke att delta) och de anhoriga om ur hjalpen ska utformas.

Det 4r din narstaendes personliga och unika behov och énskemal som
ska styra och std i centrum for personalens arbete pa boendet. De ska
ha fokus pa personen och inte pa diagnos eller rutin. Det brukar kallas
personcentrerad omvardnad.

Nagra ord om aktiviteter
Vad som dr en meningsfull aktivitet varierar. En del gillar handarbete
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och lyssna pa musik. Andra vill sjunga eller att bara sitta ned och titta i
gamla fotoalbum — alla aktiviteter behover ju inte ske i grupp.

Kanske tycker du att det dr sjalvklart att din narstdende ska fa komma
ut pa promenad varje dag. Men om hon vigrar gar det inte att tvinga
henne. Locka och lirka dr daremot tillatet.

Viktigast dr att personalen, och dven du som anhérig, forsoker stiarka
den sjukes sjalvkinsla. Sent i sjukdomen kan vardagens aktiviteter — att
stiga upp, tvitta sig och ita i lugn och ro — vara tillrackliga.

"En del vill g& ut fle a génger om dagen, andra vill aldrig g ut.
En del far man locka. En dam ville aldrig ut, men da sa vi “kom, vi
hjaglper dig till toan”, sen satte vi henne i en rullstol och sé rullade vi
ivég ut. D& hade vi férstés talat med de anhériga férst och vi ség att
hon njét nér hon vél kom ut. Annars ska man férstds inte géra nagot
mot en persons vilja.”

Yvonne Andersson Trastell, Silviasyster

Nya relationer

Det hiander att personer pa dldreboende blir fortjusta i varandra. Det
kan vara svart och konstigt att se sin forilder eller dkta hilft fatta tycke
for en annan. Det hdr dr situationer som dven personalen tycker ar
svara att hantera. Kanske har han varit gift i 40 — 50 ar och sa gar han
och haller en annan kvinna i hand nar hustrun kommer pa besok. Han
verkar inte alls kdnna igen henne.

Detta har da ingenting med hans kinslor for hustrun att gora. Det
ar en foljd av demenssjukdomen och av att hans minne sviker. Kanske
minns han inte att han ar gift, kanske blandar han samman hustrun med
kvinnan han haller i hand. Forklaringar finns men hur klarar man dnda
av att hantera detta? Fragan gar till Karin Lindgren.

— Det beror pa var man ar i sin egen process. Om du forstar att ni inte
ar ett par pa det sattet langre, utan att du ar en anhorig som vardar och
stodjer. Om du har accepterat att det dr sa kan det kannas lite lattare.

Men sa finns det de som blir vildigt ledsna. D4 handlar det nog om
att man blir pAmind om den sorg man bar pa for att livet blev sd har tror
Karin Lindgren.

Formagan att kdnna kirlek och andra kinslor finns kvar mycket
lingre dn intellektet hos den som dr demenssjuk. Det kan vara en trost
att veta att detta alltsd 4r en naturlig foljd av sjukdomen. Att tala med
andra i samma situation om de har fragorna kan ocksa hjilpa.
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Vagar jag klaga?

Att viaga klaga om man inte dr n6jd med boendet 4r ibland littare sagt
an gjort. Det ska ga langt innan man klagar. Anhoriga ar i beroendestall-
ning och de ar radda att klassas som besvarliga.

Demensforbundets rad ar att man i forsta hand ska forsoka fa till en
dialog med personal och ansvariga pa boendet. Sedan kan man vinda
sig till medicinskt ansvarig sjukskoterska som finns i kommunen. Det
gar ocksa att fa hjalp via Demensforbundets lokala foreningar.
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Att se den tomma
sangen ddarhemma...

“Min man var uppe pé nétterna och ramlade ofta.
D& kom en kvinna hem och var hos oss, forst tre och
sedan fem nétter i ménaden, sé jag fick sova. Men
férra julen orkade jag inte léngre f& upp honom
ur sangen. Och till sist gick det inte léngre och jag
ansdkte darfér om plats pa ett éldreboende.

Jag véntade en ménad eller tvé sedan fick jag ett
erbjudande av boendesamordnaren. Jag dkte dit
och tyckte det var férskréickligt. Rummet var litet och lag i ett mérkt hérn.
Det fanns ingen personal i nérheten pa nétterna. Jag ringde boende-
samordnaren och sa att det inte &r aktuellt f6r oss med ett boende dér det
inte finns folk pa na ten.

Hon svarade att om jag tackade nej kanske inte behovet var sa stort.
Med stéd av den lokala demensféreningen kontaktade jag b&de hégste
chefen bland tjéinsteménnen och ordféranden i omsorgsnémnden. Né&gon
vecka senare fick jag erbjudande om e t annat boende.

Att lédmna sin man pd ett boende &r fruktansvért svart. Det sitter val
i mig ocksd, att jag har separationsangest. Men de hade en bra rutin pa
boendet. Han kom dit direkt frén korttidsboendet och s& kunde jag vara
med honom hela dagen.

Aven om fornuftet sager att jag gjort allt jag har kunnat har skuldkénslor
funnits dar. Det har kénts sa véldigt ledsamt. Att se den tomma séngen
dérhemma, det kénns svart. Han ér ju en del av min identitet. Hans liv har
varit mitt fokus s lénge.

Jag &r hos honom fyra — fem timmar, i stort sett varje dag. Hemma har
jag ingen ro. Det har tagit Iang tid fér honom att anpassa sig, han har varit
bade arg och gratit.”

Maria som levt Iénge med sin demenssjuke man



Kapitel 8
Vid livets slut

Se till hela personen
De som har en kronisk- obotlig sjukdom som demens ska under hela
sjukdomsforloppet fa en vard och omsorg som innebar att formagor
bevaras sa linge som mojligt. Man ska se till hela personen fysiskt, psy-
kiskt, existentiellt och socialt. Du som anhorig ska ocksd vara delaktig
och fa stod hela vigen.

Nir din narstdende flyttar in pd ett sarskilt boende bor du som
anhorig fa information om och fa diskutera sjukdomsforloppet. Du ska
fa tala om vilka forvantningar du har pa varden och vilka farhagor du
kan ha. Redan da bor du fa tillfille att ta upp funderingar som ror den
senare delen av sjukdomstiden och livets slut.

Det dr forstas inte sakert att du som anhorig vill och orkar ta in sidan
information redan nar din narstdende flyttar in pa ett boende. En sidan
flytt dr i sig en stor omvilvning, for bade dig som anhorig och din nar-
staende.

Men det kan kinnas tryggare for dig som anhorig om du har tankt
igenom fragorna kring livet slut, innan det blir akut. Stall alla fragor du
har till vardpersonal du kidnner fortroende for. Tank ocksa pa att i tid
beridtta for personalen om det dr nagon religios eller andlig aspekt de
ska ta hansyn till, om till exempel en prast eller annan andlig ledare ska
tillkallas mot slutet.

Den som ar doende ska fa god omvardnad och smarta och angest ska
lindras. Som anhérig ska du hela tiden f bade information och stéd av
vardpersonalen. Du har ritt att fa vara delaktig.

Livets slut ndrmar sig
Den som kommit langt in i sjukdomen drabbas ofta av sviljsvarigheter
eftersom man inte lingre kan styra musklerna. Det innebar att mat och
dryck i sma mangder kan komma ner i lungorna, ndgot som i sin tur ofta
orsakar lunginflammation

Personen gar ofta ner i vikt eftersom det ar svart att dta och dricka.
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Hogkalorikost i geléform kan hjdlpa en tid och antibiotika kan fa bukt
med lunginflammationen. Men nar det har tillstindet upprepas ar det
som regel ett tecken pa att livets slut narmar sig. Det kan vara bra med
en diskussion med likaren om vad som bor goras om lunginflammati -
nen dterkommer.

Hur langt det ar kvar ar omojligt att siga men lunginflammation, som
en foljd av demenssjukdomen, ir en vanlig dodsorsak.

Det ar svart att se sin ndra och kira sluta dta och dricka. Det ar ett
skal till att det ar bra att i forvdag kdnna till vad som kan hianda.

Du kanske undrar om det inte gar att ge nidring genom sond eller
vitska via dropp. Men 1 doendefasen kopplar kroppen ner. Man ir
oftast inte hungrig eller torstig och har svart att ta till sig vatska och
foda. Sondmatning i det hir skedet varken forlanger livet eller hojer
livskvaliteten. Dropp kan férsimra andningen genom att vitska ansam-
las i lungorna. Detta beror pa att hjarta och njurar inte langre fungerar
som de ska. Att sitta in dropp kan darfor leda till onodig plaga for din
nérstaende.

En god omvardnad viktig

Forutom medicinsk vard och likemedel som lindrar symptom som
andnod, smarta och dngest dr omvardnaden oerhort viktig. Den sjuke
bor ligga pa en tryckavlastande madrass, munvarden ar viktig och likasa
hygienen.

Ingen ska behova d6 ensam. Finns det inte anhériga som sitter med sa
bor det finnas ndgon ur personalen.

Det hinder att den som ar doende far ett klart 6gonblick eller stund
mot slutet. Det kan vara bra att kdnna till men det ar inte sikert att din
narstaende uppfattar vem som dr ddr nar slutet narmar sig. Om du inte
kunde vara med vid dédsogonblicket ska du inte belasta dig med skuld-
kénslor for detta.

Fa ett avslutande samtal

Som anhorig ska du fa mojlighet till en avslutning. Det ar vanligt att per-
sonalen pa boendet gor fint och vackert i rummet, kanske har de ocksa
satt upp en bild och tant ett ljus.

Ofta far du fragan om du vill vara med vid ett avslutande samtal. Det
brukar ske efter begravningen, cirka fyra-sex veckor efter att din nirsta-
ende avlidit. Om det inte erbjuds och du vill ha ett sidant samtal ska du
be om detta.

D4 kan ni ga igenom den sista tiden, du kan fa svar pa dina fragor
och tala om dina kinslor. Kanske gar du omkring med skuldkanslor och
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undrar om du sjalv kunde ha gjort ndgot mer. Oftast ar kontaktpersonen,
sjukskoterska och kanske ndgon mer, som haft mycket kontakt med din
narstaende, med vid samtalet.

Det dr ocksa ett tillfalle for dig som anhérig att ge feedback till perso-
nal. Det kan vara viktigt for dem att forsta att till synes sma detaljer var
viktiga: ”tank att han fick rakvatten sa han luktade gott varje gang jag
kom pa besok”.
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Det var valdigt lugnt, han bara
somnade

"Som anhérig ska du ta beslut efter beslut. Men det dér sista beslutet, aft
de ska fly ta — det kan man inte ta sjalv. Ndgon maste sdga att nu kan du
inte hélla pa langre.

Min man dog fér drygt fyra &r sedan. Den sista tiden innan han fly tade
fér gott var han tvé veckor hemma och tvé veckor pé korttidsboende. Det
blev en plats ledig pa just det boendet s& han kunde bo kvar déar.

Nér jag l&dmnat honom pd avlastning grét jag hela végen hem.
Ocksa detta att komma hem och 8ppna dérren och det var tyst och tomt.

"Hur lénge tanker du hélla pa”, sa den kvinna som kom fér att avlasta
mig ndr jag skulle pa gympa en kvéll. Da hade han bérjat ramla och ta av
sig bldjorna p& natten. Han var ju s& stark fysiskt ocksd. “Men det gér ju,
det gar ju bra”, férsdkte jag sdga. Men jag fick inte upp honom och han
férstod inte vad jag sa. Dér gick grénsen.

Hans allra sista tid i livet blev lugn och rofylld. Sista veckan lag vi vid
hans sida varannan natt, pojkarna och jag. Det fungerade jéttebra, de tog
in en extra séing i hans rum.

P& nétterna kom ett speciellt hemsjukvérdsteam som gav honom morfin,
han fick bra smértlindring. Men sen slutade allting att fungera, man sé&g att
det gick mot slutet. Han lag och sov i stort sett hela sista veckan. Det var
véldigt lugnt, han bara somnade.

Jag och mina séner stéttade varandra. Och teamet som kom pd& natten
var suverént, de satt och pratade med oss. Nér det var slut gjordes han fin
och personalen ténde ljus.

Nu har det gétt fyra &r. Det &r en saknad, det &r klart. Det réicker med
att jag hér en lat pa radion och 6gonen taras.”

Elsa vars make dog fér fyra ér sedan



Kapitel 9
Frdgor om ekonomi och juridik

Anhérigbehérighet, fullmakt och god man

Kan jag som anhérig ta hand om bankaffarer och olika andra uppgifter
ndr min narstdende inte klarar det sjilv langre?

Genom anhorigbehorighet har du ritt att utféra vissa uppgifter for den
nirstdendes rakning utan att ndgra dokument har fyllts i. Det handlar
om ekonomiska angeligenheter med anknytning till den dagliga livsfo-
ringen, till exempel att betala hyra, limna inkomstdeklaration och soka
olika bidrag. Anhérigbehorigheten giller dock endast make, sambo,
barn, barnbarn, forildrar, syskon och syskonbarn.

Om du dr granne eller god vin maste du ha en fullmakt frin din
nirstdende for att kunna hjilpa till med bankirenden, deklaration
etc. Av fullmakten ska framga vem eller vilka som ar fullmaktstagare
(har ratt att hjalpa personen) och vilka uppgifter fullmakten omfattar.
Handlar det om bankirenden dr ofta en bankfullmakt noédvindig.
Bankerna brukar ha egna formulir och vill att bade fullmaktstagaren
och fullmaktsgivaren ska komma tillsammans till banken for att fylla i
formuliret.

Med en generalfullmakt ges fullmaktstagaren ratt att skota bade prak-
tiska och ekonomiska drenden samt bevaka sin narstidendes intressen i
olika sammanhang. Oavsett vad fullmakten omfattar ska det framga
hur ldnge den giller. Den ska ocksa skrivas under av fullmaktsgivaren,
nagot som forutsitter att personen har formaga att forsta information
och fatta egna beslut.

Det finns dven mojlighet att uppritta en framtidsfullmakt. Den
kommer till anvdndning lingre fram i demenssjukdomen, nir personen
inte lingre kan fatta informerade beslut och da andra fullmakter inte
lange dr giltiga. For att vara giltig kravs att framtidsfullmakten upprit-
tas nir personen fortfarande har beslutsférmaga. Uppmuntra darfor att
uppritta den tidigt, giarna i samband med generalfullmakten. En fram-
tidsfullmakt maste bevittnas av tva personer.

En framtidsfullmaktkan ha samma omfattning som en generalfullmakt.
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Den kan inte omfatta vard eller tandvard, till exempel att en ndra anhérig
ska fa avgora flytt till sirskilt boende. Daremot kan en fullmaktsgivare
ges rdtt att ansoka om sarskilt boende och bista sin narstdende i kon-
takter med varden. Mallar till fullmakter finns pa Demensférbundets
webbplats, www.demensforbundet.se.

Som anhorig kan du ocksa ansoka om att bli god man till din sjuke
narstaende. Det dr tingsrdtten som beslutar om en person ska ha god
man och vad som ska ingd i den gode mannens uppdrag. En god man
kan till exempel hjilpa till att skota bankdrenden och kontakter med
myndigheter och se till att beviljade insatser fungerar. Allt som denne gor
maste ske med huvudmannens uttryckliga samtycke, sa linge personen
forstar vad besluten innebar.

Tingsritten beslutar dven om forvaltare ska utses. En forvaltare kan
ensam inga avtal och andra rattshandlingar for den enskilde. En forval-
tare rader ensam Over den egendom som omfattas av forvaltarskapet. En
anhorig, god man eller forvaltare kan daremot inte samtycka till att vard
eller omsorg ges mot den enskildes vilja.

Anhérigas ansvar

Vi dr ju gifta, da ar det vil min skyldighet att ta hand om min man ndr
han blir sjuk?

Nej, en anhorig har inte ndgon skyldighet att varda sin narstaende. Inte
enligt lagen. I dktenskapsbalken talas om makars 6msesidiga skyldighet
att sorja for varandra. Men det innebar inte ndgon skyldighet att svara
for omfattande omsorg. Barn har ingen skyldighet enligt lag att hjilpa
sina foraldrar.

Enligt Socialtjanstlagen ska kommunen erbjuda anhoriga stod. Ritten
innebdr att man har ratt att ansoka om stod och fa sina behov provade.
Bestimmelsen har inte funnits sa lange att den hunnit prévas ordentligt
annu.

Mot den narstaendes vilja
Mamma vill inte ha nagon bjalp, bar jag rdtt att bestdmma 6ver henne?

Nej, ingen — varken anhoriga eller god man eller forvaltare — kan tvinga
en person att ta emot hjalp eller att flytta till ett boende mot sin vilja. Bi-
standshandlaggaren ska alltid forsoka fa ett samtycke fran den enskilde.
Mer om det lite senare i kapitlet.

Men lagstiftningen ar inte glasklar. Enligt Socialtjanstlagen ska en
person sjalv ansoka om insatser och sjalv vilja utforare. Men for den
som kommit en bit in i en demenssjukdom a4r detta oftast inte mojligt.
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Kommunen har ocksd samtidigt det yttersta ansvaret for sina invanare.

De som har en demenssjukdom kan sillan sjalvmant ansoka om hjalp.
Det hiander ocksa att de tackar nej till hjalp. Det kan bero pa att abstrak-
ta begrepp som ”boende” eller ”dagverksamhet™ ar svara att forstd. Det
kan ocksa bero pa bristande sjukdomsinsikt.

Nair den som uppenbart behover hjilp anda sager nej kan hon eller
han som regel inte tvingas enligt lagstiftningen. Men det betyder inte att
socialtjansten kan lata bli att forsoka hjialpa. De far inte ge upp utan
maste fortsitta forsoka.

Anmalan och social utredning

Jag tinker ringa till kommunen och berditia att mamma blivit sa glomsk,
hon forstar inte det sjilv. Vem ska jag prata med och vad hinder sedan?

Fraga efter bistindshandlaggaren. Lit siga att du dr en dotter som
ringer upp och berittar att du ir orolig for att din mamma glommer
spisplattor och inte verkar dta ordentligt lingre. Sjilv tycker kanske inte
din mamma att hon behover nagon hjalp.

Bistindshandliaggaren ska se detta som en anmilan och sedan gora
en forhandsbedomning. Hon ska kontakta personen det giller, alltsa din
mamma. Sager hon ”nej, jag behover ingen hjalp” gar det som regel inte
att utreda din mammas behov av hjilp. Men slutsatsen far inte bli att en
demenssjuk person inte far hjalp for att hon inte langre forstar vad hon
behover. Handldaggaren far forsoka igen tills hon etablerat en kontakt
och blir inslappt. Sedan kan hon starta en sd kallad social utredning.

Som anhorig kan du ofta hjilpa till med att fa din ndrstdende att
slappa in bistandshandldggaren. Du kan exempelvis foresld din nérsta-
ende att du ar med nir handlaggaren kommer.

Sekretess och menprévning

Kan jag som ar anhorig prata med vardpersonalen om min ndrstdende
utan att hon vet om det?

Ja, som anhorig dr du inte bunden av nagra sekretessregler i kontakterna
med socialtjansten eller hilso- och sjukvarden. Sekretessreglerna giller
inte for privatpersoner. Daremot kan exempelvis bistindshandlaggaren
inte utan vidare limna ut information om en person till anhoriga. Men
hon bor fraga om hon fir tala med de anhoriga.

For att de mest sjuka dldre ska fa en god vard och omsorg kan soci-
altjansten och hilso- och sjukvarden ha behov av att kunna lamna ut
uppgifter om dem. Det far bara goras om uppgiften kan rojas utan den
enskilde eller ndgon nirstdende lider men. En bistindshandlaggare kan
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exempelvis inte utan vidare lamna ut uppgifter till en distriktsskoterska,
en anhorig eller till enskilt driven hemtjanst.

Det vanligaste sittet att bryta sekretessen ar att be om personens sam-
tycke. Ett samtycke madste inte vara uttryckligt. Det gar ocksa att godta
ett tyst, sa kallat presumerat samtycke, detta enligt Offentlighets- och
sekretesslagen. Om det 4r en person med nedsatt beslutsformaga gar det
att fa ledning exempelvis genom anhorig eller god man men de kan inte
samtycka i personens stalle.

Frivillighet och tvang

Jag ar god man for min bustru. Bade jag, bistandshandliggaren och
hennes likare tycker att hon bebover bo pa sdrskilt boende, men hon
vagrar. Kan vi bestdmma over henne?

Nej, det kan ni inte. Socialtjanstlagen och halso- och sjukvardslagen
bygger pa frivillighet och innebar att man inte kan vidta atgarder mot
den enskildes vilja. Det betyder att socialtjansten eller hilso- och sjuk-
varden inte kan tvinga ndgon att ta emot hemtjdnst eller flytta till ett
boende. Det kan inte heller anhoriga, gode man eller forvaltare.

Det dr inte heller tillatet att anvdanda tvangs- eller begransningsat-
garder rutinmassigt i demensvarden. Det ar till exempel inte tillatet att
hindra en person fran att ga ut annat 4n i undantagsfall (se nedan under
Nodriatt).

Andra exempel pa fysiska begransningsatgarder ar balte, sele, brick-
bord och singgrind. Den enskildes samtycke krivs for att dessa ska fa
anviandas. Nar det handlar om svart demenssjuka personer kan det vara
svart och ibland inte mojligt att tolka eller fa ett samtycke. Ibland stills
personal infor svara etiska dilemman. Som sa ofta i varden handlar det
om att lirka och locka istillet for att tvinga nagon.

Aven om en person gett sitt samtycke far aldrig bilte och brickbord
anviandas som en foljd av daligt utformade lokaler eller bristande be-
manning.

Nodratt
Vad dr nodritt? I vilka situationer kan jag hinvisa till den?

Nodritten kan handla om att avvirja fara for liv och hilsa, som att med
vald eller tvang hindra att ndgon ger sig ut i tunna klader och riskerar
att frysa ihjal eller 4r pa vag ut i en starkt trafikerad gata. Nodritt galler
enstaka handelser och i undantagsfall. Det gar inte att dberopa nodratt
for att flytta en person till ett demensboende.

I sallsynta fall kan det bli tal om att prova enligt lagen om psykiatrisk
tvangsvard (LPT), exempelvis om en person haller pa att svilta ihjal.
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Samtycke

Pappa gar pa kndana och mamma bebover verkligen flytta men hon
saknar sjukdomsinsikt. Om jag inte kan besluta att pappa ska flytta,
bur gor jag da?

Detta 4r en ganska vanlig situation och inte alltid sd enkel att 16sa. Juri-
diken ger inte alla svar. Lite langre ner kommer nagra tips. Det finns inga
bestimmelser i hilso- och sjukvardslagen eller i socialtjanstlagen som
klargor vad som giller nar en person inte kan samtycka till en atgard
eller insats.
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Insatser enligt hidlso- och sjukvardslagen och socialtjanstlagen bygger
pa frivillighet och forutsitter den enskildes samtycke. Det kan ges
skriftligt eller muntligt, till exempel genom en jakande nick. Det kan
ocksa det inte uttryckts. Da maste hon eller han ha informerats och inte
gett uttryck for ndgon motvilja.

Det finns en rad exempel pa hur bistindshandliggare och anhoriga

kan gora for att motivera, locka och lirka utan att f6r den skull krianka.
Lat sdga att det ar uppenbart for anhoriga och bistindshandlaggare att
en alzheimersjuk kvinna behover flytta till ett boende. Hon sdger nej. Sa
har berittar en bistindshandlaggare om hur det kan ga till:
”Dottern foreslar sin mor att de ska dka och dricka kaffe pa ett trevligt
stille dar det finns personal och andra aldre. Bistindshandliggaren
foljer med. Tycker du det ar trevligt har? fragar dottern och modern
svarar ja. Kan du tinka dig att stanna nagra dagar och prova hur det ar?
Ja, det kan hon tianka sig.”

Da fattar bistindshandliggaren ett beslut om korttidsboende.
Kvinnan verkar trivas bra och efter nagra veckor svarar hon ja pa fragan
om hon vill bo kvar. Det tolkar handldggaren som samtycke till ansékan
om permanent boende. Korttidsboendet blir permanent, kvinnan far bo
kvar i samma ldgenhet och behover inte flytta annu en gang. I detta fall
har ansokan lirkats fram genom erbjudanden och det har skett utan att
kvinnan har krankts eller tvingats.

Att besoka och prova att bo dr ett bra sitt nar det géller personer med
demenssjukdomar som ofta har svart att forsta abstrakta begrepp som
boende. Som anhorig far du i praktiken oftast hjalpa till med detta, aven
om du formellt inte har ndgon ratt att bestimma o6ver din narstaende.

Det finns demenssjuka personer som tror att de arbetar pa dagverk-
samheten, andra som tror att korttidsboendet ar ett hotell. Det viktigaste
bor vara om personen mar bra och trivs. Den som provbor p4 ett korttids-
boende och ser det som ett hotell och verkar trivas har kanske inte gett
nagot uttryckligt samtycke alls. Diar kan man tala om ett presumerat
samtycke. Asikterna gir isir om man kan anvinda sig av ett sidant sam-
tycke och i sd fall nidr. Nar en person ar i en svar fas av demenssjukdo-
men ar det kanske inte mojligt att veta hur mycket hon 6verhuvudtaget
uppfattar.

Det d4r manga ganger inte mojligt att fa ett ”ja” fran den som ar i
denna fas av sjukdomen. Det finns inget exakt recept for hur man gor da.
Det handlar for bistindshandlaggaren om att gora en bedomning och ta
reda pa sa mycket som mojligt om vem personen ar. Anhorigas asikter
vigs ocksa in. Kanske finns det en fullmakt som personen skrivit innan
hon blev sd sjuk och som kan vara en pusselbit.
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Socialtjcinstlagen och LSS

Min fru dr 60 och bar alzheimer. Har hon ritt till stod enligt LSS, lagen
om stod och service till vissa funktionshindrade?

Ja, yngre personer med demens kan oftast fa stod enligt LSS. Det ar oftast
formanligare. Kvalitetskraven ar hogre och kommunen far inte ta ut ndgon
omsorgsavgift. En person ska tillforsikras en skalig levnadsniva enligt
Socialtjanstlagen (SoL). Enligt LSS ska hon tillforsdkras goda levnads-
villkor.

Den enskilde kan ha insatser fran bade LSS och SoL samtidigt,
till exempel hemtjanst enligt SoL. och daglig verksamhet och ledsagare
enligt LSS.

Avgifter och hyra
Vad kostar hemtjanst och vad kostar det ait bo pa dldreboende?

Avgifterna ar olika i olika kommuner. Hér med din kommun vad som
giller dar, fraga efter avgiftshandliaggaren.

P4 nationell niva bestams ett hogsta belopp som far tas ut och som
giller i hela landet. Likasd bestims det belopp som var och en minst
ska ha kvar sedan bland annat hyran ar betald. Beloppen dr knutna till
prisbasbeloppet. Avgiftshandlidggaren i kommunen kan ge upplysningar
dven om detta.

Om din make/maka har hemtjanst eller bor pa sirskilt boende berak-
nas inkomsten som hilften av er sammanlagda inkomst.
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Kapitel 10
Vanliga symptom

Hir foljer exempel pa symptom och nagra tankar och rad om hur svarig-
heter kan underldttas. Men kom ihag att alla inte far alla symptom. De
varierar beroende pa vilken demenssjukdom det ror sig om och var i
hjarnan skadorna finns (se dven kapitlet Demenssjukdomar).

Basta sdttet att bemota, stodja och varda varierar sjalvklart ocksa
med personen, darfor dr levnadsberittelsen viktig for vardpersonalen.
Det dr du som anhorig som kdnner din nirstdende bast. Du dr experten.

Kognitiva symptom

Vara kognitiva formagor dr knutna till vart tinkande och intellekt.
Kognitiva symptom innebir att bland annat minne, sprik och tidsupp-
fattning forsamras. Symptomen kan skilja sig en hel del mellan olika
demenssjukdomar och dven mellan olika personer med demenssjukdom.

Exempel pa kognitiva egenskaper:

Minne, bade ling- och korttidsminne

Hur vi tinker, planerar och utfor (exekutiv formdga)
Orienteringsformdga — till plats, tid, rum och person
Rakneformdga

Sprakformdga, bur vi kan uttrycka oss
Abstraktionsformdga — tolka icke konkret information
Férmdga att tolka sinnesintryck (gnosis)

Formdga att utfora inldrda motoriska handlingar (praxis)
Insikt och omdome

Minne och inlérningsférméga

Minnessvarigheter (amnesi) visar sig ofta tidigt i sjukdomen. Det som
brukar forsamras forst ar att minnas vad som hande nyss — ”sist in forst
ut”. Minnen av sidant som hint en person tidigare i livet brukar finnas
kvar langre. Det episodiska langtidsminnet forsamras dock dven det allt
eftersom sjukdomen fortskrider (episodiskt minne = “handelseminne”).
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Det semantiska minnet, kunskapsminnet, brukar finnas kvar ganska
langt in i sjukdomen. Det omfattar sidant som vi lart oss, men som inte
ar direkt personligt. Exempelvis att Stockholm ar Sveriges huvudstad.

Det ar latt att missbedoma och tro att en person inte ar demenssjuk
om hon exempelvis kan deklamera en lang dikt som hon lirde sig i ung-
domen.

Det hir kan ibland betyda att den nirstdende inte minns namnet pa
dig som ar hans hustru eller pa sina barn eller ens kdanner igen er men
kan rikna upp namnen pd alla sjoar i Sverige eller nigot liknande. Det
beror pa sjukdomen och inte pa att du som anhorig ar mindre betydelse-
full.

Det minne som brukar finnas kvar lingst dr det som kallas procedur-
minnet (rorelseminnet). Det som ”sitter i ryggmargen”. Sddant som vi en
gang lart in med moda — som att ga, cykla eller spela ndgot instrument.

Exekutiv férméga

Svarigheter att tinka planera och utfora ar ett av de tidigaste sympto-
men vid Alzheimers sjukdom. Det dr latt att bli passiv och sitta hemma.
Att till exempel handla mat kraver att veta vad jag ska kopa, att hitta
och att hantera pengar.

Bade du som anhorig och hemtjanstpersonal kan ”putta pa” och
hjdlpa personen. Tank pa att inte ta 6ver for mycket.

Om din narstdende bor ensam och har hemtjanst ar det bra om
personalen kan sitta med vid maltiden, kanske kan de ocksd ita nagot
sjalva. Dels for att det ar trist att ata ensam, men ocksd for att den som
ar demenssjuk lattare minns hur man gor om hon ser ndgon annan ita.

Orienteringsférméga

Kanske har din narstdende dailig tidsuppfattning. Att vinda pa dygnet
ar vanligt. Forst hittar man inte utomhus och senare i sjukdomen inte
heller hemma. Ett tips ar att stalla toadorren pa glant och lata det lysa i
badrummet.

Det kan vara svart att uppfatta var den egna kroppen ar i forhdllande
till foremal- den som inte kan bedoma hur langt det ar mellan sig sjalv
och pallen riskerar att satta sig bredvid.

Firgsinnet brukar vara intakt linge, men svart kan uppfattas som
ett hal eller ett dike. En rod pall, firgade toasitsar och tvilkoppar kan
underlitta orienteringen.

Vem ir jag? Sjukdomen ar ett hot mot den egna identiteten och darfor
behover din narstdende hjalp med att behélla kdnslan av ett jag. Darfor
ar det viktigt att siga personens namn ofta.
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Insikt och omdéme

Insikt och omdome paverkas vid demens. Det kan ge olika symptom och ta
sig olika uttryck. Tidigt i forloppet har de flesta sjukdomsinsikt, vilket
kan skapa oro och angest. Senare i sjukdomen forsvinner ofta denna
insikt. Vid frontotemporal demens ir sjukdomsinsikten ofta nedsatt
redan tidigt.

Tankeférméga och uppmérksamhet
Personer med demenssjukdom kan ofta koncentrera sig korta stunder
men kanner sig latt splittrade av olika ljud eller andra sinnesintryck.

Afasi
Sprakformagan forsamras. Det blir svart att forma sina tankar i ord
och forstd vad andra siger. Ordglomska (anomi) borjar ofta tidigt och
forvirras successivt. ”Den dar man viarmer maten i” kan det bli istdllet
for "ugn” eller mikro”.

For att inte tappa ansiktet hander det att man upprepar sig eller fyller
i med sadant som kanske inte hant. Det har beror alltsa pa hjarnskadan
och betyder inte att din narstdende plotsligt borjat ljuga. Det dr sillan
meningsfullt att siga att "det dir stimmer inte”.

Det dr ocksa bra att forsoka rusta sig med talamod och vinta in svar,
kanske klarar personen att svara om hon far lite tid pa sig. Forsok inte
skynda pa, det far bara motsatt effekt

Apraxi

Oformaga att utfora tidigare inlarda motoriska rorelser. Successivt blir
det svart att exempelvis kla sig, hantera kniv och gaffel, borsta tinderna
och sa smaningom ocksa att ga.

Agnosi
Senare i sjukdomen kommer ofta svarigheter att kunna tolka och forsta
vad man ser eller hor liksom smaker och lukter. Kanske kdanner man inte
igen bestick eller forstar inte hur de ska anvindas.

Formégan att hiarma finns ofta kvar linge. Darfor ar det lattare for
den som ar demenssjuk att till exempel ata i sillskap med andra.

Kroppsliga symptom

En bit in i sjukdomen upptriader dven olika kroppsliga symptom som
stelhet och skakningar. Inkontinens och kramper ir ett par dr andra
exempel.
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Fyra vanliga demenssymptom

A

A som i amnesi. Nedsattning av minnet,
oftast ndrminnet.

o/

A som i afasi. Problem med att forma tankar
i ord och att uttrycka sig.

A

A som i apraxi. Svérigheter att utféra tidigare
inlarda rérelser och handlingar, till exempel
att laga mat och att kla sig.

A

A som i agnosi. Innebar problem med
att tolka sinnesintryck, till exempel att kanna
igen féremal, lukter och smaker.




Beteendemdssiga och psykiska symptom (BPSD)

Ofta hér man begreppet BPSD, vilket betyder beteendemissiga och psy-
kiska symptom vid demenssjukdom. Nio av tio personer med demens-
sjukdom far ndgon gang under sjukdomsforloppet ett eller flera sidana
symptom.

Som anhorig kanske du tycker det dr svart att ta till dig och lasa om alla
symptom som kan tinkas komma. Vilket eller vilka symptom just din nir-
stdende kan fa gar inte att forutsiga. Om du inte vill Iisa om alla symptom
pa en gang ar radet att bladdra fram till det som eventuellt giller just
din nirstaende.

Samma symptom kan ha olika forklaringar beroende pa person och
situation. Det ar viktigt att soka orsaker till symptomen. Det kan ocksa
handla om en tillfillig forvirring (konfusion) som kanske beror pa en
infektion.

Oro, aggression eller somnsvarigheter kan bero pa smirta. Den som
ar demenssjuk kanske inte sjalv kan beritta att hon har ont eller vad hon
kanner.

Symptomen kan ocksa bero pd en stressig miljo med hoga ljud eller
att man kant sig forodmjukad.

Som anhorig bor du be om hjilp av likare, demensskoterska eller
annan vardpersonal om din nirstdende fir symptom som verkar egen-
domliga och som du inte forstar.

Misstanksamhet, vanférestéllningar

Din narstadende sdger att hon blivit bestulen. Nagon har tagit hennes
saker. Kanske anklagar hon nagon ni kdnner. Eller hon kanske anklagar
hemtjansten, om hon har hjalp dirifran. Det hir ar ett vanligt symptom
hos demenssjuka personer. Kanske ar det lattare att std ut med tanken att
man blivit bestulen dn att ta in att man glomt var man lagt sina pengar.

Det ar klart att det kan handa att hon faktiskt har blivit bestulen, men
det vanligaste dr att det har ar ett uttryck for sjukdomen.

Det dr bra om du kan lata bli att siga emot. Lyssna, bekrifta kanslan
och forsoka att avleda fungerar oftast battre. Kanske handlar det om en
radsla och oro — ”jag vet inte vilken dag det ar, vad som hande igar, var
min planbok ir... ”

Leta girna tillsammans efter planboken, pengarna, nycklarna eller

vad som nu r borta.
Om din narstdende har hemtjanst vill personalen ofta att du plockar
undan olika viardeforemal och ser till att det finns sa lite kontanter som
mojligt hemma. For hemtjansten dr det bra att handla med kort dar
pengar ar insatta.
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Det finns personer som blir oroliga om de inte har pengar att plocka med
och da maste de fa ha det, men kanske behovs inte sa stora summor.

Det kan vara bra att skaffa en sakletare (se texten om hjalpmedel),
som underlittar att hitta det forsvunna.

Aggressivitet, ilska

Kanske blir din narstaende aggressiv mot dig eller mot personalen. Ofta
gar

det att hitta orsaken, dd kan man ocksd undvika att situationen uppre-
pas. Blev hon ridd? Har hon ont? Ar hon hungrig? Har sjukdomen blivit
varre? Har hon nagon infektion? Eller en otdck hallucination?

Det kan ocksd handla om att hon inte blev forstadd eller kdande sig
krankt och forodmjukad. Om hon rakat gora nagot tokigt ar det basta
att inte latsas om det. Eller sd kan du skylla pa ndgot annat - att lampan
ar kranglig eller att tevekontrollen dr svar om din narstaende inte klarar
att hantera dem.

"Sen kan jag méarka att han fattar humér ibland, speciellt nér han
ska pa toaletten. Han ser valdigt daligt och man maste hjalpa
honom, om man dr stressad kan han bli irriterad.”

Annika, vars make har alzheimer

Det kan till och med handla om att din narstdende slar till dig. Men
manniskor sldr inte utan vidare. Det kan handla om att hon inte blivit
bemott pa ratt sitt. Eller sa vill hon uttrycka sin frustration, hon vill inte
ha det sa hir. Naturligtvis ska du som anhorig soka professionell hjilp
ndr nagot sddant hinder.

Hir dr ett par exempel som hemtjanstpersonal berdttat:

En kvinna ansags hotfull av hemtjiansten. Det visade sig bero pa att
personalen pratade alldeles for mycket vilket gjorde henne nervos. Nar
man istillet satte sig lugnt pa singkanten och viantade in henne férsvann
argsintheten.

En annan kvinna var i badrummet nir hemtjansten kom in i ligenhe-
ten. Kvinnan horde inte nir vardbitradet ropade ”hir ar jag”. Vardbi-
tradet ville inte stora henne utan gick ut i koket och borjade forbereda
frukosten. Nar s3 kvinnan kom in i koket blev hon rasande, skrek och
slog till vardbitradet pa kinden.

Kvinnan var inte forberedd utan blev radd och kriankt. Nista gang
hon kom satte sig vardbitradet pa en stol i hallen och vintade tills
kvinnan var klar i badrummet istillet. Sen gick de tillsammans ut i

koket.
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Det ar alltid viktigt att forsoka tolka vad aggressiviteten beror pa. Ofta,
men inte alltid, gar det att hitta en orsak.

For personalen — och kanske ocksd for dig som anhorig — galler det
anda att fundera over sitt eget beteende. Kanske har man stillt fragor
som den som dr demenssjuk inte kan svara pa? Kanner hon sig inte
bekriftad och sedd? Kinslan av att vara dum och ha gjort bort sig kan
sitta kvar lange.

Det kan ocksa vara miljon som ir stressig. Nir den inre virlden
ar rorig och man inte kan tolka och forsta den galler det att den yttre
miljon ar sa lugn och tydlig som mojligt.

Det kan ocksa vara nagot sa trivialt som att kladerna sitter at. Tank
ocksd pa att den som har en skadad hjiarna behover vila, kanske behovs
en middagslur. Kanske d4r man bara trott och blir lattare arg pa grund av
det.

Symptomen hanger ocksd samman med vilken demenssjukdom det
giller, den som har frontallobsdemens kan sakna eller ha nedsatt empati.

Det ar orimligt att du som ar anhorig ska klara av att 24 timmar om
dygnet bemota din narstaende pa ett genomtankt och professionellt satt.
Men kanske kan du hjilpa vardpersonalen att forsta orsaken bakom ett
beteende, eftersom det dar du som kanner din narstadende bast.

Syn- och hérselhallucinationer
Hallucinationer dr vanligt vid demenssjukdom och beror ibland pa
biverkan av medicinering. Det dr inte meningsfullt att gd emot olika
vanforestillningar och hallucinationer. For den som tror att hon blivit
bestulen eller att frimmande kommer hem pa nitterna ar detta verkligt.
Hallucinationer kan vara vinliga. Det kan vara en snill svart katt
som sitter pa golvet och jamar eller det kan vara slaktingar pa besok. Da
behover det inte vara ndagot problem. Men om det handlar om oticka
kryp eller besokare man ar radd for far man prova andra strategier och
ibland kan dven likemedel behovas. Tveka inte att be om professionell
hjalp.

"P& nétterna hénder det att han vaknar och inte vet riktigt var han
&r ndgonstans. Ibland tror jag han ser saker som inte finns. En natt
satte han sig pd séngkanten och sa "hopp opp hér nu...”. Kanske
trodde han att katten var dér. Det var inget han blev radd fér.”
Annika, vars make har alzheimer

Det gar att bekrifta kdnslan utan att latsas att du upplever samma sak:
”Det maste vara hemskt jobbigt for dig att nigon gommer sig under
sangen. Men sjalv ser jag ingen dar”.
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"En dam hade dukat upp smérgdsar i véntan pd nagra som skulle
komma. Men de kanske inte kommer d&n, ska vi stélla in mackorna i
kylen? féreslog jag.

En annan kvinna ville visa mig sma djur som hon sdg i séngen. Men
de kanske bara visar sig fér dig, sa jag. Ja, det ér nog s&, sa hon dé.
Man kan ju inte heller saga att djuren inte finns, fér henne finns de ju.”
Inga-Lill Andersson, Tibro hemvardsteam

Oro, dngest

Oro som visar sig i att man hela tiden vill ga hem, till mamma eller till
familjen, ar mycket vanligt pd demensboenden. Liksom att befinna sig
i en annan tid eller vixla mellan di och nu. Aven den som bor hemma
kan drabbas av dngest och oro. Enklaste strategin dr att avleda: ”Ska du
himta barnen — men idag ar det lordag, de ar lediga fran skolan.”

“Man kan né ladngt genom att visa att man férstar deras oro,
man tar dver och harbérgerar den. Jag brukar séga: Du, det har
ska jag verkligen kolla upp. Ett knep som kan fungera &r att ta
fram ett block, satta sig ned och séga: Nu vill jag veta, berétta nu.
Samtidigt latsas jag skriva. D& har jag tagit éver bérdan”.

Kajsa Bakman, Silviasjukskéterska och distriktsskéterska

Hjilpmedel som kan lugna oro dar mjuka dockor, katter och hundar,
”varmekatt” (med varmvattensflaska i magen), bollticken eller ett sa
kallat plockforklade. P4 boenden kan det finnas personal som kan ge
lugnande, sa kallad taktil, massage.

Vandra. Plocka. Ropa.

Att vandra oupphorligt dr ett ganska vanligt symptom, framfor allt pa
boenden men ibland dven hemma. Smirta maste som alltid uteslutas
som orsak.

Vandrandet i sig behover inte vara nagot problem om inte personen
verkar bekymrad. ”Vandrare” gor av med mycket energi sa det galler
att de far tillrackligt med naring och att skorna ar skona och inte ger
skavsar. De maste ocksa fa lugn och ro mellan sina vandringar. Lugnan-
de musik, virme, taktil massage och sang dar exempel pa vad som kan ge
ro och avleda.

Den som plockar mycket kanske kan fa en lada med sadant som hon
gillar att plocka med eller har glddje av ett sa kallat plockforklade.

Rop och skrik — ”hjalp mig, hjilp mig...”eller ”mamma mamma”
— dr bland det svaraste att hitta orsaker till. Det viacker ocksa mycket
angest och oro hos omgivningen. Forst och framst galler det att forsoka
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utesluta att det beror pa smarta. Skrik kan ocksa exempelvis bero pa
en kinsla av 6vergivenhet eller hinga ihop med angest, hallucinationer
eller vanforestallningar. Musik i horlurar, taktil massage, bolltacke eller
mjuka dockor dr exempel pa vad som kan provas.

En del anhoriga berdttar om hur deras narstaende foljer dem i hdlarna
vart de gar, vilket kan vara mycket tdlamodsprévande. Den som ar sjuk
kan inte sjilv uttrycka att hon inte vill vara ensam.

"En del demenssjuka klarar inte att kéinna att de sjélva finns till om
de inte har en annan ménniska intill sig.” Jane Cars, psykolog

Sexuella uttryck

Det kan kidnnas svart om du mirker att din narstdende, vare sig det
handlar om en partner eller foridlder, gor sexuella nirmanden mot
personer i omgivningen. Men det som for en frisk person tycks som ett
niarmande eller tafsande kanske inte 4r det.

Kanske finns det inget sexuellt med nagon som klappar vardbitradet
dar bak, kanske kunde han lika giarna ha klappat pa armen. Det kan
handla om att vilja ha kontakt. D4 giller det att hon forsoker avleda
personen: ”Ska vi ta en promenad?”. Det ar inte heller nigon mening
med att tillrattavisa den som har en hjarnskada. Kom ihdg att det be-
ror pa sjukdomen.
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Kapitel 11

Demenssjukdomar

Tre grupper av demenssjukdomar

Primardegenerativa sjukdomar

Primirdegenerativa sjukdomar orsakar demens genom att hjarnceller
borjar fortvina och do i onormal omfattning. Typiskt for dessa sjuk-
domar dr att de kommer smygande. Tillstaindet forsamras gradvis i takt
med att hjarnskadan sprider sig. Forloppet gar inte att hejda men symp-
tomen kan i vissa fall lindras.

Symptomen varierar, bland annat beroende pa vilken del av hjirnan
som skadas. Exempel pa primirdegenerativa sjukdomar ar Alzheimers
sjukdom, Lewykroppsdemens, Parkinsons sjukdom med demens och
frontotemporal demens.

Vaskulér demens

Kallas ibland blodkirlsdemens. Orsakas oftast av att blodproppar eller
blodningar stryper syretillforseln till hjarnan. Skador kan uppsta i olika
delar av hjarnan. Demenssymptomen kommer ofta plotsligt, inte sallan
efter en stroke. Tillstandet kan vara stabilt en period for att sedan plots-
ligt forsamras.

Det 4r inte ovanligt att ha mer 4n en demenssjukdom samtidigt, i
synnerhet bland de allra dldsta. Ibland kan det vara svart att avgora
vilka orsaker som ligger bakom symptomen. Studier har visat att en stor
del av dem med diagnosen vaskular demens ocksa haft alzheimerforand-
ringar i hjarnan.

Sekundéra sjukdomar

Det finns manga sjukdomar och skador som kan, men inte behover, leda
till demens. En del av dem dr behandlingsbara och demenssymptomen
kan avhjilpas om atgirder sitts in i tid. Exempel pa sekundara sjuk-
domar ar: alkoholskador, skador av 1osningsmedel, hjarntumérer, upp-
repat vald mot huvudet, allvarlig olycka som lett till skada pa hjarnvav-
naden eller vattenskalle.
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Pannlob Hjasslob

Koncentration Orientering och avstand

Omdéme Praktisk fsrméga

Tal Skriva och rdkna Nacklob

Syn

Kontroll av handlingar . .
Kénna igen

Tinninglob

Minne

Inlérning

Sprak s e
Lokt Lillhjérna

Balans och hallning
Koordination
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Vissa infektioner som kan drabba hjarnan ar HIV, herpesvirus, syfilis och
borrelia. Stord amnesomsattning kan ge demenssymptom, exempelvis
vid 6ver- eller underproduktion av skéldkortelhormon. Aven bristtill-
stand av till exempel vitamin B12 kan ge demenssymptom.

I de allra flesta fall beror demens pa primirdegenerativa sjukdomar eller
vaskuldar demens. Nedan foljer korta beskrivningar av de vanligaste
demenssjukdomarna.

Alzheimers sjukdom

Den i sarklass vanligaste av alla demenssjukdomar. Den orsakar 60-70
procent av alla demensfall. Oftast utvecklas sjukdomen smygande under
manga ar.

Orsaker:

Vid Alzheimers sjukdom borjar proteinet betaamyloid klumpa ihop sig
och lagras mellan hjarnans nervceller i senila plack. Inuti cellerna bildas
fibrille , sma garnnystan, som hindrar transporten av viktiga nirings-
amnen. Nervceller fortvinar snabbare dn normalt och hjarnvivnad
forstors. De sjukliga forandringarna sprider sig och gradvis skadas en
allt storre del av hjarnan, framst tinning- och hjissloberna (se gult
parti pa bilden) men dven stor-hjarnan.

Vilka drabbas:
Hog élder ar en riskfaktor. I alders-
gruppen 70-74 ar har mindre dn
fyra procent sjukdomen, hos dem
som ar 6ver 90 mer 4n var tredje.

Arvet har viss betydelse, den som
har en eller era familjemedlem-
mar med Alzheimers sjukdom loper
tva-tre ganger storre risk attsjalv in-
sjukna i samma sjukdom. Den som
Den som bir pa den sa kallade sidrbarhetsgenen ApoE4-allelen 16per
ocksa okad risk att insjukna. Hogt blodtryck i medeldldern och diabetes
ar andra faktorer som paverkar risken.

Flertalet som drabbas 4r dldre. Nagra fa procent insjuknar fore 65 ars
alder, i sallsynta fall redan vid 40. Det finns ocksa sillsynta rent arftliga
former av alzheimer som i regel debuterar fore 65 ars alder.

Symptom:
Det bérjar ofta med glomska da sirskilt korttidsminnet drabbas, med
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svarigheter att koncentrera sig och att orientera sig utanfor naromradet.
Andra tidiga symptom kan vara inldrningssvarigheter, nedsatt exekutiv
formaga — svart att tinka ut, planera och genomfora saker — svarigheter
att hitta ord (anomi), oro och angest.

Gradvis forsamras dven andra formégor. Tidsuppfattningen paverkas,
omdomet kan forsimras. Det blir svart att uttrycka sig och forstd talat
sprak (afasi). Agnosi, som ofta kommer ganska sent i sjukdomsforlop-
pet, gor det svarare att kdnna igen foremal och personer och tolka sin-
nesintryck. Senare i sjukdomen tilltar apraxin och man kan inte lingre
kla sig, skota sin hygien, dta sjalv med mera. Oral apraxi innebir att
sviljreflexen drabbas

Till sjukdomsbilden hor ofta, i medelsvar fas, dven hallucinationer,
vanforestallningar och beteendeforandringar. Sent i sjukdomen kan par-
kinsonliknande symptom tillkomma.

Behandling:

Det finns ingen behandling som botar sjukdomen men manga har nytta
av de likemedel som kan lindra symptomen. Stress ska undvikas, det
forstarker symptomen. God omvardnad och hjidlpmedel kan underlitta
vardagen.

Lewykroppsdemens

Den hir sjukdomen forvixlas ofta med andra demenssjukdomar och har
vissa likheter med Parkinsons sjukdom. Den upptacktes forst i slutet av
1980-talet.

Orsaker:

Lewykroppar dr mikroskopiskt sma proteinansamlingar som hos de
drabbade finns i nervceller i bade hjarnstammen och hjirnbarken.
Lewykroppar forekommer ocksd vid Parkinsons sjukdom men dr da inte
spridda pa samma sitt.

Vilka drabbas:

Oftast personer som dr dldre dn 65 ar.

Symptom:
Lewykroppsdemens kommer smygande. Ett forsta sjukdomstecken kan
vara stord dromsomn — personen sover oroligt och ropar och fiktar i
somnen. Personen kan dven kidnna sig forvirrad. Glomska eller besvir
med att hitta ord dr daremot inte vanligt i borjan.

Typiska symptom ar synhallucinationer och nedsatt uppmarksambhet.
Den sjuke blir latt trott och kan dven falla av oklar anledning. Sympto-
men kan variera fran milda till starka under samma dag eller fran dag till
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dag. Aven blodtrycket, som ofta ligger for lagt, kan pendla oférklarligt.
Efterhand paverkas bade kroppsliga och mentala funktioner. Personen
kinner sig ofta trott. Aven problem med minnet ir vanligt, men frimst
under senare delen av sjukdomen och inte lika framtridande som vid
Alzheimers sjukdom. Det kan vara svart att bedoma avstand och upp-
fatta saker tredimensionellt.

Stela muskler och langsamma rorelser ar vanliga, liksom vid Par-
kinsons sjukdom. Men vid Lewykroppsdemens kommer de motoriska
symptomen ungefar samtidigt som de kognitiva svarigheterna.

Behandling:

I borjan kan symptomlindrande mediciner hjilpa, som vid Alzheimers
sjukdom. Parkinsonlikemedlet L-dopa kan lindra de motoriska sympto-
men. Observera att neuroleptika kan ge allvarliga biverkningar.

Parkinsons sjukdom med demens

Orsaker:

Parkinsons sjukdom orsakas av brist pa signalsubstansen dopamin.
Utmarkande drag ar stela leder, darrningar, hasande rorelser och andra
motoriska symptom.

Sjukdomen kan adven leda till demens, men gor det langtifran alltid
och i sddana fall alltid under senare delen av sjukdomsforloppet. De mo-
toriska symptomen kommer alltid minst ett 4r innan demenssymptomen
visar sig.

Vilka drabbas:

Parkinsondemens berdknas utgora 1,2-3 procent av alla demensfall.
Personer med Parkinsons sjukdom har 4—6 ganger hogre risk att drabbas
av demens dn normalbefolkningen. Risken paverkas av hur linge man
haft sjukdomen, hog dlder och sjukdomens svarighetsgrad.

Symptom:
Koncentrationssvarigheter. Minnesstorningar och brist pa energi. Svarare
att planera och ta initiativ, dvs den exekutiva formagan forsamras. Bete-
endestorningar och hallucinationer kan forekomma.

Minnesstorningen dr mindre svar dn vid Alzheimers sjukdom. Ny-
inldrningen forsimras inte lika mycket och med ledtradar ar det ofta
mojligt att plocka fram och komma ihdg en episod.

Behandling:
Det finns ingen botande behandling. Symptomlindrande mediciner som
anvinds vid Alzheimers sjukdom verkar i vissa fall ha god effekt.
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Frontotemporal demens
(frontallobs- eller pannlobsdemens)

Orsaker:

Sjukdomen leder till nedbrytning av nervceller, framst i hjarnans pannlob
och framre delen av tinningloberna (se gult parti pa bilden). Det finns olika
former av sjukdomen, den vanligaste ar frontallobsdegeneration av icke-
alzheimertyp. Andra tillstind som kan ge frontallobssymptom ar till
exempel ALS, progressiv afasi (drabbar forst spraket) och Huntingtons
sjukdom.

Vilka drabbas:

Sjukdomen skiljer sig fran andra former av demens genom att den oftare
debuterar fore 65 ars dlder. Manga som insjuknar ar 50 — 60 ar och i
vssa fall 4annu yngre.

Sympt om:

Sjukdomen har ett smygande
forlopp. Den bérjar inte med min-
nesproblem. Eftersom hjirnskadan
drabbar hjarnans framre del ar de
forsta symptomen i regel bristande
omdome och forindrad person-
lighet. Andra symptom kan vara =
plotsliga vredesutbrott och kinslo- @
massig avtrubbning. Den drabbade ‘

blir rastlos och sjalvupptagen.

I slutet av sjukdomsforloppet blir talet dven mer enahanda och
mimiken stel och uttryckslos. Minnet och orienteringsférmdagan finns
ofta kvar linge. Frontotemporal demens forvixlas ofta inledningsvis
med depression, psykos eller annan psykisk ohilsa. Patienterna behover
komma till specialistklinik snarast mojligt.

=

—

{

Behandling:

Nagot botemedel finns inte. Ibland kan dngestdimpande mediciner
hjdlpa, men de ska anvindas forsiktigt, eftersom de som drabbas av
denna sjukdom ocksd dr extra kinsliga mot den sortens likemedel.

Vaskulédr demens

Nist vanligast bland demenssjukdomarna dr vaskulir demens som
ocksa kallas blodkarlsdemens eftersom det handlar om skador och sjuk-
liga forandringar i hjarnans blodkarl.
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Egentligen handlar det om flera olika former som tillsammans orsakar
25-30 procent av alla demensfall. Det 4r vanligt att samtidigt ha bade
vaskuldar demens och Alzheimers sjukdom, det vill siga blanddemens,
vid hog alder.

Orsaker:
Vaskulardemenskanhaolikaorsaker. Vanligastarattolikadelaravhjarnbar-
kendrabbastillfoljdavstroke. Bakomomenstrokeliggeroftasthjarninfark-
ter som uppstar nar blodproppar fastnar och tapper till hjarnans blodkarl.
Stroke kan dven bero pa hjarnblodning dd blod fran lickande pulsadror
tranger in i hjarnvavnad som forstors. I bada fallen blir delar av hjirnan
utan syre. Foljderna brukar bli talsvarigheter och betydande fysiska
funktionshinder. Men stroke kan alltsa dven leda till demens.

Det finns dven andra, ovanligare, orsaker till vaskulir demens men
gemensamt ar att det handlar om skador i hjarnans blodkarl.

Symptom:

Vid renodlad vaskulidr demens gar det nastan pa dagen att sdga nir sjuk-
domen bérjade. Symptomen kommer da plotsligt. Sedan kan tillstandet
vara oforandrat en tid for att ater plotsligt forsamras. Sjukdomen sker
alltsa trappstegsvis och inte smygande. Vanliga symptom ar att svarig-
heter att ta initiativ, nedsatt exekutiv formaga och personlighetsforand-
ringar.

Forloppet och symptomen varierar hos olika personer beroende
pa vilka omraden i hjirnan som skadas. Forenklat kan man siga att
omdome, impulskontroll och koncentration forsimras om skadorna
uppstar i hjarnans framlob.

Skador i tinningloben leder till glomska, svarigheter att kommunicera
och ldra sig nytt. Skador i hjarnans djupare delar, i de allra minsta blod-
karlen, leder ofta till laingsamma rorelser och svarigheter att planera och
utfora saker.

Behandling:

Nagra botemedel finns inte, diremot kan mediciner férebygga nya karl-
skador. Blanddemens dr mycket vanligt och da kan symptomlindrande
likemedel hjalpa.

Lindrig kognitiv funktionsnedséttning, MCI

Mild cognitive impairment forkortas MCI och betyder lindrig kognitiv
funktionsnedsittning pa svenska. MCI dr en nedsittning i kognitiva
funktioner som bedoms vara storre dn vantat med tanke pa personens
alder. Symptomen kan paverka personens dagliga liv men inte i lika hog
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utstrackning som vid demenssjukdom. Orsakerna till MCI varierar och
flera sjukdomar kan ligga bakom tillstandet

Hur stélls en diagnos?
Det kan vara avgorande for livskvalitet och hilsa att fa en diagnos sa
tidigt som mojligt. Forst da kan man fa ratt stod och hjalp.

Det finns ingen enkel utredningsmetod som kan faststilla om en
person har en demenssjukdom. I férsta hand gors en basal demensut-
redning av primarvarden. Diagnosen grundar sig pa en sammanvagd
bedomning av sjukdomshistoria, intervjuer med anhériga, bedomning
av fysiskt och psykiskt tillstand, kognitiva test, bedomning av funktions-
och aktivitetsformaga, blodprovtagning och skiktréontgen av hjarnan.

Nir den basala utredningen inte gett tillrickligt med information for
att faststdlla diagnos bor primarvarden remittera vidare for en utvidgad
utredning. Syftet med den basala utredningen ar:

— Att faststalla om personen har en demenssjukdom eller annan
sjukdom som orsakar symptomen.
— Vilken typ av demenssjukdom det handlar om.
— Vilka funktionsnedsittningarsom demenssjukdomenmedfoérochvad
man kan gora for att minimera eller kompensera for dessa.
Vid den basala demensutredningen 4r det viktigt att utesluta andra,
eventuellt behandlingsbara sjukdomar. Det dr ocksd viktigt att skilja
depression fran demenssjukdom.

Personerna pa bilderna i denna bok har inget samband med texten.
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Kapitel 12
Verktygslada med
reflektionst dgor & lastips

I verktygslddan kan du lasa mer om till exempel lakemedel och munvard.
Har finns dven reflektionsfragor till anhoriggrupper. Dokumenten kan
laddas ned och skrivas ut frdn Svenskt Demenscentrums webbplats:
www.demenscentrum.se/anh-verktygslada
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Normalt dldrande eller demenssjukdom?

Ibland glémmer man till synes sjélvklara saker och manga upplever att det hiinder
oftare pa gamla dar. Men det finns avgérande skillnader mellan ett normalt aldrande
och en demenssjukdom (i det hér fallet Alzheimers sjukdom).

* Om vi gldommer ett namn kommer vi vanligen ihdg det igen senare. Vid Alzheimers

sjukdom glémmer man personen vars namn man forséker komma ihag.

Om vi glémmer nycklar vet vi hur vi skall finna dem. Personen med Alzheimers
sjukdom kan inte minnas nir de senast hade sina nycklar eller beréttar en "historia”

om hur de forlorat dem.

Normal glomska innefattar att vi glommer delar av en handelse medan personer med

Alzheimers sjukdom gldmmer hela handelsen.

Normal glémska innefattar att vi glommer héndelser langt tillbaka i tiden oftare dn
nyligen intréffade hindelser. Personer med Alzheimers sjukdom gldmmer oftast det

som nyligen hént.

Vid normalt aldrande kan vi anvinda anteckningsbok och minneslappar for
paminnelse béttre dn vid sjukdom. Personer med Alzheimers sjukdom har dven svart

att minnas muntliga paminnelser.

Vid normal glémska forlorar vi inte orienteringen. Om vi till exempel vaknar pa en
ny plats kan vi vara osikra pa var vi dr och hur vi kommit dit, men vi vet hur vi ska
se oss omkring for att finna ledtradar. En person med Alzheimers sjukdom forlorar
formagan att soka efter ledtradar som skulle kunna hjélpa dem med orienteringen.

De kan gé vilse pa den egna vilkinda gatan.

» En person med normal glémska kan beritta en historia for sina vinner som han/hon
tidigare berittat. En person med demenssjukdom kan stélla samma frégor manga

génger inom en timme till samma person.

Kiilla: Signé Andrén, sjukskéterska och med dr, och Ann Bonli, kurator.
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Likemedel vid demenssjukdom

Den som far diagnosen Alzheimers sjukdom bor fa prova symptomlindrande
lakemedel. I dagligt tal kallas de ofta for bromsmediciner men symptomlindrande
medicin dr en mer korrekt bendmning.

Likemedlen innebir inte att den bakomliggande sjukdomsprocessen gér langsammare.
Déremot kan symptom som minnesstorningar och andra kognitiva nedséttningar lindras
under en period. Hur linge varierar. Det kan handla om nagra manader upp till nigot ar,
ibland dnnu langre.

En del personer far mycket bra lindring i borjan av sjukdomsforloppet. Andra svarar inte
alls pa medicineringen. Vad de hér variationerna beror pa vet man inte sékert. Vid
Alzheimers sjukdom drabbas bland annat de nervbanor som kallas kolinerga och som
anvénder signalsubstansen acetylkolin. Hur patienten svarar pa medicinerna hanger
sannolikt ssmman med graden av sa kallad kolinerg storning.

Idag finns tre sd kallade kolinesterashdmmare som anvéinds vid mild till mattlig
Alzheimers sjukdom: d¢ pil (Aricept), gal in (Reminyl) och rivastagmin
(Exelon). De innebdr att nivaerna av signaldmnet acetylkolin 6kar i hjarnan.

De ér likvérdiga vad giller att lindra symptom, enligt den vetenskapliga evidens som
finns.

1 borjan, de forsta tre manaderna, kan personens forbittras. Fran att vara passivt
stillasittande kan hon borja delta i dagliga aktiviteter. Likemedlen kan sedan gora att
forsamringen gar langsammare. Hur linge och i vilken grad ér individuellt. Medicinerna
kan ge biverkningar som diarré, krikningar och magsmirtor.

Det finns d4nnu en symptomlindrande medicin som anvéinds i medelsvar och svar fas av
Alzheimers sjukdom, Ebixa som innehaller memantin. Kolinesterashdmmare och,

framfGrallt, Ebixa kan ocksa ha positiv effekt mot vid sjukdomen Lewykroppsdemens.

Vid vaskulir demens finns ingen medicin som lindrar symptomen. Déremot anvinds
exempelvis Trombyl for att undvika att kirlskadorna forvérras.

Miénga éldre har blanddemens, det vill séiga bade vaskuldr demens och Alzheimers
sjukdom. Aven for dem rekommenderas alzheimersmedicinerna.

Inte heller mot frontotemporal demens (pannlobsdemens) finns nagon medicinsk

behandling.
Det pagar forskning for att hitta botemedel och vaccin, framfor allt mot Alzheimers
sjukdom.
Killa: Lars-Olof Wahlund, professor i geriatrik vid Karolinska Institutet och
overlakare vid geriatriska kliniken, Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge.
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Munvard vid demenssjukdom

Tandborstning kan vara svart for den som har en demenssjukdom. Forsok att hjélpa
din narstaende att férebygga problem, till exempel karies. Att fa behalla sina tander
ar mycket vardefullt for den som har en demenssjukdom. Om tanderna gar forlorade
sa mister personen sitt tuggmonster och det kan bli svart att lara sig anvanda en
avtagbar protes.

Har ar nagra tips pa hur du kan hjalpa din narstaende att halla tinderna rena:

« Skapa en fortroendefull relation. Om din nérstaende kéanner fortroende for dig
s& 6kar mojligheterna att fa hjalpa till.

« Manga demenssjuka personer kan klara av att borsta sina egna tander ganska
langt fram i sjukdomsforloppet. Kanske far du ge stéd genom att ta fram
tandborsten och ge lite starthjalp. Om din narstaende behdver handgriplig
hjalp med tandborstningen sa tank pa att det kan vara kansligt eftersom
munnen &r en intim zon.

« Tatill knep som att sjunga en stump. Forsoka gora situationen sa trevlig som
mojligt genom att skapa en avslappnad atmosfar.

« Bevara de rutiner kring tandborstningen som din nérstaende ar van vid. Nya
moment kan vara svara att féra in och skapar ofta osékerhet och radsla.

« Stod din nérstaende att borsta tdnderna tva ganger per dag, helst morgon och
kvall. Om det ar svart sa forsok att gora det ordentligt en gang per dag.

+ Om din narstaende ater lite och ofta 6kar risken for karies. Vid muntorrhet,
som ar vanligt bland &ldre personer, okar risken ytterligare. Anvand darfor
gérna tandkram med hdg fluorhalt, fluortabletter eller salivstimulerande medel
pa Apoteket.

« Var observant pa tecken pa ohélsa i munnen. Det kan visa sig som att din
narstadende vagrar att ata, blir aggressiv och orolig samt ett annorlunda
ansiktsuttryck. Aven feber kan bero pa tandinfektion.
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5)\:1?:; Reflektionsfragor till anhériggrupper
- Kiéinnd
- Pa vil 1) Diagnos
- Hur h: - Hur gick det till ndr din nérstaende fick diagnos
- Hur v - Hur kéndes det?
- Vart - Vad tyckte du var svérast?
- Hur mar ni idag?
6) Glon - Hur ser vardagen ut?
- Hur g
- Har et 2) Stod och hjilp
- Hur h: - Vilka erfarenheter har ni av kontakter med likare,
bistandshandlaggare, hemtjénst och sjukvardspersonal?
7) Flytt - Vad skulle du ha dnskat?
- Hur fg - Vad hénder om du sjilv blir sjuk?
- Hur k - Vet ni vart ni ska vénda er for stod och hjalp?
- Hur ta - Vad giller i din kommun?
- Kan jq - Vad gor du for att orka?
- Hur m
- Vad ki 3) Bemitande
- Hur f§ - Har du blivit arg nagon gang?
- Har du négra tips for att f4 vardagen att fungera?
8) Vid - Vad dr svarast ndr det géller bemotande?
- Vad h
-Villd 4) Vanliga symp vid d
- Vilka symptom ér svérast att mota?
9) Etik - Hur hanterar du beteendeforandringar?
- Hur g - Miste man alltid bertta sanningen (lds: vit 16gn)?
- Vetd
Svens|
Svenskt D um * www.d /anh- da + 08-690 50 00 * info@demenscentrum.se

Boken Om demenssjukdom for anhoriga kan med fordel anvindas
av anhorigkonsulenter, demenssjukskoterskor eller andra som haller i
anhoriggrupper. Till stod for samtalen har vi tagit fram forslag pa refle -
tionsfragor.

Ladda ner denna pdf pa www.demenscentrum.se/anh-verktygslada
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Utbilda dig p& natet

Demens ABC plus Anhériga ar en avgiftsfri webbutbildning som
vander sig till dig som har en demenssjuk narstaende. Utbildningen
ger grundliaggande kunskaper om demenssjukdomar med betoning pa
bemotande. Du far dven en ta del av olika typer anhorigstod och pa
vilket satt det kan hjilpa dig.

Utbildningen innehadller korta filmer och bildspel och tar ett par
timmar att genomfora. For att kunna ga den behover du ha tillgang till
en dator som dr uppkopplad till Internet.

Utbildningen ar tillganglig pA demenscentrum.se/webbutbildningar

Demens ABG:

o_nhérigo
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Tre avgiftsfria haften

Bestall dem fran webbshop.demenscentrum.se




En bok fér unga anhériga

Minga ungdomar viaxer upp med en demenssjuk foralder. Deras behov
av kunskap och sirskilt stod gloms ofta bort. I denna bok berattar
nagra av dem om sin uppvaxt, hur den har paverkat dem och vilket
stod de vill se till andra drabbade ungdomar.

Boken kan bestillas och laddas ned som pdf pa
webbshop.demenscentrum.se




Las tillsammans med din ndrstdende

I En bok for dig med demenssjukdom delar personer som fitt en
demensdiagnos med sig av sina erfarenheter. Boken innehaller dven
konkreta tips och goda rad for att fa tillvaron att fungera sa bra som
mojligt. Las den girna tillsammans med din narstdende.

Boken kan bestillas och laddas ned som pdf pa
webbshop.demenscentrum.se




Sex bécker om demenssjukdom

Bockerna kan bestillas och laddas ned som pdf fran
webbshop.demenscentrum.se

Om demenssjukdom Om demenssjukdom Om demenssjukdom

for bistandshandléggare for primarvarden for hemtjansten

En handbok frén Sv fru En han

Om demenssjukdom Om demenssjukdom Om demenssjukdom

fér anhériga i sarskilt boende pé sjukhus

€n handbok frén Sv um En handbok frén Svensk Demenscentrum En handbol t Dem

Personerna pa bilderna i vara bocker har inget samband med innehallet.








