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Inledning

Det har ar den tredje delen i serien om demenssjukdomens olika stadier riktad till dig
som ar anhorig. De tre skrifterna tar upp mild, medelsvar och svar demenssjukdom
och ger en beskrivning av sjukdomsutvecklingen dver tid. Skrifterna innehaller ocksa
rad och tips och forklaringar av olika begrepp.

Det ar inte majligt att beskriva alla symptom och situationer som kan uppsta nar
hjarnans funktioner sviktar. Symptom hos olika personer kan skilja sig at, trots att
de har samma demenssjukdom. Alla &r vi unika och har olika forutsattningar, men
gemensamt for de olika demenssjukdomarna ar tilltagande funktionsnedséttningar
och att nya symptom uppstar. | den svara fasen har sjukdomen oftast pagatt i flera
ar och skadorna pa nervceller i hjarnan har tilltagit.

Demenssjukdom i svar fas

Det finns ndstan 100 olika sjukdomar och skador som kan ge upphov till en
demenssjukdom. Den specifika diagnosen som just din anhorige lider av har du
sakert redan en del kunskaper om. Léds annars mer pa Svenskt Demenscentrums
och Demensférbundets webbplatser. De olika sjukdomarna skiljer sig at, framfor
allt i mild och medelsvar fas.

I den har delen beskrivs symptom utifran storre skador i hjarnan, nar sjukdomen
pagatt en langre tid, det som har bendmns som svar demenssjukdom eller svar
fas. Har ingar ocksa beskrivning av hur den
sista tiden i livet kan upplevas, den som har
Det var sd jobbigt forsta dagen i bendmns terminal demensfas.

boendet. Min hustru var sa orolig

och ville bara hem. Personalen

kom dd med lite tarta och kaffe  J:=T(\EVAVE TG RYT ESTET@ 1S

till rummet och det var trevligt.

. " Svar demens kraver oftast vard och omsor
Jag fick sova kvar de forsta &

nétterna vilket gjorde att vi fick dygnet runt. Stod behdvs i de flesta situationer

fin kontakt med personalen. Efter ivardagen. Detta innebdr att det pa grund av
négra dagar var det lugnt och sjukdomen oftast inte langre ar mojligt att fort-
min fru var trygg. Nu dr det som sétta bo kvar och vérdas i det egna hemmet.
om det dr hennes hem och jag
hdélsar pd flera gdnger i veckan.
- Gunnar




Kanske har andra symptom tillkommit redan i den medelsvara fasen, som gjort
det alltfor vardkravande eller otryggt att vistas i det egna hemmet. Annars blir det
ofta ett beslut som behover fattas i den har fasen.

Att flytta till ett sarskilt boende

Ingen klarar av en demenssjukdom helt sjélv. Beslutet om flytt till ett sarskilt
boende arinte enkelt for nagon. Se del 2 i denna serie.

En del anhoriga vantar alltfor lange med att ansdka om en plats med heldygns-

omsorg for sin ndrstadende. Somliga ar helt slutkdrda efter att i flera &r ha vardat sin
narstaende i hemmet. Men att se till den egna hélsan for att orka ar inte egoistiskt,
det dr en forutsattning for att klara av situationen.

Det ar kant att beslutet och flytten till ett sarskilt boende ses som nagot av det
svaraste man kan uppleva i en relation. Det dr en av de stOrsta existentiella bryt-
punkterna man kan ha som anhérig under demenssjukdomens faser.

Den som beviljar en plats i ett sarskilt boende &r kommunens bistandshandlaggare.

Sarskilt boende

Sarskilt boende for dldre (SABO) &r en behovsprévad boendeform som kommunerna
ar skyldiga att tillhandahalla enligt Socialtjanstlagen. De flesta lagenheter ar pé cirka
30-40 kvadratmeter och bestar av hall, rum och eget hygienutrymme. Det vanligaste
ar att ldgenheten hyrs ut genom ett andrahandskontrakt. Hyresgasten betalar hyra,
en omvardnadsavgift och avgift for maltider.

Kdlla: Statens Kommuner och Regioner

Om flytten

Nar en plats beviljats innebar det att ett rum har erbjudits dit man kan ta med en
del personliga dgodelar. Det ar nu viktigt att etablera kontakt med dem som arbetar
i boendet. En kontaktperson kommer att bli den regelbundna ldnken. Innan flytten
ar det bra att ta reda pa sa mycket som mojligt, bade om vad som ar bra att ha med
sig och om rutinerna i boendet.



Levnadsberattelsen

Ett viktigt hjdlpmedel for personalen dr en sé kallad levnadsberéttelse. Den ger en
bild av vem din narstdende ar, vad han eller hon tycker om och inte tycker om med
mera. Kanske har ni redan skrivit en sddan. Om inte &r det bra att gora det. Du kan
fa en mall fran boendet eller ladda ned den fran Demensférbundets webbplats.
Levnadsberattelsen syftar till att hjdlpa din néarstaende pa basta satt och dessutom
forsta orsaken till vissa symptom som kan dyka upp.

En levnadsberattelse kan exempelvis innehalla information om din narstaendes:

« familj « tidigareyrke  « hobby
o livsstil . intressen . sovtider.
. vanor « matvanor

Vid inflyttningen

Flytten kan bli en utmaning. Forst var det ett stort steg att fatta beslutet. Nu
kommer ndsta med ny milj6 och nya personer att léra kdnna. Din narstdende kan
kdnna oro, precis som du sjalv. Det galler att hitta lugnet och lita pa att det har blir
det basta. Ta hjalp av personalen i boendet. Fraga hur de brukar gora och vad de
rekommenderar. Hall ut, det finns olika rad och tips om hur andra gjort och tankt
for att klara den forsta tiden.

Besok i sarskilt boende

Att besoka sin narstdende i boendet &r viktigt och en del kdnner krav pa sig att
vara pa plats langre stunder. Det &r sjélvklart individuellt vad man vill och vad som
passar bast. For mer avldgsna vanner eller anhoriga kan kortare besok rekommen-
deras. Ofta ar kortare besok battre for den sjuke som latt blir trott. Nara anhdriga
kan vilja stanna l&angre och nagra har berattat om hur de tagit ut rullstolen till caféet
i ndrheten for en fika och [dsning av dagstidningen, medan den sjuke vilat i sin stol.
Andra har lagt sig och vilat bredvid sin narstaende for lite vélbehovlig sémn och
narhet.

Ta hem mamma till jul?

Infor de stora helgerna vill man umgas och manga har familjesammankomster.
Vad som kan vara bra att tdnka pa ar att det fér den som kommit [&ngt i sin



Det var bra att ha gdtt
utbildningen som ordnats av

demenssjukdom kan det bli extra oroligt vdr demensférening. Det var sG
och rorigt med den stress som kan rada sorgligt att hora om svdra saker.
under julhelgen. Det kan vara lugnast att fa Inte trodde vil jag att Bengt
vara kvar i boendet, som ofta ordnar ndgot skulle drabbas pd det sdittet. Det

S = o blev dnda lite ldttare att forsta
fint till jul. Om det k ktigt att ta h
MERTUL S GEt Kanns viIkiigt att ' hem vad det handlade om ndr det sen

den sjuke sa kanske jul kan firas nagon héinde. - Ingegerd

annan dag, med ett mindre antal personer,
nar det ar lite lugnare och kanske battre
tillgdng till transporter.

Sjukdomsprocessen i svar fas

Vid demenssjukdom i svar fas har manga funktioner forsvunnit eller férsvagats och
dessvarre kommer sjukdomsprocessen att fortsatta. Det ar bra att ha kunskap om
vad som kan tillstota dven om de symptom som beskrivs har inte drabbar alla. Det
finns ockséd andra symptom och situationer som kan uppsta, som inte berors har.

Kognitiva symptom

Minnet Med kunskap blir

det svdra lite ldttare.

Minnet av det som hant nyligen ar oftast nedsatt sedan
lange, medan minnet av det som hant [dngt tidigare i livet
kan vara kvar lange. Ofta finns det vi kallar minnesoar kvar. Det kan vara minnen av
positiva handelser, men tyvarr ocksd av trakigheter. Ar det fina minnen kan man
paminna om dem. Ar det svdra minnen som ger oro, far man férsoka avleda.

Sanger fran forr kan kommas ihdg lange, sd musik kan var en bra hjalp. Det kan
var roligt att sjunga ihop en stund, da det kan skapa gemenskap och igenkdnning.
Sang kan till och med underlétta vid exempelvis tandborstning eller dusch.

Talet

Talet paverkas pa olika satt. Det blir ofta sparsamt da det ar svart for den sjuke att
hitta orden. Ibland ar det samma mening som sdgs upprepade ganger. Till slut
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kan den sjuke kanske inte hitta sina ord alls. Som friska ar vi vana att kommunicera
med ord, men att ha en trevlig stund tillsammans behover inte alltid innebéra
samtal. Att halla en arm om nagon, halla handen eller bara sitta bredvid varandra
och fika ar ocksad kommunikation.

Det talade spraket blir ofta svart att forsta for den sjuke. Sarskilt [dnga meningar
kan vara svara att tolka. Utan att vara barnslig i talet kan man uttrycka sig mer
kortfattat.

Igenkanning

Nagot av det svaraste for en anhorig att uppleva kan vara att inte bliigenkand av
sin narstaende. Vid svar sjukdomsutveckling har personen inte séllan svarigheter
att tolka sinnesintryck. Det kan handla om att tolka det man ser, hor eller smakar.
Det kan resultera i att du som anhérig inte direkt kdnns igen nar du kommer pa
besok. Préva dd med att sdga vem du dr. Beradtta om ett minne eller gd i vag en stund
och kom tillbaka senare.

Det kan ocksd vara sa att en dotter eller son liknar sina féréldrar som unga och kan
dd misstolkas av den sjuke som frun eller maken.

Favoritratter sedan tidigare kanske ratas och Ett tips vid besék dr att inte

smaker som man aldrig tidigare gillat kan plétsligt stélla en massa frégor som
uppskattas mer. dnda inte kan besvaras.
Berdtta hellre om ndgot.

Kroppsliga symptom

Gangformaga

Under sjukdomens utveckling har det ofta blivit svart att kla sig, hantera bestick
och skéta sin hygien. Detta dr alla inldrda funktioner som vi trénat upp sedan
barnsben. Formagan att veta hur man gér ndr man gar har vi ocksa lart in. Gdngen
forsvagas inte séllan vid de senare stadierna av sjukdomen. | boendet &r man med-
veten om detta och trots aktiviteter for att uppréatthalla olika formagor, kommer inte
sallan rullstol att bli nédvandig.



Jag vdrdade min
hustru hemma och ndgot
av det svdraste var inkonti-

[PemERERs nensen. Hon sa aldrig till nar
Redan i medelsvar fas av sjukdomen fore- det var dags. Men sd fick jag
kommer svarigheter att halla urinen, vilket ger hora att om jag tog henne till
inkontinens. Kanske personen inte ldngre kan toaletten var tredje timme
formedla att det 4r dags, utan urinen toms i sd kunde det underldtta. Det

inkontinensskyddet. minskade pa tvdtten. - Erik

Svaljsvarigheter

I svar fas paverkas ofta férmagan att dta och svalja ratt. Det blir att hostningar nar
mat hamnar i fel strupe. Inte bara mat i bitar utan ocksa tunnflytande vatskor kan
hamna fel. Det finns darfor kost som ar anpassad till dessa svarigheter. Nar det blir
svart att hantera mat i munnen och veta hur man ska svélja, &r mat som ar passerad
bast. Det blir |attare att svélja mat och vatska med exempelvis gelkonsistens. Till
och med kaffe kan serveras med geltillskott.

Krampanfall

Nar allt fler nervceller och kopplingar i hjarnan ar skadade kan epileptiska anfall
uppsta. Det dr da inte en ny sjukdom utan ett resultat av demenssjukdomen.
Beroende pd om det &r ett eller flera anfall tar [dkaren beslut om eventuell
medicinsk behandling.

Psykiska symptom

Oro, angest och depression har berdrts i del 1 och del 2. Detta kan finnas kvar dven
vid svar demenssjukdom.

Vanforestallningar

Vanforestallningar som att nagon stjal eller att den anhdériga &r otrogen, kan fore-
komma tidigare i sjukdomen. Det som for friska kan te sig helt ologiskt kan for den
sjuke vara den enda rimliga forklaringen. Det spelar oftast ingen roll hur mycket
man férsoker dvertyga om hur det egentligen &r.

Ibland kan svarare vanforestallningar uppsta som skrdammer den sjuke, och i vissa
fall behover lakemedel ges under kortare tid.

11



Min man var alltid
overtygad om att ndgon
stal hans planbok. Den

Hallucinationer gomde han dérfér pa olika
Redan tidigare i sjukdomen kan hallucinationer stdllen. Var han gomt den
forekomma. Det &r da oftast synhallucinationer. Det glémde han direkt och da

var den forstds stulen igen.

kan upplevas skrammande for den som dr anhorig. ; 49 SEHECE
Det gjorde mig sa trott,

Skrammer de inte den sjuke sa far man leva med : z

dem. Om de d3 C5r otick 5 d men jag kom pa att om
lem. Om de déremot &r otdcka syner som gor den jag bara sa ’Kom sd letar

sjuke radd och skramd kan medicinsk behandling vi tillsammans” blev han

under en kortare period bli aktuell. D& har man lugn. - Kerstin

forstas uteslutit att det till exempel inte handlar

om speglingar i fonster av den sjuke sjalv, som kan

misstolkas. Dessa forsvinner nar gardinerna hangs for eller nér det ar ljust ute.

Beteenden

Olika repetitiva beteenden kan uppsta, som att 6ppna och sténga lador eller

dorrar. En del kan bero pa syssloloshet. Det kan da vara bra att ta fram nagot som
kan aktivera, till exempel en bricka med féremal som kan intressera
Min man har personen, strumpor som kan paras ihop eller servetter att vika.
alltid varit intresse- Det dr som anhdrig man vet vad den sjuke gillat att gora eller

rad av klockor, sd jag lyssna pé.

har en skolagda med ! i . ) R .
gamla ur som han Vissa far ett s kallat vandringsbeteende som gor det svart att

gillar. Jag tar fram sitta stilla. Det ar valkant att det ar bra fér balansen och blod-
den ndr jag mdérker cirkulationen att gd, men d& maste man se till att skorna ar bra.
L LIRS De kan behova bytas ndgra ganger under dagen. Dessutom
- Ingegerd forbranns kalorier varfor det krévs extra naring.

Narstdaendepenning

For att gora det mojligt for anhoriga att hjalpa sina narstdende utan att behdva ta
ut semester, finns en sa kallad narstdendepenning. Den betalas ut av Forsakrings-
kassan under maximalt 100 dagar och kan tas ut av olika narstaende vid olika
tillfallen. Ett [akarintyg kravs. Vanligtvis ska sjukdomen vara mycket langt gdngen
for att anhoriga ska beviljas detta stod. Mer information finns pa Forsakringskassans
webbplats.
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Mot livets slut

Om personen med demenssjukdom inte drabbas av annan svar sjukdom med
dodlig utgéng, sa leder demenssjukdomen oundvikligen dit. Det &r forstas svart,
oavsett sjukdom, att tdnka sig in i den har perioden av livet.

Det som kan tyda pa att den sista tiden ndrmar sig ar nar den sjuke inte langre kan
sitta upp sjalvstandigt. Nar svéljningssvarigheterna tilltar. Nar infektioner avloser
varandra. Ndr vikten borjar ga ner.

Den tid da slutet av livet ndrmar sig pa grund av sjukdomen brukar bendmnas
terminal fas.

Terminal fas vid demenssjukdom

I den hér fasen har manga funktioner forsvunnit och kanske forflyter dagarna for
den sjuke mestadels liggande i séngen, da det inte l[angre gar att sitta i en fatol].
Dock kan en stodjande stol, sé kallad HD-stol, fungera ndgra timmar under dagen.

Sovtimmarna ar ofta manga, bade natt och dag. Matning tar [ang tid med anpassad
kost for att undvika felsvaljningar. Kroppen haller pa att stdnga ner och vikten gar ner.

Det &r inte alltid att att sdga nar den sista fasen har borjat. Det ar heller inte latt
att veta hur lange den kommer att paga.

Palliativ vard

Vid obotlig sjukdom finns det mycket som kan géras for att underlatta for den som
ar sjuk och for anhoriga, trots att det inte gar att stoppa sjukdomsprocessen.

Ett palliativt forhallningssatt ar ndgot som manga arbetar efter redan i tidigt skede
nar sjukdom inte kan botas. Det kan till exempel vid demenssjukdom i mild fas handla
om att behandla oro, sémnsvarigheter och sakerstalla att andra tillstand, som god
munhadlsa, inte missas och att anhoriga far information om mojligheter till stod.

Palliativ vard betyder lindrande vard och handlar om att verka for personens bésta
och se till fysiska, psykiska, sociala och existentiella behov. Det innebar att minska
lidande av olika symptom som kan uppst3, att stodja anhdriga och att olika vard-
professioner arbetar tillsammans for att stodja familjen under sjukdomsprocessen.

13
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God kommunikation mellan alla inblandade &r avgérande. Malet &r hogsta mojliga
livskvalitet utifran de forutsattningar som rader.

Nér livets slut narmar sig bendamns ofta den vard som ges som palliativ vard.

Vard vid terminal demenssjukdom

I den hér fasen ar kroppsvarden i fokus. Personen behdver hjalp att halla munhalan
ren och fuktad och ldpparna smorda. Huden behdver smorjas och kroppen avlastas
genom att vdndas med jamna mellanrum for att det inte ska uppsta tryck pa huden
sd att det blir sar.

Det handlar nu om att se till att den sjuke inte har ont och att andra symptom som
besvarar lindras.

+ Rossel fran luftvdgarna kan behandlas med ldkemedel.
+ Oro kan behandlas med lugnande lakemedel.
Vid eventuell smarta finns ocksa olika typer av lakemedel.

Alla dessa symptom kan behandlas med injektioner om personen inte kan svalja.

Det har stadiet kan paga i dagar eller veckor. Det &r inte |att att vara anhorig nar
man inte vet om man ska stanna kvar eller om man vagar aka hem. Det &r inte
mojligt att svara pa frdgan hur l&ng den har tiden blir. En extrasang i rummet gor
det enklare att sjalv fa vila. Tank pa att ocksa du behover dta och dricka.

Man kan kdnna oro for att den nérstaende inte far i sig tillréckligt med vatska och
naring, men i den har fasen dr det inte det som kroppen behdver. Vatska via dropp
samlas ofta i lungorna och gor att rosslet och kanske lufthunger dkar och att vatten-
drivande ldkemedel maste sattas in.

Att hélla l[dpparna smorda och munnen fuktad haller undan kanslan av torst.

Ibland hander det att personen for en kort stund kvicknar till i den hér fasen, kanske
en blick eller en hand som kramas. Ta vara pa den stunden, for trots det ar det
slutet som narmar sig.



Efter doden

Under den allra sista tiden &r man ofta som anhérig sa fokuserad pa allt som sker
att det inte ar latt att tdnka pa fragor man behover ha svar pa. Det kan darfor vara
vardefullt att fa ett uppféljande mote nar begravningen ar klar. Du kan da stélla

de fragor och fa de svar som du inte hann stalla den sista tiden.

Du kan ldsa mer om den sista tiden i livet i Betaniastiftelsens folder Till dig som
ndrstdende vid livets sista tid.

Vanliga fragor och svar

1) Hur lange kan man leva med demenssjukdomen?
Det gar inte att svara pa generellt. Forloppet ar individuellt.

2) Kvavs man vid demenssjukdom?
Nej, ddremot kan man satta mat eller tunnflytande dryck i fel strupe i den svara
fasen. Det innebér att kosten maste anpassas till svaljningsformagan.

3) Varfor satter man inte in en magsond nar det ar svart att svalja maten?
Nar personen med demenssjukdomen ar i svar demensfas med svaljningssvarig-
heter har sjukdomen gatt [dngt. Att fa godkant av personen till ett operativt ingrepp,
som en magsond innebér, gar oftast inte. Naringstillforsel via sond till magen kan
ocksa gora att néringen rinner fran magen till lungorna.

Daremot om man i en tidig fas av
demenssjukdom har svart att svélja,
kanske efter ett slaganfall, kan en
sa kallad PEG, magsond, vara ett
alternativ.

Det var bra att vi blev kallade

till efterlevandesamtal. Jag tog med
vdra tva dottrar. Den viktigaste fragan
for mig var om min man Leif hade levt

Nationella riktlinjer fér demensvard om jag haft honom hemma lite ldngre.

och omsorg rekommenderar inte
magsond vid svar fas, baserad pa

Jag fick svaret att det hade han inte och
kanske hade inte heller jag éverlevt da.

i ¢ ) Det svaret gav mig ro. Vdra dottrar fick
forskning och basta praxis. ocksd svar pa vad Leif avled av. Vi tyckte
alla det blev ett fint avslut. - Eva
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I Sverige finns det
cirka 150 000 perso-
ner som lever med
en demenssjukdom.
Ar 2050 beriknas
antalet drabbade
vara 250 000.

Var 3:e sekund
insjuknar nagon
ivarldenien
demenssjukdom.

Den vanligaste av
demenssjukdomarna
ar Alzheimers sjukdom
som star for ungefar
tva tredjedelar av

alla fall.

Av alla som bor i
sarskilt boende
har 67 procent en
demenssjukdom.

Vérldshalso-
organisationen WHO
rankar demenssjuk-

domar som en av
varldens storsta ut-
maningar och klassar
dem som ett hog-
prioriterat omrade.

Demenssjukdom
ar inget naturligt
aldrande och

drabbar inte alla.

Hog alder utgor den
storsta risken for att
drabbas av demens-
sjukdom.

Utover lidandet

for de drabbade
och deras anhoriga,
kostar dessa sjuk-
domar samhallet
cirka 82 miljarder
kronor arligen.

Fakta om demenssjukdomar

Runtom i varlden
lever cirka 55,2
miljoner manniskor
med en demens-
sjukdom.

Demenssjukdom hor
till omradet kognitiva
sjukdomar.

Antalet personer
over 80 ar haller pa
att 6ka fran 555 000
ar 2020 till 810 000
ar 2030.

Forskning visar

att ett eventuellt
demensinsjuknande
kan skjutas framat

i tiden genom livs-
stilsforandringar.




