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Du ar inte ensam

Har du en forélder med demenssjukdom och kanner dig ensam i din situation? D&
ar den har boken for dig. Du kommer att inse att du faktiskt inte &r s& ensam som
du kanske tror. | sjélva verket finns det tusentals tondringar och unga vuxna som gar
igenom precis samma sak som du — som inte alltid far ratt hjalp, latt blir missforstad-
da av omgivningen och som kanske mar ganska daligt.

Att vara ung och anhérig till nAgon som har alzheimer eller ndgon annan typ av
demenssjukdom innebar pafrestningar i vardagen som manga utomstéende inte
riktigt forstar, sa formodligen kommer du att kdnna igen dig i nagra av bokens be-
rattelser. Andra unga anhdriga, som varit dar du &r nu, ger vérdefulla tips.

Manga unga anhdriga vittnar om hur svart de tycker det ar att hitta ratt inom
varden och omsorgen. Den hér boken hjélper dig forhoppningsvis en bit p& vagen.
Du kan bland annat Idsa om vilket stdd du som anhdrig kan &, viktiga dokument att
ordna med, lagar och regler samt inte minst fakta om de olika demenssjukdomarna.
Kunskap ar nyckeln till att forst& det som hander din féralder.

Dessutom svarar en expertpanel pa nagra vanliga frdgor som kan dyka upp.

Den har boken kan med férdel ocksd lasas av vard- och omsorgspersonal, skolku-
ratorer, larare, tjansteman, makthavare och andra med inflytande éver de férutsatt-
ningar som ges en utsatt grupp unga manniskor. S& har uppfattar de sin situation.
Detta &r den verklighet de lever i.
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Demenssjukdom eller kognitiv sjukdom?

Pa senare tid har begreppet kognitiwv
sjukdom bdrjat anvandas synonymt med
demenssjukdom. I den hé&r boken har vi
valt att anvanda ”“demenssjukdom” .

Tack!

Ett stort tack till alla som medverkar i den har boken, sérskilt till er unga anhdriga
som utan att tveka har stallt upp och berattat om era innersta kanslor och erfaren-
heter av att ha eller ha haft en féralder med demenssjukdom.
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Forord

Sjukdomar som paverkar hjarnans funktioner, som Alzheimers sjukdom och andra
demenssjukdomar, blir allt vanligare d& de oftast drabbar &ldre personer och da
antalet aldre 6kar.

Men i ett antal fall &r den som utvecklar en demenssjukdom yngre och det finns da
inte sallan en familj med, mitt i livet.

Att vara barn, tondring eller ung vuxen i den familjen innebéar stora utmaningar,
sarskilt om samhéllet omkring inte har tillrackligt med kunskap, beredskap eller
kan formedla insatser som behovs for att gora det svara lite lattare.

Manga upplever otrygghet och ensamhet i situationen.

I den har boken har Christina Nemell traffat och intervjuat ett antal unga anhériga
som delar med sig av sina beréttelser. Det &r tunga livshistorier som beskrivs.
Behov av utveckling av stéd inom omradet ar tydligt.

| boken formedlas ocksa begreppsforklaringar samt rad fran yrkesverksamma som
i arbetet traffar personer med demenssjukdom och anhdriga.

Tack vare stdd fran Drottning Silvias Stiftelse for Forskning och Utbildning samt
Stiftelsen Oscar och Maria Ekmans Donationsfond och Gustaf Séderbergs Stiftelse
har boken kunnat produceras.

Ett stort tack till alla ni som deltagit och inte minst till Christina Nemell for initiativet
och arbetet med intervjuboken.

Ett mer demensvanligt samhalle angar oss alla!

Stockholm i april 2021

Wilhelmina Hoffman,
chef for Svenskt Demenscentrum
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Erik: ¥Jag levde pa pizza och
Coca-Cola”

Nér Erik var 15 &r gammal var han en lovande talang i bade fotboll och ishockey och
hade en potentiell idrottskarridr framfér sig. Planerna fick ett abrupt slut nédr hans

mamma drabbades av Alzheimers sjukdom vid 55 ars alder. Allt runt Erik rasade.
Han lade av med bédda sporterna, fick problem med magen och prioriterade att ta

hand om sin mamma framfér att skéta skolan.

Eriks mamma hade jobbat som kokerska men kunde plétsligt inte laga mat langre.

- Jag &t bara chips och pizza och drack 1-2 liter Cola om dagen, minns Erik som
idag &r 25 ar.

Datorspel pa nétterna

Erik borjade vanda pa dygnet. Han spelade datorspel pa natterna och gick till
sangs klockan 6 pa morgonen. Datorspelandet blev som en trost, ett sétt att
foérsoka ma béattre.

- En sommar, jag tror det var efter nian, var jag utomhus max 5 dagar pé hela
sommarlovet.

| skolan dalade betygen snabbt.

- Det hande vél att nagon larare sprang forbi i korridoren och fragade i forbifarten:
"Hur mar du Erik?” Ja, vad skulle jag svara pa det infér mina kompisar? Att jag
madde skitdaligt, hatade mitt liv och knappt hade nagon livslust? Det kunde jag ju
inte séga.

Hemma hade Eriks mamma utan férvarning sagt upp sin lagenhet. Erik och hon
flyttade in i en tvaa utan plats for Eriks tre ar aldre syster Carolina, som fick bo
pa heltid hos sin pappa istéllet. Vartefter Erik fick ta ett allt stérre ansvar for sin
sjuka mamma, blev syskonen ordentligt sammansvetsade.

— Carolina var lite som en extramamma fér mig och har betytt jattemycket. Vi kunde
ringa varandra och bara prata, grata och trésta varandra. Hon hjalpte mig med allt
frén tvattrad till att swisha pengar, allt sddant som mamma inte klarade.



Eriks tips till unga anhériga:

Aldrig skamts for mamma Vdga prata om din situation

Erik kdnde en stor stolthet dver sin mamma och var
alltid mén om att beskydda henne.

och vaga ta hjalp. Manniskor
kommer inte att bli mer for-
- De génger jag tog med mamma till mataffaren tog jag staende om vi &r tysta om
ocks& med mig som en stor skéld och bara réjde undan vad vi upplevt.

folk. Alltsa fuck, vad folk tittar! Men jag brydde mig inte
om ifall ndgon skrattade &t min mamma. Hon var ju sjuk.
Hon kunde inte hjélpa det. Jag var stolt 6ver henne oavsett.

Vid ett tillfélle blev Eriks mamma illa behandlad av en fardtjanstchaufféor som
végrade hjélpa henne med baltet och hotade aka ifrdn henne. Néar Erik kom hem
den dagen kunde hans mamma inte sluta grata och nar han forstod vad som hant
kontaktade han féretaget och l&dxade upp dem ordentligt.

- Jag tror aldrig jag har varit s& arg forut, séger han och snubblar upprort dver orden.

Fint minne

Fast Erik har ocksa ett betydligt finare minne som han géarna berattar om. Nar det
blev svart fér hans mamma att kla pa sig kom han pa ett finurligt knep for att & pa
henne morgonrocken.

- Jag holl upp rocken, sa till henne att latsas smalla till en gubbe pa kaften och sa
slog hon in armen i rockdrmen. Sen sa jag till henne att l&tsas dansa med néagon,
snurra runt och vips hade hon fatt in andra armen i rockédrmen. Klart! sager Erik
och ler nar han visar.

Bade Erik och hans syster har engagerat sig for att sprida kunskap och férstaelse
fér Alzheimers sjukdom genom att medverka vid foéreldsningar och i intervjuer.

— Det har kants bra och viktigt att f& beratta hur det kan vara att vaxa upp med en
demenssjuk foralder. Det finns sa otroligt mycket okunskap bland folk, tycker Erik.

Nekades hjalp

Under mammans sjukdomstid kénde sig Erik ofta arg och besviken pa det bemao-
tande han fick frdn sin kommun. Som tonaring hade han ensam dagligt ansvar
fér sin mamma under de fyra &r hon levde med alzheimer. Andé& erbjéds de aldrig
hjalp i hemmet enligt LSS (Lagen om stdd och service for vissa funktionshindrade).
Syftet med LSS &r att personer under 65 ar ska kunna fa ett vardigt liv trots funk-
tionshinder.



Bistdndshandlaggare frdn kommunen besokte vid ett tillfélle Erik och hans mamma
och sa da att kriterierna for att f& en personlig assistent ar att man varken kan g3,
prata eller &ta.

— Okej, mamma kunde ata dven om hon spillde mycket, men hon kunde inte laga
maten eller lagga upp den pa en tallrik. KIa pa sig sjalv kunde hon inte heller.
Mamma satt vid kdksbordet hela dagarna och tittade rakt in i vAggen. Det var det
enda hon gjorde. Ar det ett vardigt liv? Jag tycker inte det.

— Jag kommer ih&g att var bistdndshandlaggare en gang, ganska langt in i mam-
mas sjukdom, féreslog att mamma kanske kunde sticka om hon hade det trakigt.
Men kan man knappt ata mat eller ta pa sig morgonrocken sjalv kan man férmod-
ligen inte heller sticka, papekar Erik vasst.

Erik har
tatuerat in
en hyllning till
sin mamma
pa armen.
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Stod for anhoriga

Flera av de unga anhériga som intervjuats i den har boken vittnar om att stddet de
fatt inte har kants tillrackligt. Nagra beskriver den nya situation de hamnat i som
en djungel. Det &r kanske inte s& konstigt eftersom anhorigstddet kan se mycket
olika ut i olika kommuner. Samma funktioner kan bendmnas olika eller saknas helt.
Méanga kommuner har till exempel en anhdrigkonsulent, men inte alla. P& vissa
hall finns det demenssjukskoterskor eller demenssamordnare bade pa vardcen-
tralen och hos kommunen - eller antingen eller — eller ingen alls. | vissa kommuner
finns funktioner som kallas demensilots, vagledningstelefon, kognitiv stédgrupp,
demensteam och minnesteam. S& nog kan det bli forvirrande nér det blir dags att
sOka hjalp. Ring din kommuns vaxel och frdga vad som erbjuds just dar du bor.

Vem gor vad?
Lat oss reda ut begreppen.

Demensteam

| ett demensteam ingér vanligtvis olika yrkesrepresentanter fran bade kommunen
och regionen. Det kan vara bra att veta att "region” sedan 1 januari 2020 ar ny
beteckning for "landsting”. | demensteamet kan inga till exempel: samordnare,
sjukskoterska, underskoterska, bistandshandlaggare, arbetsterapeut, fysiotera-
peut, anhérigkonsulent, lakare, dietist och logoped. Personerna i demensteamet
har sérskilda kunskaper om BPSD. Det star for beteendeméssiga och psykiatriska
symptom vid demens, vilket ndgon gang under sjukdomsférloppet drabbar cirka
90 procent av alla som har en demenssjukdom.

Demenssjukskoterska

Av alla landets kommuner har 77 procent en samordningsfunktion av nagot slag,
ofta en demenssjukskdterska eller motsvarande. Det visar en utvardering som
Socialstyrelsen gjorde 2018. En del demenssjukskdterskor ar diplomerade Silvia-
sjukskoterskor. De har da férdjupade kunskaper p& hogskoleniva om demens-
sjukdomar och andra kognitiva sjukdomar.

Bistandshandldggare
Kommunens bistandshandléggare ar oftast socionomer i grunden. De fattar be-
slut om insatser for den som ar sjuk, till exempel dagverksamhet, korttidsboende,



vard- och omsorgsboende och hemtjanst. Bistdndshandl&ggaren informerar ocksa
om hjalp som &r anpassad till anhérigas behov. Vissa typer av stéd ar avgiftsfria
och kraver inga ansokningar eller beslut, till exempel stéd fran en anhérigkonsulent
eller anhorigtraffar. For andra stod kravs ett beslut fran bistandshandlaggaren och
aven samtycke fran den narstdende. Ibland kravs ocksa bistandsbeslut for avios-
ning i hemmet.

Anhorigkonsulent

Alla kommuner har som sagt inte ndgon anhérigkonsulent, men om det finns en i
din kommun kan du be om ett individuellt samtal eller hembesok for att fa rdd och
stod. Anhdrigkonsulenter kan ocksé ordna anhdrigtraffar och vara narvarande nar
bistandshandlaggaren goér hembesok.

Arbetsterapeut

En arbetsterapeut gér besdk i hemmet, hjalper till med anskaffning av tekniska hjalp-
medel och kan se till att bostaden anpassas och skrdddarsys efter den demens-
sjukes behov. Smarta saker som finns &r till exempel digitala kalendrar, special-
anpassade telefoner och fjarrkontroller, spisvakt, tradlésa sakfinnare och medicin-
dosetter. En del kan man fa kostnadsfritt, annat kdper eller hyr man.

Minnesmottagning

Att stélla en demensdiagnos ér inte |att. Flera fysiska och psykiska bedémningar
och provsvar ska vdgas samman. Det &r viktigt att kunna utesluta andra orsaker
till minnesproblemen an demenssjukdom, till exempel utbrandhet, stress, sémn-
brist, B12-brist, skdldkértelrubbning, TBE, borrelia, depression och lakemedels-
biverkningar. Om den sa kallade basala demensutredningen som gors vid en
vardcentral visar pa behov av en utvidgad demensutredning remitteras man till en
minnesmottagning. Det &r har som magnetrontgen och ryggvatskeprov (lumbal-
punktion) gors. Det ar vanligt att yngre personer med misstankt demenssjukdom
remitteras direkt till en minnesmottagning fér utredning, utan att férst ha genom-
gatt basal utredning.

Dagverksamhet
Mojligheten att vistas p& dagverksamhet nagra timmar i veckan ar nagot som ofta
uppskattas, bade av personen med demenssjukdom och de anhériga. Dagverk-
samheten erbjuder stimulans, umgéange och sysselsattning samtidigt som den
anhorige far lite avlastning.

Socialstyrelsen gor regelbundet utvarderingar av hur deras riktlinjer for vard



och omsorg vid demenssjukdom efterlevs. En utvérdering visade att mindre an en

femtedel av kommunerna kan erbjuda dagverksamhet med inriktning mot yngre
med demens. Det ar vanligast att detta finns i storstdderna. Alla kommuner har
mdjlighet att kdpa dagverksamhetsplats i en annan kommun. Detta gor var tionde
kommun. Det kan vara sarskilt aktuellt i mindre kommuner dar antalet yngre med
demens inte &r sa stort.

Om din narstaende nekar hjalp

Det ar mycket vanligt att narstdende nekar till att ta emot hjalp, géra en minnes-
undersokning eller ens sldppa in personal innanfér dérren. Oftast ar det ju du som
anhorig som har tagit forsta kontakten med exempelvis en bistdndshandlaggare.
Man kan enligt lag inte tvinga ndgon att ta emot hjélp. Daremot kan man forsoka
med lite lirkande och till exempel séga att en anstélld pa4 kommunen kommer hem
och berattar om vilken service som erbjuds. Om en demensutredning behdver
pabdrjas kan man be huslakaren kalla till en allman halsoundersokning.

Det &r ocksa bra att veta att man aldrig kan tvinga nagon att flytta till sarskilt
boende. Det &r oftast anhériga som far férsdka dvertyga den narstdende om for-
delarna med att flytta. Kanske lyckas de genom att beskriva boendet som ett slags
vilohem med all mgjlig service och med mdjlighet till bade avkoppling och aktiviteter.
Ett annat satt kan vara att foresla ett besok pa boendet. Om din narstdende verkar
tycka att dar ar trevligt, frdga om hen kan ténka sig att stanna dér nagra dagar. Om
det fungerar kanske en permanent flytt s& smaningom gér att f& samtycke till.

F6r dig som &ar ung och behdver nadgon att tala med finns

flera alternativ:

e Skolkuratorn.

e En sa kallad Férsta linjen-mottagning i din region. Las om
det pa 1177.

e Ungdomsmottagningen. Hitta din mottagning pa umo.se

e Psykologiguiden Ung. Las pa ung.psykologiguiden.se

e BUP - barn- och ungdomspsykiatrin.

e Fler tips finns pa nsph.se, Nationell Samverkan foér
Psykisk Halsa - en ideell organisation med statlig
finansiering.

e Jourhavande medmanniska.


https://www.umo.se/hitta-mottagning/
https://ung.psykologiguiden.se/artiklar/
https://nsph.se/om-oss/for-dig-som-behover-hjalp/for-dig-som-ar-ung-och-soker-hjalp/
https://www.jourhavande-medmanniska.se/prata-med-oss/

Bra att veta

Demenssjukdom eller kognitiv sjukdom?

Pa senare tid har begreppet kognitiv sjukdom borjat anvandas synonymt med demenssjuk-
dom. Asikterna gar isar huruvida man bor sluta anvanda termen demenssjukdom helt d& den
kan anses ha en negativ klang. A andra sidan kan kognitiva nedséttningar uppsta av andra
orsaker &n demens. Vilket av begreppen som kommer att leva vidare aterstar att se. | den har
publikationen har vi valt att anvanda "demenssjukdom”.

Anhorig eller narstaende?

En anhorig behdver inte enbart vara den som ar ndrmast slakt med den som ar sjuk. Utdver
make, maka och barn kan det ocksd vara en granne eller van. Narstaende kallas den som ar
mottagaren av stdd eller vard. Termerna anvands inte alltid konsekvent, inte ens i lagtexter.

Personcentrerad vard och omsorg

Alla som arbetar med vard och omsorg om personer med demenssjukdom ska ha "per-
soncentrerad vard” som ledstjarna. Syftet ar forst och framst att personen ska kadnna och
uppleva sin tillvaro som meningsfull. Det ar hon, hennes énskningar och behov som ska vara
utgangspunkten. Eftersom manniskor ar olika behdver insatserna anpassas och utforas efter
varje persons situation och behov.

Ett verktyg for detta kan vara att anvéanda personens levnadsberéttelse. Den &r frivillig men
om din narstaende vill medverka till att en sadan skrivs, se till att personalen far tillgang till
den. Innehallet kan se ut pa olika satt men kan ta upp viktiga handelser och personer i livet,
barndomen, vanor, personliga egenskaper, intressen, religion och yrke.

Néarstaendepenning

For att géra det majligt for anhoriga att hjélpa sina narstédende utan att behdva ta ut semester,
finns en sa kallad nérstaendepenning. Den betalas ut av Forsékringskassan under maximalt
100 dagar och kan tas ut av olika nérstaende och vid olika tillféllen. Ett Iakarintyg kravs. Las
mer pa Forsékringskassans hemsida.

SIP - samordnad individuell plan

SIP star for "samordnad individuell plan” och ska upprattas nar det finns behov av insatser
frdn bade regionens halso- och sjukvard och kommunens socialtjanst. Den goér det tydligt for
dig, din féralder och fér personalen vem som ansvarar for vad. Det kan vara bra att k&nna till
att initiativet till en SIP kan komma frén dig som anhorig. Den uppréttas tillsammans med den
det berdr och utformas efter individuella behov och 6nskemal. Las mer pa SKR:s hemsida.


https://www.forsakringskassan.se/arbetsgivare/sjukdom-och-skada/vard-av-narstaende
https://skr.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/samordnadindividuellplansip.samordnadindividuellplan.html




F6r dig som vill veta mer

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum

P& Svenskt Demenscentrums hemsida finns avgiftsfria webbutbild-
ningar som riktar sig till anhdriga, vard- och omsorgspersonal
samt andra yrkeskategorier som kommer i kontakt med personer
med demenssjukdom. Dar finns ocksa fakta om demenssjukdomar och
nyheter inom omradet.

Hemsidan Ung anhérig

Unganhorig.se drivs av Svenskt Demenscentrum. Mycket av den in-
formation du finner i den har boken finns ocksd pa den hemsidan.
Dar finns dessutom nyhetsnotiser och ett kalendarium med tips om
traffar fé6r unga anhdriga i1 olika delar av landet.

Fight Dementia

Fight Dementia Ar ett tredrigt projekt som startades 2019 och
drivs av Alzheimerfonden. Pa Fight Dementias hemsida hittar du
information om bland annat lagerverksamhet och fdéreldsningar fér
unga anhdériga.

Facebook-grupper

P& Facebook finns flera slutna grupper for dig som har en nar-
stdende med demenssjukdom. De heter ”Ung anhdrig i demensens
skugga” . Grupperna har olika aldersinriktning och fér att bli
medlem ska man svara pa nagra fragor. I grupperna kan man stalla
fragor och fa stdd av andra som ar eller har varit i1 liknande
situation.


https://www.demenscentrum.se/
https://unganhorig.se/
https://fightdementia.se/

Ellen: ”Jag har kant skuld for
att jag blivit arg”

Nér Ellen var 12 ar insjuknade hennes pappa i Alzheimers sjukdom. Idag &r hon 23
ar och har svart att minnas hur hennes pappa egentligen var som frisk.

— Min pappa var sjuk i ndstan halva mitt liv, men jag minns i alla fall att jag alltid var
“pappas flicka”, att pappa var mitt allt nér jag var liten. Han brukade ta med mig
pa en massa utflykter och vi hittade pa allt majligt roligt, berattar Ellen och ler at
minnena.

Efter flera &r med ett stabilt sjukdomsférlopp blev Ellens pappa plotsligt samre.

— Jag hade hela tiden tankt att det dar med att han skulle behdva flytta till ett
boende ligger langt fram i tiden. Sen kom det plotsligt bara sadér, sédger hon och
kndpper med fingrarna.

Den langa vantan och ovissheten tycker Ellen har varit jobbig, att inte veta om pap-
pan har tre &r kvar eller kanske tio ar.

- Man tror att man férbereder sig hela tiden pa framtiden och p4 att det ska bl
samre, men man ar nog aldrig beredd &nda nar det val blir sa.

Finns bara ett skal kvar
Ellen beskriver hjalpldsheten som det allra jobbigaste med pappans sjukdom.

— Man vet att det bara gar at ett hall och det finns inget man kan goéra at det éver-
huvudtaget.

— Det & som om den som har Alzheimers sjukdom dor tva ganger. Forst dor
personen psykiskt och det finns bara ett skal kvar. Sen dor personen fysiskt.

Det kanske later konstigt men jag brukade tanka att pappa var pa semester och
nar han val gar bort kommer han att vara frisk igen. Da skulle han bli befriad. Jag
kunde se en bild framfor mig av hur han skulle ga tillbaka till hur han var innan han
blev sjuk. Det &r sa jag vill minnas honom ocks3, férklarar Ellen.

Under hela Ellens uppvéxt videofilmade hennes pappa henne. For ett ar sedan tittade
de tillsammans med syskonen pa de gamla filmerna. For forsta gdngen pa lange
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- Vi fick ett
fantastiskt stod fran
bistandshandlaggaren
som agerade snabbt
nér det behdvdes.




fick Ellen d& se sin friska pappa igen. Det fick henne att ga in i en period av sorg.

Skuldkanslor och angest

- Jag har kant s mycket ilska. Jag har varit arg pa sjukdomen som tagit min pappa
ifrdn mig och arg pa pappa nar han inte fattat det jag sagt. Och sen har jag kant
skuld for att jag blivit arg.

| flera ar har Ellen levt med angest och haft magkatarr i omgéngar. Ofta har hon
inte orkat ta sig for saker utan mest velat ligga och sova. Nu kénner hon skuld fér
att hon inte var delaktig i att hjalpa sin sjuka pappa, samtidigt som hon forstar att
hon var tvungen att bli bra sjélv forst.

- Jag kunde verkligen inte vara delaktig fér jag kdnde att jag gick sénder inom-
bords. | allt det praktiska fick min syster vara ett stort stéd for mamma.

Ellen berattar ocksd om ett fantastiskt stod fran familjens bistdndshandlaggare
som agerat snabbt s& fort det behovts.

Ny kraft efter lager
Idag kénner sig Ellen starkare och att hon ar pd ratt vag. En sommar var hon med
pd ett anhoriglager i Avesta som gav henne ny kraft.

- Jag insdg att jag ville vara delaktig, séger hon.

En forelasare pa lagret hade berattat om hur hon lyckats n& fram till sin sjuka pappa
med hjélp av musik.

- Jag blev jatteinspirerad av det. Jag visste ju att pappa &lskade musik, sa jag
satte ihop en spellista till honom. Jag ville verkligen géra det sa bra fér honom som
majligt och visa att jag var delaktig.

Sprider kunskap via Youtube

Ellen, som har &rvt sin pappas kreativa talanger, driver en Youtube-kanal. Redan
for sex ar sedan gjorde hon en insamling till alzheimerforskningen bland sina kom-
pisar. Ocksa da hade hon varit pa anhoriglagret i Avesta och kom hem med en
stark vilja och inspiration att géra nagot at situationen.

— Jag satte mig vid pianot och funderade &éver alla k&nslor som dykt upp under

lagret och plotsligt bara kom en text och melodi till mig. Det &r enda géngen det
hént, sa det kanns speciellt. Jag har forsokt bade tidigare och efter det utan att

lyckas, berattar hon.



Ellen letar fram sin komposition "You may not see it from the outside”. De sorgsna
tonerna och Ellens klara stamma fran Youtube-inspelningen ljuder ur hennes mobil.
Smartan &r kdnnbar.

Efter publiceringen strémmade pengar in som hon skénkte till alzheimerforskningen.

| sin Youtube-kanal har Ellen tagit upp @mnet demenssjukdomar och hur det ar
att ha en pappa som har Alzheimers sjukdom. Hon &r angeldgen om att sprida
kunskap och sina erfarenheter vidare.

Tillsammans éar vi starka

— Jag tycker att det &r viktigt att prata om sjukdomen och jag vill anvdnda min
kanal till att n& ut till s& manga som mojligt. Manga unga anhdriga tror att de ar
ensamma. Jag tanker att om jag bara kan na ut till ndgra andra i samma sits och
visa att de inte & ensamma, sa &r det vart det.

- Jag vill ocksé bidra till att fler blir engagerade. Jag gor det for min pappa och
fér alla andra som ar drabbade. Jag vill visa att vi &r starka tillsammans. For det ar
verkligen s&, séger Ellen bestamt.

| ett Youtube-klipp laser Ellen nagra rader ur sin dagbok:

“En bit av mitt liv bara slits s6nder, det slits sonder i tusen bitar. [...] Snélla, ta mig
tillbaka till nér jag var liten sé jag far kdnna kanslan av att ha min pappa tillbaka.
Jag vill bara prata med honom, forklara fér honom hur jag kénner, frdga om han
tycker att jag &r elak, om han tror att jag hatar honom, grata ut. Jag hoppas att jag
en dag vagar gora det innan det ar for sent — beratta att jag alskar honom.”

Hosten 2020 somnade Ellens pappa in.

Ellens Youtube-kanal nas har:
Min historia. Att vara barn till nagon med Alzheimers sjukdom
https://m.youtube.com/watch?feature=youtu.be&v=QjVuLfREkn8


https://m.youtube.com/watch?feature=youtu.be&v=QjVuLfREkn8

Om demens

Demens, som ocksé kallas kognitiv sjukdom, &r ett samlingsnamn for en rad symp-
tom som paverkar de kognitiva funktionerna, alltsa formagor kopplade till vart tank-
ande och intellekt. Beroende pa vilken typ av demenssjukdom man har och vilken
del av hjarnan som &ar skadad, yttrar sig sjukdomen pé olika satt.

Néstan 50 miljoner har en demenssjukdom

Demenssjukdom &r en av vara vanligaste folksjukdomar. | Sverige insjuknar varje
ar mellan 20 000 och 25 000 personer i ndgon av de olika demenssjukdomarna,
varav Alzheimers sjukdom &r den vanligaste.

Antalet drabbade vantas inom kort 6ka kraftigt, d& de stora arskullarna fran
1940-talet nu borjar uppna hog alder. Just hog alder ar den klart storsta riskfak-
torn. Ungefér 40 procent av alla dver 90 &r har en demenssjukdom. Men det &r inte
bara aldre som drabbas. Det finns cirka 9 000 personer under 65 ar som har en
demenssjukdom.

Ocksa i 6vriga varlden Okar férekomsten av demenssjukdomar. Man uppskattar
att det i dagslaget finns cirka 50 miljoner drabbade. Den siffran kommer troligen
att ha tredubbilats till ar 2050.

Sa gors en demensutredning

Ar du orolig for att ndgon nérstédende kan vara drabbad av en demenssjukdom &r
primarvarden den instans som du eller din narstdende bor kontakta. Utredningen
genomférs normalt i tva steg, men yngre remitteras ofta direkt till en specialist-
mottagning.

1. Forst gors en basal utredning pa vardcentralen. Denna utredning bestar av ett
minnestest, blodprov samt skiktréntgen av huvudet. Lékaren kan darefter skriva en
remiss till en specialistmottagning.

2. P& specialistmottagningen (en sa kallad minnesmottagning) gérs en utvidgad ut-
redning. | den far man genomga olika understkningar, exempelvis kognitiva tester,

EEG, magnetrontgen av hjarnan och lumbalpunktion (ryggvéatskeprov). Lékaren gor
en analys av sédrskilda proteiner i ryggvatskan som hjalper till att bedéma vilken
typ av demenssjukdom det rér sig om. Foér att kartlagga de kognitiva funktionerna

utférs en mer omfattande neuropsykologisk undersokning.



Olika stadier

Man brukar dela in demenssjukdomar i olika stadier — fran mild till svar demens.
Sjukdomsférloppet kan variera fran person till person beroende pa vilken av demens-
sjukdomarna man har. Till en bérjan kan tecknen pa demenssjukdom vara att upp-
repa sig ofta, missa avtalade tider och fa svart att féra en konversation.

Nar forloppet fortskrider tilltar minnesproblemen och personen far ofta svart
att hitta i sin omgivning, tanka logiskt och utféra vardagliga sysslor. De kognitiva
funktionerna férsamras successivt. Det kan bli svart att skilja mellan dag och natt
och att komma ihdg namnen pa sina ndrmaste. En del far ocksa synvillor. | borjan
av sjukdomsforloppet kan det racka med daglig hjélp i hemmet, men s& smaning-
om blir det oftast aktuellt med nagon form av sarskilt boende.

Symptomlindrande mediciner

Det finns &nnu inget botemedel mot demenssjukdomar, bara symptomlindrande
mediciner. Dessa anvands mest pa patienter med alzheimer och Lewykroppsdemens
och fungerar olika bra pé olika personer. Medicinerna finns i form av tabletter och
plaster. De har det gemensamt att de dkar halten av signaldamnet acetylkolin i
hjarnan. Tidigare gick de har lakemedlen under bendmningen "bromsmediciner”.
Det anses numera missvisande, eftersom sjukdomsférloppet fortskrider &ven om
symptomen kan lindras. ldag kallas de darfor oftast symptomlindrande 1&kemedel.
Vid vaskuldar demens ges mediciner som kan férebygga nya karlskador.

Gar det att forebygga demens?

Flera stora forskningsstudier som gjorts i olika lander har visat att det till viss del gar
att férebygga demenssjukdomar. Mycket tyder pd att livsstilsfaktorer kan paverka
om och nér man drabbas. Motion och bra kost &r ett par av de faktorer man har sett
kan 6ka chanserna att slippa demens eller atminstone senarelagga insjuknandet.

Vill du veta mer?
Stiftelsen Svenskt Demenscentrum har som uppdrag att samla in och sprida kun-
skap om demenssjukdomar. Darfér finns stora mangder informationsmaterial -
bocker, faktablad, filmer och artiklar - tillgangliga pd www.demenscentrum.se. De
allra flesta av publikationerna kan laddas ned kostnadsfritt eller fas i tryckt form
mot en mindre administrativ avgift.

Svenskt Demenscentrum producerar ocksa kostnadsfria webbutbildningar rik-
tade till anhériga och till olika yrkeskategorier som kommer i kontakt med personer
som drabbats av demens.
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Halla dar,
7. Wilhelmina Hoffman!

-

Du é&r chef fér Stiftelsen Svenskt Demenscentrum. Vad gér ni?

Svenskt Demenscentrum arbetar for ett mer demensvanligt samhalle. Det finns en
hel del som kan férbattras och det handlar till stor del om kunskap om demens-
sjukdomarna. Darfor forsdker vi sprida sd mycket information vi kan till alla som
arbetar i vard och omsorg och méter personer med demenssjukdom och anhdriga.
Det gor vi bland annat genom avgiftsfria webbutbildningar och genom skrifter som
ocksa kan laddas ner utan kostnad.

Vi har hela tiden nya projekt p& gang. Just nu arbetar vi med att ta fram en
informationsparm till den som far en demensdiagnos. Den kommer att innehalla
manga rad och tips, till exempel vilken kost som &r bra for hjarnan, om traning,
sociala aktiviteter, om hjalpmedel som kan underlatta vardagen vid olika symptom,
men ocksa hur man kan tala om sjukdomen med familj och vénner.

Vad utmaérker ett demensviénligt samhalle?

Det ar som jag ser det ett samhalle som tar hansyn till och ar anpassat fér kognitiva
svarigheter, precis som for syn-, horsel- och rérelseproblem. Kunskap om kognitiv
sjukdom &r sjélvklar inom all hdlso- och sjukvard och val spridd i samhallet. Man
talar pd samma satt om hjarnhalsa som om hjarthalsa.

Banker, offentliga lokaler och affarer har i det demensvénliga samhallet genom
smarta l6sningar gjort det Iatt fér den med kognitiv sjukdom att ké&nna igen sig,
hitta och betala. Personer som arbetar i den offentliga sektorn, till exempel inom
brandkar, polis, pa bibliotek och liknande, har alla kunskaper om hur kognitiv sjuk-
dom kan gestalta sig och hur man pa bésta satt bemoter och stéttar personen.

| ett demensvanligt samhalle sker utredningar pa tidigt stadium och den sjuke
och anhoriga far direkt kontaktpersoner, bra rad och méjlighet till stod for att kunna
fortsatta leva sina liv s& aktivt och sa delaktigt i samhéallet som majligt.
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Foto: Martin Lundsvoll
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Om Alzheimers sjukdom

Den vanligaste av demenssjukdomarna &r Alzheimers sjukdom som stér fér unge-
far tv4 tredjedelar av alla fall. Det finns runt 100 000 méanniskor i Sverige som har
alzheimer. Sjukdomen kommer smygande och symptomen blir fler och starkare
efter hand. Sjukdomsférloppet ar vanligtvis fyra till tio &r, ibland l&angre an sa.

Varfor heter det Alzheimers sjukdom?

Sjukdomen har fatt sitt namn efter den tyske lakaren Alois Alzheimer. Redan &ar
1906 observerade han férandringar i hjarnan hos en kvinnlig patient som avled i
50-arsaldern. Hon hade lidit av minnesstérningar och vid obduktionen ség doktor
Alzheimer smé klumpar mellan de déda nervcellerna samt trddiga nystan inne i
cellkroppen. Lange trodde man att sjukdomen drabbade manniskor i medelaldern.
Forst p4 1970-talet upptackte man att dldre manniskor med de symptom som
Alois Alzheimer iakttog hade samma slags férandringar i hjarnan.

Vad hander i hjarnan?

| en alzheimersjuk hjarna bérjar ett protein som kallas beta-amyloid klumpa ihop
sig till ett sa kallat plack. Detta forstor successivt nervcellerna och deras formaga
att kommunicera med varandra. Sjukdomen startar i tinningloberna och sprider
sig efter hand till andra delar av hjarnan. Forskare har sett att beta-amyloid bérjar
klumpa ihop sig i hjarnan redan 10-20 &r innan symptom visar sig.

Den andra typiska hjarnférandringen ar att det av proteinet tau bildas fibriller,
ocksa kallade tangles, inuti nervcellen sa att naring inte kan transporteras, vilket
gor att nervcellen dor.

Dessa tva sjukliga forandringar gor att kontaktvagarna mellan nervcellerna forst
blockeras. Impulser far da allt svarare att na fram till olika delar av hjarnan. Efter
hand gor detta att en allt stérre del av hjarnans nervceller fértvinar och dor.

Forskning pagar

Exakt vilken roll plack och fibriller spelar for Alzheimers sjukdom &r &nnu oklart.
Bildas placken av en 6verproduktion av beta-amyloid eller en bristande formaga att
bryta ned beta-amyloid? Varfér kan storre mangder plack finnas aven i en hjarna
hos en person utan demenssymptom? Kan placken vara en foljd av sjukdomen,
snarare &n en orsak? Det &r bara nagra av fragorna som forskningen forséker
besvara.



Just Alzheimers sjukdom ar den demenssjukdom som det forskas mest kring.
Att férsdka hitta ett botemedel engagerar allt fler forskare och i dagslaget publicer-
as det drygt 200 vetenskapliga artiklar i &mnet varje vecka.

Den storsta delen av alzheimerforskningen &r inriktad pa att forebygga, stoppa
eller rensa bort ansamlingen av placken i hjarnan. En utmaning for forskarna &r
att tillrackligt tidigt i sjukdomsférloppet kunna sétta in atgérder. Darfor forskas det
ocksd pé att ta fram och forfina metoder for att tidigt kunna upptécka sjukdomen.

Hjarnavbildning
‘ De har tva bilderna ar

tagna med sa kallad magnet-
resonanstomografi (MRT) .
Bilden till vanster visar
en frisk hjarna, i bilden
till héger syns en tyd-
lig paverkan av Alzheimers
sjukdom. (Foto: Karolinska
institutet, Institutionen
f&r Neurobiologi)

Sa skriver man

Enligt Sprakradet, som ar Sveriges officiella organ fér sprak-
vard, heter det Alzheimers sjukdom och skrivs med stor begyn-
nelsebokstav, eftersom sjukdomen ar uppkallad efter en person.
I kortform skriver man alzheimer med liten begymnelsebokstav
och utan genitiv-s.
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Alexandra: ’Musiken gjorde
pappa helt klar i huvudet en
stund”

Med hjélp av musik lyckades Alexandra locka fram sin friska pappa ur alzheimer-
morkret. | 20 minuter kunde de plétsligt féra en glasklar konversation. Alexandra
beskriver stunden som magisk.

Alexandras pappa Anders var bara 46 ar nér han fick diagnosen Alzheimers sjuk-
dom. Sjalv var Alexandra i 17-arséldern nér pappan insjuknade. Eftersom foérald-
rarna var skilda blev det Alexandra som huvudsakligen fick ta hand om sin pappa
vartefter han sjonk allt djupare in i sin sjukdom. S& sméaningom flyttade han till ett
demensboende och lite senare forlorade han helt och héllet talet.

- Forséamringen kom plétsligt och gick oerhért snabbt. P& bara en manad gick
han fran att ha kunnat ata och duscha nastan sjélv till att inte kunna tala eller klara
nagot alls. Fallet var brutalt, minns Alexandra.

Musik framkallar minnen

Men innan den stora forsémringen kom, intréffade ndgot som Alexandra alltid kom-
mer att minnas med gladje och bara med sig i sitt hjarta. Hon hade sett dokumentér-
filmen "Alive Inside”, om hur musik kan locka fram minnen fran det forflutna.

Musiken har varit en stor del av Anders, och dven Alexandras, liv. | alla hem de
haft hade det funnits en musikhdrna med pappans instrument. Han spelade gitarr,
keyboard, flojt, till och med balalajka. Far och dotter spelade mycket tillsammans
under hela uppvéaxten. Alexandra har foton pé sig sjalv som liten skrattande bebis
med en gigantisk gitarr och stora hérlurar som técker hela ansiktet.

Alexandra bestadmde sig darfoér for att prova samma sak som i filmen. Hon skaffa-
de en mp3-spelare, laddade ned nagra latar hon trodde att pappan skulle kdnna
igen och satte sedan pa honom horlurar som stédngde ute alla andra stérande ljud.

Den forsta laten hon Iat honom lyssna pa var "Brevet fran kolonien” av Cornelis
Vreeswijk.
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— Nar jag fangade
pappa vid ratt tillfalle
och fick pa honom hor-
lurarna, kunde jag fa en
glimt av min friska

pappa.
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— Direkt stannade han upp och stirrade rakt ut i luften
medan han lyssnade helt stilla i nAgra sekunder. Fran

att ha suttit med tom, dimmig blick blev hans 6gon

pldtsligt helt klara. Sedan bérjade han knédppa med

fingrarna och klappa p& benen. Han nynnade och holl
takten perfekt. Pappa var helt uppslukad av musiken

i de dér tre minuterna. Det var bara han och musiken,
berattar Alexandra.

Alexandras tips till unga anhoriga:
Ta kontakt med andra anhériga.

Da inser man att man inte ar en-
sam i sin jobbiga situation.

Né&r laten var slut tog Alexandra av honom lurarna och markte att det faktiskt gick
att prata med honom.

Felfri konversation

— Vi bérjade prata om politik, vilket vi ofta hade gjort nér han var frisk. Pappa och
jag tittade alltid p& nyheterna tillsammans. Nu satt vi dér och diskuterade allt moj-
ligt som hande i omvérlden. Vi hade en helt klar och felfri konversation i 20 minuter,
utan stakningar eller upprepningar. Innan den har handelsen hade han kunnat upp-
repa samma mening eller friga om och om igen, med 30 sekunders mellanrum.

- Jag nj6t av vartenda ord som kom ut ur munnen pa honom. Det var magiskt,
séger Alexandra med ett stort leende.

Senare provade Alexandra att upprepa proceduren. Aven om resultatet inte blev
lika fantastiskt som forsta gadngen har det hjélpt och lugnat hennes pappa.

Efter ett tag var det inte langre mojligt att genomféra musikexperimentet eftersom
Anders inte 1angre kunde tala och dessutom fick kraftiga hallucinationer. Alexandra
hade svart att ndrma sig honom utan att han drog sig undan.

- Lange bar jag med mig musiken ifall det skulle dyka upp en bra dag da han skulle
acceptera horlurarna, sdger Alexandra.

Alexandra provade att spela musik frén en radio eller hogtalare, men hon tyckte
inte att det fungerade lika bra d& det inte blev samma intensiva lyssnande som
isolerade fran andra stérande ljud.

Fina stunder trots sjukdom
Alexandra vill gérna dela med sig av sin erfarenhet till andra anhériga och upp-
manar dem att prova samma sak som hon gjorde.

— Kanske kan det ge andra samma héftiga upplevelse och fina minne som jag fick.
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Hon papekar ocksa att det &r viktigt att komma ihag att man kan ha fina stunder
med en person som har alzheimer.

— Musikupplevelsen var ett fint minne som vi kunde dela, pappa och jag, trots att
han var sjuk. Allt behdver inte vara negativt.

Alexandra har engagerat sig for att stétta andra unga anhériga och hallit forelas-
ningar vid flera tillfallen.

— Att vara tonaring och bli foralder till sin féralder ar verkligen ingen latt sak. Det ar
en snarig djungel att ta sig igenom nar det géller att sdka hjalp och stéd. Manga
unga anhdriga jag har traffat mar mycket daligt, berattar hon.

Mer om demens och musik

e Svenskt Demenscentrum erbjuder den kostnadsfria, nat-
baserade utbildningen ”Motas i musik”, om hur man kan
anvanda musik i demensvarden. Det finns ocksad ett in-
spirationshafte med cd att kdépa i Svenskt Demenscentrums
webbutik.

e Dokumentdrfilmen ”“Alive Inside - a story of music and
memory” deltog i 2014 Sundance Film Festival dar den
vann publikens pris. Filmen kan ses i kortversioner pa
Youtube och képas i sin helhet fran t.ex. Itunes och
filmsajter som Netflix och Amazon.

e Videon med den alzheimersjuka fére detta ballerinan Marta
Gonzalez spreds &ver varlden ett par madnader fdre hennes
déd. Vi far se hur hennes trdtta kropp vacks till 1liv ndr
hon i hérlurarna far hdéra musiken till Svansjdén. Klippet
finns pa Youtube och i de flesta andra sociala medier.
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Professor
Henrik Zetterberg
forklarar

Hur forklarar man da upplevelsen som Alexandra och hennes
pappa var med om?

Alzheimerforskaren Henrik Zetterberg, professor i neurokemi vid
Sahlgrenska Akademin, Géteborgs universitet, menar att forskarna
inte har nagot entydigt svar pa detta fenomen aven om forskning
kring just musik och demens pagar pa olika hall i varlden.

Han vagar sig dock pa en kvalificerad gissning: — Det kan vara sa
att musik kan aktivera synapser eller nervcellsnatverk som har legat
slumrande, kanske beroende pa att de har férlorat sina vanliga kopp-
lingar med vilka de viljemassigt tidigare i livet har kunnat aktiveras.
Musiken skulle kunna ge stimuli av kretsar kopplade till dessa minnen
pa ett sddant sétt att de kan vackas upp.



Om vaskular demens

Vaskuldr demens &r den néast vanligaste orsaken till demens och star for 25-30
procent av samtliga fall. Den kallas ofta blodk&rlsdemens eftersom symptomen
framkallas av skador och sjukliga férandringar i hjarnans blodkarl. Det &r vanligt att
vaskuldr demens forekommer samtidigt med Alzheimers sjukdom.

Utvecklas ofta stegvis

Vanliga symptom &r nedsatt initiativformaga, svarigheter att planera och genomféra
saker, personlighetsforandringar och gangsvarigheter. Medan manga demenssjuk-
domar har ett smygande foérlopp brukar symptomen vid vaskuldr demens komma
plotsligt. Tillstandet kan sedan vara stabilt under en langre tid for att sedan ater
férsédmras. Sjukdomen utvecklas med andra ord stegvis snarare an gradvis som

vid exempelvis Alzheimers sjukdom. Bade férlopp och symptom kan dock variera
beroende pa vilka omraden i hjarnan som skadas.

Vanligast vid stroke

Det finns flera typer av vaskuldr demens. Vanligast ar att olika delar av hjarnbarken
drabbas till f6ljd av stroke (slaganfall). Bakom en stroke ligger oftast hjarninfarkter
som uppstar nar bland annat blodproppar fastnar och téapper till hjarnans blodkarl.
Stroke kan aven bero p4 att blod fran lackande pulsadror tréanger in i hjarnvavnad
som da forstors, sa kallad hjarnblédning. | bada fallen blir delar av hjarnan utan
syre och upphor att fungera. Foljderna brukar bli talsvarigheter och betydande
fysiska funktionshinder. Men stroke kan allts& aven leda till demens.

Skador i hjarnans vita substans

Vaskuldr demens kan ocksa bero pé vitsubstansskador, det vill sdga skador i den
vita substansen under hjarnbarken. Foértrangningar i de sma pulsédrorna som gér
mot hjarnans inre kan leda till smakarlsdemens. D4 stryps blodtillférseln och den
vita substansen tunnas ut. Detta paverkar olika nervbanor som bérjar fungera
samre eller inte alls. Personer med hogt blodtryck och diabetes |6per storre risk att
drabbas av vitsubstansdemens.

Forebygga nya kariskador
Det finns inga ldkemedel som kan dédmpa symptomen vid vaskular demens. Be-
handlingen handlar istéllet om att férebygga ytterligare skador i blodkérlen.
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Annelie: ”Att vagen till
god omsorg skulle vara sa
kranglig forvanar mig”

De senaste aren har varit minst sagt omvélvande fér smdbarnsmamman Annelie.
Planen var att hon och hennes sambo skulle gifta sig. Mamman var visserligen
sjuk i alzheimer, men férloppet verkade stabilt och Annelies pappa skétte om sin
fru hemma i villan i Stockholm. Att bli mormor och att fa se sin dlskade dotter gifta
sig hade alltid varit en drém fér Annelies mamma.

Mammans demenssjukdom hade kommit smygande for cirka fem ar sedan vid
56 ars alder. Det bérjade med minnesproblem som s& smaningom ledde till att
hon inte kunde behalla sitt jobb som larare.

Nar Annelies pappa ringde och berattade att mamman fatt diagnosen Alzheimers
sjukdom brét Annelie ihop. Egentligen begrédnsade sig hennes kunskaper om

alzheimer till det hon sett i tv-serien Grey’s Anatomy, dar en av ldkarnas mamma
hade sjukdomen. Annelie hade en forestélining om att allt nu skulle ga valdigt
snabbt utfor.

Akut hjartstopp
Fem &r senare intraffade det som férandrade allt. Annelies pappa drabbades plots-
ligt av akut hjértstopp och dog.

- Den dagen pappa dog, dog ocksd min mamma, sager Annelie.

Mamman rasade snabbt i vikt och vagde ett halvar senare bara 48 kilo. Hon blev
allt mer forvirrad. Hon slutade duscha och byta klader.

- Mamma tittar pa oss med en frammande blick. Det &r valdigt oklart vad hon vet
och inte vet. Ibland tror hon att vi & hennes syskon, ibland verkar hon tro att det ar
hennes pappa som doétt, berattar Annelie.

Nu har Annelies mamma bdorjat & hallucinationer och ser hdl i golvet med saker
som ror sig. Innan hon fick plats p& ett boende hade hon haft svart att hitta hem,
ringde pa hos grannar eller stannade folk pa gatan nar hon inte visste vart hon
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— Som anhdrig
blir man néstan

motarbetad av
kommunen.
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var pa vag. Vid ett par tillféllen gick hon till férskolan dér Annelie gick som liten
och frdgade om de tagit hennes barn och ndmnt namnen p& Annelies barn, alltsa
barnbarnen.

Fick ta hunden ifran henne

Nast efter maken var hunden Sigge mammans trygghet i livet, men efter ett tag
insdg Annelie att det var dags att ingripa. Hon missténkte att Sigge varken fick mat
eller motion, han hade bérjat rymma och vid ett tillfélle hittades han bunden utan-
for mataffaren. D& hade han suttit dér i flera timmar.

Orosanmélningar kom in som gallde bade Sigge och Annelies mamma.

- Eftersom mamma boérjat bli s& arg och misstanksam bestadmde vi oss for att sédga
till henne att barnbarnen ville lana hunden 6ver helgen. Nar vi tog hunden ifran
mamma blev hon som avstangd, helt borta, berattar Annelie.

Stiandigt daligt samvete

Det daliga samvetet gnagde standigt pa Annelie. Hon kdnde sig elak nar hon akte
ivdg med familjen pa nagot trevligt och visste att mamman satt kvar darhemma,
utan hund och utan att ens kunna sétta pa tv:n. Telefonen kunde hon inte heller
anvanda langre.

Det ar ocksa en stor sorg for Annelie att konstatera att hon kommer att gifta sig
utan att ndgon av hennes foraldrar &r med.

— Visst har jag tankt tanken att ta med mamma till bréllopet, men fér vems skull
egentligen? Inte fér mammas, bara fér min.

Det allra sorgligaste tycker Annelie &r att mamman aldrig kommer att uppleva sina
tva barnbarn, som &r 3 och 4 ar gamla.

- Hon &lskar barn, har jobbat med barn i hela sitt liv och alltid drdmt om att fa barn-
barn, berattar Annelie.

Kéant sig motarbetad

Som anhdrig tycker Annelie att det ar mycket att satta sig in i, att man inte vet riktigt
vart man ska vanda sig eller i vilken ande man ska bdrja. Hon tycker ocksa att hon
har fatt kampa for att fa den hjalp av kommunen som hennes mamma behdver.

Annelie berattar om ett hembestk med tva bistdndshandlaggare som skulle be-
déma hjalpbehovet. Utan att presentera sig féor mamman hade den ene inlett med
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en klumpig mening, varpd mamman tvarvande, gick darifrdn och vagrade ta
emot hjalp.

— Det verkar som om de inte vet hur man ska bemdta manniskor som har en
demenssjukdom, papekar Annelie.

Hon tycker ocksé att man som anhérig nastan blir motarbetad och att stodet
maste folja en forutbestamd mall. Eftersom Annelies pappa hade skoétt sin fru
dygnet runt fram till sin plotsliga déd, var hjalpbehovet mycket stort redan fran
bérjan. Anda ville kommunen bara sétta in hemtjénst i etapper.

— De borde kunna beddma behovet fran fall till fall istallet, anser Annelie.

Antligen ett boende

Trots det akuta i mammans situation tog det kommunen tre manader att ge svar

pa anstkan om ett LSS-boende. Det blev avslag. Da kontaktade Annelies bror en
ny bistdndshandlaggare som nastan omgaende beviljade mamman plats pa ett

vanligt demensboende - till Annelies stora lattnad. Dar verkar mamman trivas och
har géatt upp i vikt.

— Nu vet vi att mamma kommer att vara saker. Och nér vi ses kommer vi att kunna
umgas, inte bara dgna oss &t att laga mat, tvatta och byta hennes klader. Jatte-
skont, men att vagen till god omsorg for mamma skulle vara s& lang och kranglig
férvanar mig, séger Annelie.

Under coronapandemin har Annelie kunnat besoka sin mamma pa boendet, med
en skiva av plexiglas emellan sig.

— Aven om det inte gér att ha nagon riktigt konversation &r jag tacksam och glad
att se att hon mar bra, séger Annelie.
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LSS - lagen om stod
och service till vissa
funktionshindrade

LSS, lagen om stéd och sérskild service till vissa funktionshindrade, ska garantera
personer med omfattande och varaktiga funktionshinder goda levnadsvillkor.
Aldre personer med demenssjukdom far stdd enligt socialtjanstlagen (SolL), som
garanterar en "skalig levnadsniva” och att grundlaggande behov tillgodoses. For
personer under 65 ar ska LSS erbjuda “goda levnadsvillkor”. Syftet ar att personen
med demenssjukdom ska kunna fortsatta leva ett aktivt liv sa gott det bara gér.

Personkretsar
LSS galler for dem som ingar i ndgon av lagens sé kallade personkretsar. Dessa
beskrivsi 1 § 1-3 LSS:

+ Personkrets 1. Personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande
tillstand.

+ Personkrets 2. Personer med betydande och bestdende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

+ Personkrets 3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
hinder som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svéarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett
omfattande behov av stdd och service.

Personer med demenssjukdom kan héra till personkrets 2 och till personkrets 3
nér funktionsnedséattningen blivit stor och omfattande.

Viktigt ocksa for ekonomin
Yngre personer med demens boér redan fran bérjan anséka om det stéd man
behover enligt LSS. Insatserna &r da avgiftsfria. Inledningsvis kan det handla om
ledsagning och avlésning samt daglig verksamhet.

Daremot &r inte hemtjénst en insats enligt LSS. Darfér ska man anséka om



hemtjanst enligt socialtjanstlagen. Det ar inget som hindrar att en person samtidigt
har insatser enligt SoL och LSS.

LSS har tva tydliga &ldersgrénser: 1. Daglig verksamhet géller personer i yrkes-
verksam alder. 2. Personlig assistans maste man anstka om fore 65 ars alder. Om
assistans beviljats, kan man behalla insatsen &ven efter 65. For 6vrigt &r det mojligt
att ans6ka om insatser enligt LSS aven efter 65.

Personlig assistans

Det finns tio LSS-insatser, varav atta ar aktuella fér yngre med demenssjukdom.
Personlig assistans i hemmet hor till de LSS-insatser man kan anséka om. Foér att
fa detta beviljat maste funktionshindret vara mycket stort. Om stodet kan tillgodo-
ses genom att hemtjanst beviljas &r det sallan mdjligt att beviljas personlig assis-
tans, utan det blir aktuellt forst nar demenssjukdomen ar langt gangen.

Att overklaga ett avslag

Det ar inte alltid 14tt att f& en LSS-ansdkan beviljad. Blir det avslag har man réatt
att 6verklaga beslutet till Forvaltningsratten. Bistdndshandlaggaren ar skyldig att
hjalpa till med detta. Nagra fall har granskats av hégre instanser, vilket &r intressant
eftersom du kan hanvisa till dessa fall om din nérstéende fatt avslag fran kommu-
nen och ni véljer att 6verklaga beslutet. Ar 2008 fastslog Regeringsrétten att en
person med Alzheimers sjukdom med vaskulara inslag ska hoéra till personkrets 2 i
LSS-lagen. Regeringsrattens domar ar prejudicerande, alltsé vagledande for lik-
nande fall. Det innebér att alla som ar under 65 ar och har just den diagnosen har
ratt att fa LSS-stod enligt personkrets 2 beviljad. Domen finns att lasa pa Hogsta
férvaltningsdomstolens hemsida och i sin helhet i databasen infosoc, mal nummer
2006-7020.

Ett annat fall provades i Kammarratten ar 2010. Det géllde en man med frontal-
lobsdemens som hade blivit nekad daglig verksamhet med stod enligt LSS av bade
stadsdelsndmnden och lansratten. Dessa hanvisade till att det i forarbetena till LSS-
lagen, alltsd de mer detaljerade bakgrundstexterna till lagens tillkomst, skrivs att
personer med psykiska sjukdomstillstdnd inte ska omfattas av personkrets 2. Kam-
marratten kom dock fram till att lagtextens ordalydelse vager tyngre &n foérarbetena
och beslutade att mannen med frontallobsdemens tillhér personkrets 2. Kammar-
rattens domar &r dock inte prejudicerande, sé det kan krévas 6verklagande for
att f& igenom samma typ av beslut. Ocksa denna dom finns att l&sa i databasen
infosoc, mal nummer 2009-3292.
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Oskar, Linnéa och Sara: ”Det
dr skont att ha nagon att dela
alit det har med”

Ménniskor med samma demensdiagnos och liknande livssituation far ibland
véldigt olika hjélp. Nér pappan till Oskar, Linnéa och Sara snabbt beviljades stéd
enligt LSS (Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade) kdnde de en
stor lattnad. — Nu vet vi att han har det bra. Fér vad hade hént annars? Han var for
ung fér att flytta in pa hem, sdger Oskar.

Syskonens pappa var 54 ar nér han fick sin alzheimerdiagnos ar 2013. Hans pro-
blem visade sig forst p& jobbet. En kollega som han jobbat lange tillsammans med
anade att det var ndgot som inte stamde.

Hemma med familjen bérjade pappan ocksa bete sig annorlunda och blev elak och
nonchalant. Snart var féréldrarnas skilsmassa ett faktum.

— Sérskilt nonchalant tyckte jag det var nér han inte visste nar vi fyllde ar. Varfor
skiter du i oss liksom? undrade Sara ofta.

Sara bodde fortfarande hemma och var 18 ar nar hon och mamman en dag satt
och diskuterade vad det kunde vara for fel pa Saras pappa. De trodde att han
kanske hade blivit utbrand.

— Mamma sa att alzheimer var det vérsta det kunde vara, minns Sara.

Pusselbitarna foll pa plats

Samma dag ringde telefonen och beskedet kom att det var just alzheimer som
pappan fatt. Ingen av syskonen visste da sérskilt mycket om sjukdomen och de
anhorigmoten som de kallades till underlattade inte sd mycket heller. De andra an-
horiga var aldre och inte alls i samma situation. Syskonens pappa var fortfarande
ganska frisk fysiskt sett.

Diagnosen gjorde i alla fall att pusselbitarna foll pa plats och syskonen tyckte att
det blev lite lugnare.
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Syskonen
tycker att deras
pappas sjukdom har
fort dem narmare
varandra.
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- Jag tog inte langre fajterna nar jag foérstod varfér han betedde sig som han gjorde,

sager Linnéa.

Efter en langsam utveckling av sjukdomen i tva ar blev det pl6tsligt en stortdykning.
Pappan borjade hallucinera och blev inlagd pa en psykiatrisk avdelning.

Togs om hand av farmor och faster

Till en borjan hade han fatt bo hos syskonens faster. Deras farmor tog hand om

honom pé& dagarna, avlastad av nagra
timmars hemtjanst.

— Det var jobbigt for alla. Pappa ville
inte vara dér och farmor var gammal.
Det tarde pa henne, berattar Oskar.

Ser sina assistenter som kompisar
Vandningen kom efter att en lakare

i Uppsala skrivit ett bra intyg om att
pappan inte klarade sig sjalv. Ett halv-
ar senare beviljades han st6d enligt
LSS och har nu fyra assistenter som
turas om att bo hos honom ett dygn

i taget.

— Alla assistenter han haft har varit
jattegulliga och hor av sig till oss. De
kan till exempel skicka grattishals-
ningar pa vara fodelsedagar. Och
pappa ser dem inte som assistenter
utan mer som kompisar som &r dar
for att hjalpa honom lite, sdger Oskar.

Stora skillnader i stod

Syskonen ar bade férvanade och lat-
tade 6ver hur snabbt och Iatt det gick
att fa LSS-stdd beviljat. Pa traffar

med andra unga anhériga hade de hort skrackhistorier om hur familjemedlemmar
gatt in i vaggen for att de inte fatt ndgon hjalp och hur de fatt 6verklaga beslut

gang pa gang under flera ars tid.
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— Nar LSS-utredningar gors verkar det som om kriterierna som ska uppfyllas inte
ar anpassade efter just den héar sjukdomen. Jag forstér inte varfor det ska vara sa
svart, tycker Linnéa.

- Nej, for det ar ju ett heltidsjobb att ta hand om den som &r sjuk, papekar Oskar.

Att det skiljer sig &t vilken hjalp familjer
far beroende pé var i landet man bor
eller vem man rékar fa kontakt med, har
syskonen svart att forsta.

pUuILIBIS8// BUIINEd :0}0

— Det ar helt sjukt, tycker Oskar.

- Ja, jattedaligt. Fruktansvart, stammer
Sarain.

Titare syskonrelation . W . —Pappaser
Att fa mojlighet att prata om sin situa- A ; Slid aSS|_stenter
tion med ndgon som verkligen forstar SOl LCILTE ol
n o L hjéalper honom lite,
ar nagot som unga anhdriga ofta lyfter berittar Oskar.
fram som viktigt. P4 Minnesmottag- '
ningen i Uppsala fick Sara, Linnéa och
Oskar mycket bra kontakt med en
kurator som hade goda kunskaper om
sjukdomen och som dessutom hade
traffat deras pappa.

Syskonen bor néra varandra och traffas
ofta. De tycker att pappans sjukdom
fért dem narmare varandra.

— Det ar skont att ha nagon att dela allt
det har med. Det maste vara tufft att vara sjélv och grubbla, sédger Oskar.

Forstar inte vilka de ar
Sara beréttar att hon forra aret hade en jobbig period efter att hon pl6tsligt insett
att pappan inte férstod vem hon var.

Sara: Forst vagade jag inte prata med er om det for jag ville inte sé&tta tanken i hu-
vudet pa er, om ni inte hade uppfattat det s. Man vill ju &nda skydda sina syskon.
Fast sen var det &nda skont nar jag val pratade med er.
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Oskar: Ja, man har ju olika bild av hur
laget ar. Linnéa, du sa att du méarkte forst
sent att han inte k&nde igen oss.

Linnéa: Ja, nar folk fragar hur det ar med
honom har jag alltid svarat att han i alla
fall fortfarande vet vilka vi &r. S& nér Sara
sa att han inte gor det gick det upp for
mig hur pass délig han ar. Det blev som
en chock.

Fysiskt sett &r syskonens pappa i bra skick
och kan fortfarande g&. De brukar traffas
hemma hos Linnéa. Aven om det inte gar
att prata med honom langre, skrattar han
och blir glad nér de ses och ledsen nér de
skiljs at. Linnéa tror att han kanner att det
ar nagot bekant med dem aven om han
inte skulle kunna svara pa vilka de ar.
Linnéa
och hennes syskon
kénner sig littade
over att deras pappa
b har det bra.

Syskonens tips till unga anhériga:

Forsok att inte kianna skuld dver att ni kanske inte vill aka och
hélsa pa er forilder. Sa kinner vi nog alla ibland. Den dér kéns-
lan att man dverger nagon nar man &ker dérifran &r jobbig.

Leta upp traffar for unga anhoriga. Det har vi haft i Uppsala. Det
ar en jattebra idé att traffa andra. Det kan man ocksé gora pa
lagren for unga anhoriga. Dar har vi varit flera ganger. De har
gett mycket och varit en fin upplevelse.
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Elina: ”Att blogga blev mitt
sitt att paverka och sprida
kunskap”

Elinas pappa Jan fick diagnosen frontal-
lobsdemens den 18 oktober 2012. Det

datumet blev starten pa nagra tunga ar
fér Elina och familjen.

T T ——

Las intervjun med Elina pa unganhdrig.se.

Elinas tips till unga anhériga:

- Jag och min familj markte tidigt att det
hjilpte oss att prata om det svara, om
pappas svarigheter och vara kanslor kring
att vara anhériga, om det svara da livet
plotsligt stills pa sin spets. Det gjorde att

vi mottes med stor omsorg, stort stdd och
en hjilpande hand i savil de praktiska
sakerna som i allt det kdnslomassiga.

— Glom inte heller att visa tacksamhet for
hur vérdefulla vanner, syskon och foraldrar
ar. Plotsligt hander det kanske nagot som
forandrar livet. For alltid.
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Om frontallohsdemens

Det finns flera namn pa den sjukdom som angriper och bryter ned nervcellerna i
hjarnans pannlober och tinninglober: frontallobsdemens, frontotemporal demens
och pannlobsdemens.

Beteendeférandringar
Frontallobsdemens (FTD) bryter ofta ut fore 65 ars alder och kan i ett tidigt skede
visa sig pa tva olika satt, beteendeférandringar eller sprakliga stérningar. Varianten
med beteendeférandringar &r den vanligaste. Den kan visa sig genom opassande
beteende, humdrsvangningar och svarigheter att tolka andra manniskors kénslor.
Senare i sjukdomsfdrloppet tillkommer successivt fler symptom, till exempel apati,
paverkad motorik och forsémrat ndrminne. Ocksd 6verkonsumtion av mat, rokning
eller alkohol kan férekomma. | senare delen av sjukdomsférloppet brukar talet bli
enahanda och mimiken stel och uttryckslos.

| de fall sjukdomen startar i de framre tinningloberna paverkas den sprakliga
férmagan. Det kan bli svart att kalla saker vid deras ratta namn och talet blir trogt
och upphackat. Att forstd samtal och tolka innehallet i en text kan valla problem.

Andra former av FTD

Liknande symptom som vid FTD forekommer ocksa vid andra neurodegenerativa
sjukdomar, till exempel progressiv supranuklear pares (PSP) och kortikobasal
degeneration (CBD), dar dven rorelseférmagan ar paverkad. Symptom som ar
vanliga vid FTD kan ibland ocksé ses vid sjukdomen ALS.

Fel diagnos vanligt

Ibland kan det vara svart att fa ratt diagnos. Det &r inte ovanligt att symptomen

misstas for depression, utmattningssyndrom eller annan psykisk sjukdom.
Precis som for 6vriga demenssjukdomar finns det inget botemedel mot FTD.

Det rekommenderas dock att gora det maojligt for de friska delarna i hjarnan att

fungera optimalt genom en god kosthallning, att undvika stressiga situationer och

halla sig fysiskt aktiv.

Arftlighetsfaktorn
Vid FTD uppskattas upp till halften ha en genetisk form av sjukdomen som kan gé i
arv frn generation till generation. Det finns cirka 100 familjer i Sverige med denna



arftliga form av FTD. Antalet drabbade antas vara mellan 500 och 2 500 personer.
L&s mer om detta i professor Caroline Graffs text om demenssjukdomar och &rftlig-
het pé sidan 90.

For anhoriga
Om du inte har ndgot emot att I&dsa pa engelska finns tidskriften "Partners in FTD
Care” digitalt pa AFTD:s hemsida. AFTD stéar for The Association for Frontotemporal

Degeneration.

Ett svenskt forskningsprojekt
Behovet av mer forskning kring FTD &r stort. Darfor startades &r 2017 det svenska
tvarvetenskapliga projektet Swedish FTD Initiative. Det &r ett samarbete mellan
Karolinska Institutet, Kungliga Tekniska Hogskolan och Science for Life Laboratory
och leds av fyra forskare. Projektet valkomnar ocksa anhdriga och patienter att
vara med och hjélpa till.

Mer om projektet och om FTD finns att lasa pé frontallobsdemens.se.
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Anna: ”Jag vill hidra med
nagot, forsoka paverka”

Nér Annas pappa fick Alzheimers sjukdom vid 55 &rs &lder vécktes en stark vilja
hos henne att sprida medvetenhet om demenssjukdomar. Oro och frustration
vande Anna till skaparkraft och engagemang.

Annas pappa levde med Alzheimers sjukdom i hela 14 &r, &r som praglade Annas
tid som tondring och ung vuxen. Hon har sjélv funderat mycket éver hur hon
kommit att paverkas av den har tiden och hur hon hade varit utan erfarenheten.

— Jag tror att det tidigare &n hos manga andra gav mig en insikt om livets skorhet,
om vad som &r viktigt och inte. Om att I6sa problem med sina néra och kéra och
inte lata tiden g4, sager Anna.

Manga fina stunder

Aven om &ren som ung anhérig innebar mycket oro, tycker inte Anna att pappans
sjukdomsaér enbart var negativa, utan att det fanns manga stunder som ocksa var
fina och vackra.

Hos Anna vaxte snart ett starkt engagemang for demensfragor, nagot hon bland
annat anvande till att bygga upp varumaérket Don’t forget me. Idén fick hon efter
att ha varit med pa ett insamlingsevent till f{érman for alzheimerforskningen. Hon
k&nde att hon ville bidra med négot, forsoka paverka.

- Kanslan att inte kunna hjalpa pappa bli frisk holl pa att ata upp mig. Genom
Don’t forget me kunde jag pa ett annat sétt hjalpa honom och andra som drabbats
- bade sjuka och anhériga. Det blev ocksa ett satt for mig att bearbeta sjukdomens
definitiva dom, berattar Anna.

Skapade Don’t forget me-trdjor

Hon skapade en logga och tog till att bérja med fram en t-shirt. Loggans text
"Don’t forget me” satte hon uppochned, vilket féranledde forsiktiga fragor fran
omgivningen om feltryck. Men nej da, var och en fick géra sin egen tolkning. Den
uppochnedvanda texten kunde ses som en symbol fér hur livet med en demens-
sjukdom kan bli. Dessutom var det lattare fér Annas pappa och andra med samma
sjukdom att titta ner pa sin tréja och faktiskt kunna lasa texten.
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Darefter kontaktade Anna olika organisationer och berattade om sig sjalv och sitt
projekt. Hon var med i insamlingskampanjer och intervjuades i tv-soffor dar hon
berattade att ocksa yngre kan fa demenssjukdomar och att det finns manga unga
anhoriga som hon. Tréjorna fick hon en rad kéndisar att béra och lata sig fotogra-
feras i.

Anna startade ocksd anhdrigtréffar i Stockholm. Under flera ar tréffades unga
anhoriga en gang i manaden och pratade om sina liv som anhoériga.

— Det var valdigt fina tréaffar. Det var skont att tréffa andra i samma situation. Det
blev en kanal for unga anhoériga som ville fa utlopp for tankar och kénslor bland
andra som forstod precis, berattar Anna.

Idag ser livet lite annorlunda ut for Anna. Med en aktiv 3-aring och en bebis i magen
har hon trappat ned sitt engagemang. Facebook-gruppen Don’t forget me finns
dock kvar och ibland gér Anna ”géstspel”, som férra aret da hon tog fram en ny
variant av t-shirten.

Annas tips till unga anhériga:

— Det dr svara ar och det ar en
svar sjukdom. Det &r tufft att vara
anhorig, sa var snall mot dig sjalv

och forsok att prata med andra
anhoriga eller ndgon annan person,
vem som helst som kan lyssna pa
dina kénslor och ta dem pa allvar.
Prata helt enkelt.
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Rickard Sjéberg poserar gérna i Annas t-shirt.

Anna har deltagit i flera kampanjer fér att sprida medvetenhet om demenssjukdomar.
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Om Wernicke-Korsakoffs
syndrom

Langvarig 6verkonsumtion av alkohol kan leda till nedsattning av de kognitiva

funktionerna och en sjukdom som heter Wernicke-Korsakoffs syndrom. Det &r en
neuropsykiatrisk rubbning orsakad av néringsbrist och brist p& vitamin B1 (tiamin).
Namnet &r egentligen en sammanslagning av tva tillstand, Wernickes encefalopati
och Korsakoffs sjukdom. Bada paverkar hjarnan och nervsystemet och kréver

oftast sjukhusvard.

Wernickes encefalopati ar den tidiga formen av sjukdomen. Typiska symptom
ar dalig balans, forvirring, ryckiga 6égonrorelser eller forlamning av 6gonmusklerna.
Efter behandling och en langre tid utan alkohol kan en person med Wernickes
encefalopati helt eller delvis tillfriskna. Utan snabb behandling, daremot, kan till-
standet 6verga i Korsakoffs sjukdom, ett mer kroniskt tillstdnd. Korsakoffs sjuk-
dom yttrar sig i passivitet, gdngsvarigheter, vanférestéllningar och sméarta.



Sofia: ’Min pappa har alkohol-
demens”’

Under en stor del av Sofias liv har hennes pappa varit alkoholist. Innan alkoholen
borjade dominera hans liv var han mycket social och hade manga vanner i den lilla
orten i Mellansverige. P4 jobbet var han omtyckt och den som ofta stéttade kolle-
gor om de madde daligt. Nagra ar senare skulle rollerna vara ombytta.

Las intervjun med Sofia pa unganhorig.se.
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Halla dar,
7. Gudrun och Katrin!

-

Sedan 2011 bedrivs en l&dgerverksamhet fér barn, ungdomar och unga vuxna som
har en demenssjuk foralder. Lagren startades av nagra eldsjélar i Dalarna, bland
andra demenssjukskoéterskan Gudrun Strandberg och anhérigkonsulenten Katrin
Lindholm pa Avesta kommun. Efter nagra ar med stod fran Alzheimerfonden vaxte
verksamheten och nu halls lager i samarbete med flera kommuner runt om i Sverige.

Varfor behdvs det lager fér unga anhériga som har en demenssjuk féralder?

Som barn eller ungdom behéver man f& kanna att det &r fler som gar igenom
liknande upplevelser. Man behoéver férstaelse och information kring sjukdomen
och bemotande i en tillatande milj¢ dar det ar okej att sétta ord pa sina kanslo-
reaktioner kring situationen. Och att bara fa vara som man é&r.

Vilka olika problem brottas de hdr ungdomarna med?

Ofta mots de av oforstéelse och okunskap kring de kognitiva sjukdomarna (demens-
sjukdomar). Manga vet inte att dessa kan drabba personer som &r mitt i livet. Ung-
domarna far ofta ta pa sig ett stérre vuxenansvar i hemmet och aven slass for sin
foralder mot olika myndigheter. Ofta sétter de sina egna liv pa paus och riskerar att
fa en férsamrad hélsa p& grund av det.

Till Iigren kommer ju deltagare fran hela Sverige. Upplever ni att de oftast far
den hjilp de behéver fran sina hemkommuner?

Det &r stora skillnader pé hjalp och stod i olika kommuner. Vi upplever att manga
far daligt eller obefintligt stéd, men under de &r som gatt sedan forsta lagret ser vi
en viss ljusning i att man férséker bygga upp mer riktat stéd fér de unga anhériga.
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Gor ni olika dldersindelningar av deltagarna?

Ja. Vi har olika lager beroende pd om man ar under 18 &r eller 18-30 &r. De som
ar under 18 ar far komma tillsammans med den friska féraldern. Beroende pa vilka
aldrar det &r pa dem som kommer delar vi in dem i mindre grupper, till exempel i
en foraldragrupp, en tonarsgrupp och en annan fér dem upp till 12 &r.

Att dka pd ldger tillsammans med andra ungdomar man inte kdnner kan ju
ké&nnas tufft. Brukar det bli mdnga avhopp?

De forsta aren nar det var manga som aldrig hort talas om Iagren, sag vi ndgra av-

bokningar. Senare dndrade det sig och vi har haft &r d& vi fatt ordna aterbudské pa
grund av fler sékanden an vi kunnat ta emot. Den Facebookgrupp som skapades

vid forsta lagret ar till stor nytta — Ung anhorig i demensens skugga. Dér skriver

ungdomarna sjélva om vad lagren ger. Vi brukar ocksa be tidigare deltagare att be-
ratta om vad lagren gor for nytta. D& ndgon anmélt sig far de en personlig kontakt

via telefon, det avdramatiserar oron man eventuellt kanner.

Vad hédnder pa lagren?

Det ar en blandning av att fylla pd med kunskap och f& mojlighet till rekreation och
vissa behandlingar. Allt i en fin gemenskap. Varje lager blir helt unikt, d& deltagarna
skapar mycket sjalva genom att dela med sig av sina erfarenheter.

Vilken professionell hjilp erbjuds?

Forelasningar halls av Silvialakare, Silviasjukskoterska och jurist. Olika aktiviteter
anordnas av exempelvis konstnar, yogainstruktér, akupunktdér och massoér. Utdver
det finns vi som anhorigkonsulent och demenssjukskoterska pa plats, liksom nagra
tidigare deltagare som blivit ledare. Vi kan lotsa vidare till hemkommunerna dar man
onskar fa fortsatt stod.

Hur fick ni idén till lagren?

Idén kom fran de unga sjalva. Mattias var en ung anhoérig som holl ett féredrag. Da
han fick fragan vad vi i kommunen kan géra for unga anhériga, svarade han: "Fixa
ett Iager.” Det nappade vi pa.

Légren i Avesta har ju fitt internationell uppméarksamhet. Berétta lite om det.

Vi har blivit kontaktade av kollegor i Norge, Danmark, Japan och Belgien. Det har
kommit studiebesok fran Norge och Japan och vi har forelést i Norge. Stor nyfiken-
het visades ocksé fran flera andra lander nar vi deltog vid en internationell demens-
konferens med information om lagren.
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Vilken &r den viktigaste férandringen ni 6nskar se i framtiden néar det géller
den hér gruppen anhériga?

Vi vill att det blir ett battre sammanhallet stod for hela familjen. Att det lyfts mer
att &ven yngre personer kan drabbas av kognitiva sjukdomar. Att det inom skola,
kommun och region finns kunskap om sjukdomarna och hur det paverkar saval
den drabbade som &vriga i familjen. Att det anordnas regionala traffar fér unga

anhoriga under aret, med féreldsningar och majlighet att tréaffas fler ganger for att
satta ord pa det man géar igenom. Att fler flexibla I6sningar kan komma till stand for
dessa familjer. Vi har ocksa en féorhoppning om att barnperspektivet far en stérre
betydelse i och med att barnkonventionen blivit svensk lag.

Har ni ndgot sérskilt tips till unga anhériga som laser detta?

Var erfarenhet ar att lagren har betytt valdigt mycket for de barn, tondringar och
unga vuxna som deltagit. Kanslan att inte vara ensam i sin situation ar viktig for
manga. De som funderar pa att vara med pa ett lager far garna kontakta oss pa
Avesta kommun, oavsett var i landet de bor.
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Vad sager lagen om
barns rattigheter?

Barns ratt som anhoriga framgar av barnkonventionen, halso- och sjukvardslagen
och i viss man i socialtjénstlagen.

Barnkonventionen

Sedan 1 januari 2020 &r FN:s konvention om barns rattigheter svensk lag. Genom
att géra barnkonventionen till lag &r tanken att den ska fa ett stdrre genomslag i
praktiken och starka barns ratt. Barnets bédsta ska vara en sjélvklar del i allt arbete
som rdr barn. Framtida prévningar i domstol och annan réattstilldampning kommer
att fortydliga vad lagandringen kommer att innebara fér verksamheter inom véard
och omsorg.

Halso- och sjukvardslagen

Ar 2010 gjordes en lagandring i halso- och sjukvardslagen som sager att barns
behov av information, rdd och stdd sarskilt ska beaktas om foraldern eller annan
vuxen som barnet bor med:

+ har en psykisk storning eller psykisk funktionsnedsattning
* har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada
+ &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.

Lagen innebar att all halso- och sjukvardspersonal maste skaffa sig kdnnedom
om det finns barn i familjen och ta reda pa vad barnen har for behov av rad, stéd
och information. Lagen stéller krav pa att varden utvecklar ett mer familjeorienterat
arbetssatt.

Socialtjanstlagen (SoL)
| socialtjanstlagen finns en séarskild paragraf om stéd till anhdriga (5 kap. 10 § Sol)
dar det stér att socialnamnden ska erbjuda stéd for att underlatta for de personer
som vardar en narstdende som &r langvarigt sjuk eller aldre eller som stodjer en
narstdende som har funktionshinder.

Nar det galler barn skriver Socialstyrelsen i sin publikation Barn som anhériga att
det i flera andra lander talas om "unga omsorgsgivare” nar barn och unga regel-
bundet utfér omfattande omsorgsuppgifter och tar sddant ansvar som vanligtvis



ligger pa vuxna. | férarbetena till kapitlet om stod till anhdriga i SoL sags inget ut-

tryckligen om barn, men socialtjansten har ett allmant ansvar for barns férhallanden.

Alla kan gdra en orosanmalan
Vem som helst kan och rekommenderas att géra en sa kallad orosanmalan till
socialtjansten om man misstanker att ett barn far illa. Den kan gbéras anonymt om
man vill. Blanketter finns att laddas ned pa sajten orosanmalan.se. En orosanmélan
kan aven goras for vuxna.

Anstallda p& vissa myndigheter och i vissa verksamheter, till exempel skola och
halso- och sjukvard, &r skyldiga enligt lag att géra en anméalan om de i sitt arbete
missténker att ett barn far illa.

I} RS, N
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Halla dar,
7. Moa Wibom!

Moa Wibom &r dverlékare vid mottagningen fér kognitiv medicin pa Angelholms
sjukhus och har vid flera tillfallen ingatt i det expertteam som hjalpt till vid de an-
horiglager som hallits for barn, ungdomar och unga vuxna som har en demenssjuk
féralder.

Varfér 4r unga anhériga extra utsatta, tycker du?

Eftersom f& manniskor vet vad dessa sjukdomar ar och innebar har barnen tva
stora svarigheter. Forst att man inte kan prata med folk om sin féralders sjukdom,
“ingen fattar”. For det andra att man véxer upp och lever med en person som ska
ta hand om en, men som sjélv far stdrre och stdrre svarigheter att ta hand om sig
sjélv. En konstant forvirring kopplad till stor och utdragen sorg.

Nér du lyssnar till deras beréttelser, vad uppfattar du ér de stérsta svarig-
heterna de stéter pa?

Kénslan av att vara helt ensam. Att man héller sin situation for sig sjalv for att
slippa bli ”stdmplad” eller ses som konstig for att man har en konstig féralder. Och
att de behdver goéra det dven fér vuxna manniskor som till och med jobbar inom
vard och omsorg. Plus att den friska foraldern ofta ser barnet som en likvérdig
person, en som hjalper till i omsorgen om den sjuke foéréldern. Barnen kan uppleva
sig véldigt vuxna eller ocksa bortglémda av bagge fordldrarna. De kan ké&nna sig
foraldralésa trots tva fysiska foraldrar.

Hur kan du hjédlpa dem du tréaffar?
Med kunskap. Att forstd hur de kognitiva sjukdomarna fungerar goér att man sjalv
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kan slipa bort stigmatisering och bade se sin foralder som sjuk, inte konstig, och
vilka svarigheter som foréldern har. Vet man att spraket &r drabbat s kan man latt-
are mota sin foralder, &r svarigheten att minnas s blir problemen pa ett annat vis.
Kunskap om att de kognitiva sjukdomarna langsamt férsamrar hjarnans kognitiva
formagor innan man faktiskt dor. Det ar tufft att prata om, men barn och ungdomar
behdver att vi &r uppriktiga och arliga.

Ocks4 att det inte smittar. Att den friska féréldern inte kommer att bli sjuk. Att
det ar viktigt for barnets bagge foraldrar att barnet lever sitt liv, inte andrar sig eller
staller upp for att varda eller stétta.

Hur unga har de yngsta anhériga varit som du har métt?
Tre ar.

Hur gér du tillviga med de allra yngsta fér att prata om féralderns sjukdom?

Vi ritar, spelar fotboll eller leker. Jag beréattar att jag traffat flera barn som liksom
de har en sjuk féralder och vilken oro de haft. "Kénner du igen det?” Da brukar
det komma nickanden och ibland ett "min mamma ska dé”. Helt frankt konstate-
rat. Sen kan vi spela fotboll igen. De vet att jag &r dér, sa har de fler frdgor kommer
de vartefter. Manga ganger tror jag dock att de yngsta barnen ser hur deras friska
forélder far svar pa sina frdgor och kan darmed kanna sig tryggare. Det &r minst
lika viktigt.

Vilket stéd 6nskar du fanns att erbjuda alla som far en demensdiagnos och
deras anhériga?

Det stadiet da en person far sin diagnos kommer sent i sjukdomsforloppet. Barnen
har i snitt mérkt symptom hos foraldern i 2,5 ar innan sjukdomsdiagnos. Stodet
bor darfor finnas redan nér misstanke uppstar och det ska ges av kunnig personal
inom alla verksamheter. Det behover inte vara ndgot nytt, det &r bara att ta fasta
pa alla andra svara sjukdomar. Hur gér dom? P& manga sjukhus finns till exempel
barntraumateam. Att f& det stod som finns déar ar en utmarkt start har vi sett.

Jag onskar ocksa att vi inte pratar om demens langre. Det stanger in alla och
satter liksom munkavle pa framfor allt barnen. Om vi istéllet pratade om sjukdomar-
na som de ar, Alzheimers sjukdom, frontallobssjukdom eller Lewykropps sjukdom,
sa blir det enklare for alla att férklara och inte métas av en massa krankande anta-
gande om hur tillvaron &r. Den &r olika for alla.
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Demenspanelen svarar

Hér har vi samlat nagra vanliga fragor fran anhériga. Har du ndgon annan frdga du
skulle vilja ha svar p&, mejla oss pa info@unganhorig.se.

Fraga: Jag forsoker ratta pappa nar han sager tokiga saker, men det hjalper
inte. Jag ar ocksa sa trott pa att svara pa samma fragor om och om igen. Vad
ska jag gora?

Svar: Forsok att inte ratta honom s mycket. Det hjalper inte utan leder bara till dalig
stamning. Det du sagt till honom kommer han antagligen inte ihag, darfér fragar han
eller sdger samma sak igen. Stamningen daremot k&nner han av, den har inte med
minnet att gora utan kanslan. Och den finns kvar.

« FOrsok istéllet att svara honom pé ett neutralt satt: ”Sager du det!”
+ Hall med. Argumentera inte.

 Prova att upprepa nagot, nagra ord han sagt. Det &r ett satt att bekrafta samtalet
utan att saga att nagot ar rétt eller fel.

* Anvand humor: "Namen, vad sager du nu.”

+ For att det inte ska bli sa tjatigt med alla fragor kanske du kan leda in samtalet pa
nagot du vet han gillar, till exempel hans jobb, landet, uppvaxten, husdjur, musik,
humor, bilder, foton — ndgonting ni bada tycker ar kul att prata om en stund.

« Att han frdgar samma sak hela tiden hor ju ocksa till sjukdomen och han rér inte
for det. Det som kan hjalpa ar att avleda med nagon sysselsattning en stund.

Lotta Roupe, Silviasyster och bitrddande chef pa Stiftelsen Silviahemmet

Fraga: Min demenssjuka mamma inbillar sig markliga saker, till exempel att
det dr frammande personer i hemmet och att vi barn stjél frdn henne. Det
kanns krankande. Hur kan vi hantera hennes anklagelser och pastdenden?

Svar: Det du beskriver &r vanliga symptom som kallas vanférestallningar och hor till
demenssjukdomen. Jag forstar att det har kan vara svart att hantera och kanslo-
massigt pafrestande. Forsok att tédnka att det inte &r din mamma utan demenssjuk-
domen som talar och resulterar i detta beteende. Din mamma upplever verkligen
att ndgon ar i hemmet och hon kan f& for sig att ni barn stjal frdn henne. Dessa
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situationer &r verkliga for henne. S& det basta du kan gora ar att férsoka forhalla dig
till situationen genom att inte argumentera emot henne eller férséka forklara logiskt
hur det hanger ihop. Det kan ocksa vara sé att din mamma kénner sig otrygg och
upplever att hon har tappat kontrollen. Forsok att gora det hon tycker om for att ma
sd bra som mojligt.

Det ar inte latt att hantera anklagelser och pastdenden. Forsok att bekrafta din
mammas kanslor, men inte vanfdrestallningen. Det finns inte nagot facit hur man ska
gora, men har kommer nagra tips pa vad du kan sdga som kanske kan vara till hjalp:

- Jag forstar att du ser och upplever att det finns manniskor har, men jag kan inte
se dem.

+ Jag forstar att du &r arg och upplever att du har fraimmande manniskor har. Kom
sa gar vi.

+ Ska vi ga ut en svang och ta en fika.

+ Vad ar det som har hant? Kan jag hjalpa dig?

« Vad har du tappat bort? Kom sa hjalps vi at att leta ... Efter en stund nar ni pratat
om annat s& kanske hon glémmer bort det hon tror sig ha férlorat och blir lugn.

« Jag skriver upp vad som forsvunnit sa kollar vi upp det sen.

+ Kanske vi kan l&sa in dina saker har (se till att ha reservnyckel).

« Jag ska ta tag i det har, du kan vara lugn (ta 6ver ansvaret sa kanske det lug-
nar sig).

Ta garna kontakt med en anhérigkonsulent eller anhdrigstddjare i kommunen for
stod och rad. Om situationen blir mycket svar, kontakta lakare.

Ann-Christin Kérrman, Silviasjukskéterska, fil. mag.
och utvecklingsansvarig for vard och omsorg, Svenskt Demenscentrum

Fraga: P4 pappas demensboende blir en av de boende ofta valdsam och
pappa tycker att det ar obehagligt att vistas i gemensamma utrymmen. Han
isolerar sig mest pa sitt rum. Varfor ger inte personalen den vdldsamme
mannen nagot lugnande sa att situationen kan bli draglig for de andra?

Svar: Det hér ar verkligen en bekymmersam och svar situation. Din pappa har sjélv-
klart ratt att kdnna sig trygg i de gemensamma lokaler som finns pa demensboen-
det. Samtidigt finns det idag inget lagligt stéd for att anvénda tvéng eller begrans-
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ningar inom vard och omsorg av personer med demenssjukdom. Att ge lugnande
medicin mot nagons vilja ar darfor inte tillatet. Fér personer med demenssjukdom
finns dessutom en stor risk for negativa biverkningar, till exempel 6kad fallrisk och
férsamrad kognition. Istéllet férsdker man arbeta personcentrerat och tolka symp-
tomen for att hitta andra strategier for att hantera svéra situationer som den har.
N&r inga andra atgarder for att lugna har hjélpt, och bara i undantagsfall, anvands
lugnande lakemedel.

Gunilla Nordberg, bitréddande chef pa Svenskt Demenscentrum

Fraga: Mamma &r langt gangen i sin demenssjukdom. Ar det nagon idé att
besdka henne pa boendet nar hon inte ens reagerar pa att jag ar dar?

Svar: Ja, det ar det, men det kan d& handla om korta bestk och, om vadret tillater,
kanske utomhus dar du kan l&sa en tidning eller en bok du inte hunnit med i stolen
bredvid henne. Kanske kan det vara sa att du passar pd att bara ligga och vila med
mamma en stund, k&nna kroppskontakten, om det ar okej fér henne. Det ska k&n-
nas bra for dig!

Wilhelmina Hoffman, chef fér Svenskt Demenscentrum

Fraga: Ibland kdnner pappa inte igen mig nar jag bes6ker honom. Hur ska jag
bete mig da?

Svar: Det ar en sarskilt svar upplevelse bade for anhériga och den narstdende nar
personen inte I1&ngre kanner igen sina narmaste. Du kan férsdka stddja din pappa
genom att exempelvis saga: "Hej pappa, har kommer jag.”

Det &ar viktigt att hitta nya satt att umgéas och inte stélla for hdga krav pa den som
fatt problem med minnet. Papeka inte fel eller brister som kan fa din narstaende att
kénna sig bortgjord.

Jarek Raubo, Silviasyster pa vard- och omsorgsboendet vid Stockholms Sjukhem

Fraga: Nar situationen hemma blir ohéallbar, hur kan man gora fér att foralderns
flytt till ett demensboende ska ga sa smidigt som mojligt?

Svar: Nar det géller personer med demensdiagnos s& kommer alltid en dag nar situa-
tionen hemma blir ohallbar och nar man som anhorig kanner att personen behdver
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stod, hjalp och tillsyn dygnets alla timmar. Det &r ett mycket svart beslut att ta och
det ar inte ofta som den anhdrige och personen med demensdiagnos ar dverens
om nér det &r dags. Mitt rdd ar att undvika en hetsig diskussion dér man &nda inte
nar varandra, utan bryta ner till enklare fragor och ett kortare perspektiv, exempelvis:
"Nar jag reser bort skulle jag kdnna mig tryggare om du under tiden bodde nagon-
stans dar nagon kunde hjélpa dig med maten och dar ndgon kunde folja med dig ut
pa promenader och liknande. Hur kanner du infér det?”

Det &r ofta lattare att diskutera en I16sning fér en kortare period och inte ett beslut for
all framtid. Néar sjalva flyttdagen kommer ta garna hjalp av till exempel dagverksam-
heten som aker med personen till boendet dar ni anhoriga redan har maéblerat rum-
met och gjort fint. Ta ockséa hjélp av vanner, sarskilt i borjan, for att besoka personen
med demenssjukdom s& att hen inte kanner sig 6vergiven och att allt inte hanger
pa den narmaste familjen. Ibland fungerar det bra att borja med ett korttidsboende
eller vaxelboende, men ibland &r det lattare att bara flytta en gang. Det &r olika fran
person till person.

Lotta Olofsson, arbetsterapeut pd Demensférbundet

Fraga: Pappa bor pa ett demensboende och ar mycket férvirrad. Han vagrar
Iata oss barn sélja hans hus. Hur kan vi gora?

Svar: For att kunna silja er pappas hus maste ni ansdka om en god man. Ni &r som
anhoriga berattigade att géra en sddan ansdkan. Den skickas till tingsratten i det
omrade er pappa ar folkbokford. Av ansékan ska bland annat framga skalen for er
ansokan. Bifoga &ven ett lakarintyg som visar att er pappa inte forstar vad saken
galler.

Par Rahmstrém, férbundsordférande i Demensférbundet

Fraga: Mamma vagrar lata mig eller ndgon annan hjalpa henne att duscha. Hur
kan jag 6vertala henne?

Svar: Det gér ju aldrig att tvinga ndgon. Kanske far man strunta i dusch och ha en
annan strategi. Till en bérjan kanske det racker med kladbyte eller att erbjuda att
hjélpa till att tvatta haret. Eller tvatta sig vid handfatet. Om det finns badkar kanske
ett bad lockar mer.

Manga personer med demenssjukdom svarar ofta nej pa frdgan om att duscha.
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Kanske forstar de inte innebdrden av att duscha. D& ar det lattast att séga nej. | en
duschsituation & man ju ocksa ganska utlamnad. Ett tips kan vara att inte prata och
forklara s& mycket innan, utan ta en sak i taget.

”Kom sa gar vi in i badrummet. Vilka fina, harliga frottéhanddukar det hénger har.
Ska vi inte passa pd att tvatta haret?” Manga ord och forklaringar kan leda till att
personen blir arg och irriterad.

Ar det svart s& forsék att inte ha som mal att évertala och "tjata” om att duscha.
Lagg ner ett tag. Annars blir det en ond cirkel. Hitta andra l6sningar. Kanske kan
ni g& pa badhus eller spa ihop? Hygienen kan skdtas pa andra sétt an genom att
duscha. Kom ih&g att allt agerande ska vara personcentrerat och beror ocksa pa
var i demensutvecklingen en person befinner sig.

Lotta Roupe, Silviasyster och bitrddande chef pa Stiftelsen Silviahemmet

Fraga: Mamma ar 80 ar och har en demensdiagnos. Nu har hon traffat en yngre
man som 6vertalat henne att skriva in honom i sitt testamente. Hur kan vi barn
ingripa?

Svar: Du skriver att en yngre man 6vertalat din mamma att skriva in honom i sitt
testamente. For att riktigt kunna svara dig skulle jag behdva veta om hon skrivit in
honom i ett tidigare upprattat testamente som ett tillagg/en andring eller om hon
skrivit ett nytt testamente med honom som férmanstagare. Att jag fragar beror pa
att det inte gar att gora andringar i ett sedan tidigare uppréttat och bevittnat testa-
mente.

| Sverige rader sa kallad testamentsfrinet, dvs. ratten att i ett testamente férordna
om sin egendom. Det finns emellertid regler som kan gdéra ett testamente ogiltigt.
Det kan vara att testator vid testamentets upprattande statt under obehdrig pa-
verkan, statt i beroendestéllning, upprattat testamente under tvang, oférstand eller
viliesvaghet. Ett sddant testamente kan ogiltigférklaras av domstol efter en sa kallad
klandertalan av arvinge, dvs. den som annars hade varit arvinge.

Par Rahmstrém, ordférande i Demensférbundet
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Mat och naring

Att vikten andras ar vanligt vid demenssjukdom. Det blir ofta svart att tolka signaler
som hunger och térst, att kédnna igen lukter och smaker och veta hur maten ska
tillredas. Det kan bli svart att minnas hur besticken ska anvandas och att tugga och
svélja. Detta leder till viktnedgang.

Josephine Garpsater ar legitimerad dietist och jobbar med nutrition inom aldre-
omsorgen. Har svarar hon en orolig anhérig som undrar varfér hans pappa, som
bor pa ett boende, ater sa daligt och gar ner i vikt.

« Beratta for personalen hur din féralder brukade ha sin maltid tidigare. Kanske
finns det ndgot som han uppskattar extra mycket. Frdga om personalen har tittat
i hans levnadsberéttelse efter ledtradar.

« Kan det underlatta med sallskap vid bordet? Eller &r det snarare sa att det
behover vara ett storre lugn? Kan din foralder fa dta med nagon i personalen
(en sa kallad omsorgsmaltid)?

« Ar det né&gra i personalen som lyckas f& din férélder att &ta? Vad gér de som far
honom att vilja &ta? Personalen kan lara av varandra.

« Som personal &r det viktigt att inte ratta en person med demenssjukdom om hur
man &ter enligt normen. Inga pekpinnar far férekomma. Ar det s& att din férald-
er ar pa vag att stracka sig efter potatisen i skélen pa bordet utan att anvénda
serveringsskeden, sa ar det forédande om man utropar ”"Nej!”. Som personal &r
det hér viktigt att vara snabb, smidig och fa det att bli naturligt att stracka fram
serveringsskeden till din foralder eller I&ta honom ta potatisen med handen.

+ Fragan "Vill du ha nagot att &ta?” ar mycket komplex och stéller stora krav pa
din férélder. Dels behdver han veta vad som &r rimligt att be om. Ar det lunch,
fika eller frukost? Ar det rétt sdsong att be om en lussekatt? Han méste dess-
utom komma pé ndgot som han skulle kunna 6nska sig att ata. Ibland &r det sa
svart att finna ordet, fastan man mycket val vet vad det &r man langtar efter sa
innerligt. | stallet for att forsoka formedla vad det ar han vill ha, sa tar han den
sékra vagen for att inte gora bort sig. Han sager nej.

+ Om vi som personal istallet skulle komma in till din féralder och séga "Hej! Det
ar s& varmt ute sa jag tankte att det skulle vara gott med glass. Vill du géra mig
sallskap?” — da ar det lattare for din foralder att tacka ja till erbjudandet.



+ Kan det vara s att din foralder kdnner sig obekvdm med att ata tillsammans
med andra for att hans motoriska funktioner inte I&angre fungerar som de bru-
kar? S& kallad finger food kan vara ett sétt att komma till ratta med problemet.
Finger food &r sddan mat som kan &tas med handerna, lite som nobelfesten fast
tvartom. Manga ar vana att ata kycklingklubba med handerna, kex, hamburgare,
pizza, snittar. Aven om finger food kanske inte &r hela Iésningen kan det anvén-
das for att fa i sig energirika mellanmal och tilltugg.

Det finns tva nationella kvalitetsregister som jag sarskilt vill lyfta fram:

1. Senior alert for att utreda om en person har risk fér vardskada, bland annat under-
naring. Ohalsa i munnen kan gdra det svart att fa i sig tillrackligt med naring, vilket
kan leda till minskad muskelmassa som i sin tur kan leda till fall och fér mycket
stillasittande eller liggande. D& kan trycksar uppsta.

2. BPSD-registret (star for beteendemassiga och psykiska symptom vid demens-
sjukdom) for att fa stdd i hur en person ska bemotas pa basta sétt.

Utifran vad riskbedémningarna i Senior alert visar kan det vara klokt att koppla en
dietist och logoped till teamet, om dessa inte redan finns med. Logopeden utreder
om din foérélder har ndgra funktionella svarigheter att tugga och svélja. Dietisten
kan rakna pa hur mycket naring och vilken typ av néring hen behéver och pedago-
giskt omsétta det i mat och maltider.

Om din forélder redan gatt ner s& pass mycket i vikt att det syns, har det géatt 1angt.
Avdelningen eller teamet kring din féralder bor satta sig ner
och fundera pé varfor de inte kunnat stoppa viktnedgangen.

Socialstyrelsens forfattningssamling SOSFS 2014:10 s&ger att
de som bedriver halso- och sjukvard méste ha rutiner for att
férebygga, upptacka och behandla undernéring. Vilket steg
kring din forélder har missats?

Det &r aldrig for sent att satta in tgarder men resultatet blir
battre och kommer fortare ju tidigare det gors. Darfér &r det
viktigt att inte vanta till i morgon utan koéra igang direkt. Sedan
ska man léra av sina misstag. Hur ska vi jobba for att detta
inte ska hdnda igen? Vi ska ocksé ldra av och bygga pa det
som gar bra. Hur gjorde vi nu for att fa din foralder att ata?
Kan vi anvanda det sattet hos ndgon mer?

Josephine Garpséter
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Risken for under-
naring okar nar vi
blir aldre, sarskilt
om man har en
demenssjukdom.
Dietister kan hjalpa
till med goda rad.







Anna: ”Nu kan jag fa andas ut”’

Fér de flesta som drabbas av en demenssjukdom kommer symptomen smygande.
Fér Annas pappa Larry var det tvdrtom. Efter en semesterresa blev han plétsligt
sjuk och kom inte upp ur sdngen. Larry hade jobbat som controller och fick till en
bérjan diagnosen utbriandhet. S smaningom konstaterades att han hade fatt den
mer ovanliga demenssjukdomen Lewykroppsdemens. Larry dtervdnde aldrig mer
till sitt jobb.

Anna markte snart att hennes pappa blev kraftigt férandrad. Han hade alltid varit
humoristisk och gillat att skdmta och skoja. Han var politiskt intresserad och be-
rattade garna om hur han hade sttt pa barrikaderna och kAmpat mot samhéllets
orattvisor. Under Vietnamkriget gick han ofta med i demonstrationer.

Det var viktigt for Larry att sprida vidare sitt politiska engagemang till sina barn.
Anna minns till exempel att de inte fick dricka Coca-Cola hemma.

— Pepsi var okej, men inte Cola, minns hon och skrattar.
Foll ofta

Efter insjuknandet var Annas pappa inte l&ngre lika debattlysten som tidigare. Han
kunde inte fdlja med i nyheterna och blev allt mer sjalvcentrerad och aggressiv.
Sjukdomen innebar ocksa att han ofta ramlade. Han hade svart att ga i trappor
och beddma trappstegens hojd. Efter sina fall blev han inlagd pa sjukhus ett tag
men fick sen komma hem igen — fér varje gang i allt sémre skick.

Att f& synhallucinationer hor ocksa till sjukdomsbilden vid Lewykroppsdemens. De
var inte sa svara i Larrys fall, men han kunde ibland séga att familjens katt sag ut
som en pojke.

Anna och hennes mamma fick bra stéd och kunde alltid ringa ett direktnummer till
Larrys lakare pa Minnesmottagningen i Danderyd i Stockholm. Hemtjéansten hjalp-
te till pa dagarna.

Paverkade studierna

Under den hér perioden hade Anna tagit studenten och bérjat plugga matte pa
universitet. Eftersom det till stor del var sjalvstudier satt hon ofta hemma och plug-
gade. Hon minns hur hon kunde sitta pa helspann med dérren péa glant for att halla
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— Forsok att inte
vardera dina egna
kanslor. Det gjorde jag alldeles
for mycket. Alla kénslor ar
tilldtna! Tank inte att du borde
kanna si eller sa. Forsok att ha
en mer accepterande hallning
till att du kdnner som du
gor. Det ar okej.



koll pa sin pappa, som inte gick upp ur séngen utan lag och ropade efter hjalp.

Det var forst ett tag efter att mattestudierna hade géatt 4t skogen som Anna insag
att det hangde ihop med forhallandena i hemmet.

- Jag hade alltid varit hogpresterande i skolan och hade svart att férsta varfor jag
plétsligt hade misslyckats, berattar hon.

Anna &ndrade sina studieplaner och bytte till psykologprogrammet, vilket gjorde
att hon féljde pappans demensutredning i detalj och med extra stort intresse.

Annas pappa fick s& smaningom bo pa véxelboende. | efterhand kan hon tycka att
det hade varit battre om han hade flyttat till ett boende tidigare.

- Det var valdigt angestladdat varje gang han skulle aka och mamma madde daligt
Over att skicka ivdg honom. Pappa trodde ju att vi bara ville bli av med honom,
séager Anna.

Forandrade roller

Nar nagon narstaende drabbas av en demenssjukdom forandras ofta rollerna man
har i en familj. For Anna innebar det att hon som tonaring fick kliva in i sin pappas
stélle nar det géllde olika vuxenfragor i vardagen.

- Mamma och jag kunde diskutera allt fran rakningar och semesterplaner till byte
av vinterdack. Sedan blev det forstds ocksa sddant som rérde pappas vard: medi-
ciner, LSS, demensboende - allt sddant bestamde vi tillsammans, berattar Anna.

Kontakterna mellan Anna och hennes mamma blev mycket intensiva.

— Vi blev tajta, men det blev ndstan osunt mycket kontakt ett tag och néstan allt
rérde ju pappa, sager Anna.

Efter pappans bortgadng har Anna och hennes mamma férsokt hitta tillbaka till en
mer normal mor-dotter-relation.

Stottning fran lagervanner

Ar 2011 fick Anna tips om ett lager for unga anhoriga som skulle dras igang av
Avesta Kommun. Dér fann Anna en stor trést i gemenskapen med andra som var i
samma situation och hon fortsatte att medverka varje ar efter det, s& smaningom
som ledare.

- Vi var nagra stycken fran lagret som hade mycket kontakt ett tag och férsokte
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stotta varandra. Vi dkte ocksé pé varandras foraldrars begravningar. Det var ett
helt gdng som kom pé pappas begravning. Det kdndes jattefint, sdger Anna.

Tabubelagd kénsla av lattnad
Efter att pappa Larry somnat in, 66 & gammal, minns Anna att hon kénde en stor
lattnad.

— Det var skont for pappa att fa slippa ifran sitt lidande, men det var ocksa skont
for mig att slippa den standiga oron. Nu kan jag f& andas ut. Nu &r det 6ver, minns
jag att jag tankte.

Att sdga att man tycker det ar skont att ens foralder gatt bort upplever Anna som
lite tabubelagt, men nar hon sager det till andra anhériga brukar de reagera med
|attnad.

- Manga kan ga och 6nska att deras foralder ska d6 men skams jattemycket for
sina tankar, sédger Anna.

Barnpsykolog

Idag ar Anna fardigutbildad psykolog och jobbar med att hjalpa barn med sarskil-
da behov. Hon tror att hennes yrkesval till viss del hdnger ihop med erfarenheten
av pappans demenssjukdom.

- Jag vill garna forstka ge nagonting till familjer som har det tufft.

Annas tips till unga anhériga:

— Beratta om din forédlders sjukdom for vanner och bekanta.
Jag var jattedalig pa det. Av nagon anledning ville jag inte att
folk skulle veta om det och stilla fragor. Jag tyckte att det var

jattejobbigt att forklara och jag trodde inte att de skulle forsta
de jobbiga situationerna. Men det hir skapade ju ocksa en
distans till omgivningen och gjorde att jag inte kunde soka stod
fran mina vanner. Det blev en jattestor del av mitt liv som jag
undanholl dem dnda tills pappa blev ganska dalig.
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Om Lewykroppsdemens

Lewykroppsdemens, som ocksa kallas Lewybodydemens, star for 10-15 procent
av alla demensfall. Namnet kommer fran de sma proteinansamlingar som kallas
Lewykroppar och som ar typiska vid Parkinsons sjukdom och da finns runt en
struktur djupt inne i hjarnan. De innehéller det skadliga proteinet alfa-synuklein.
Vid Lewykroppdsdemens patraffas dessa proteinansamlingar pa andra stéllen i
hjarnans yttre lager som kallas hjarnbarken.

Lewykroppsdemens beskrevs forsta gangen av forskare sa sent som pa
1980-talet och blev en diagnos i mitten pa 1990-talet.

Stelhet och synhallucinationer

Personer med Lewykroppsdemens har inte typiska demenssymptom utan blir ofta
feldiagnosticerade. Det &r vanligt att den har formen av demenssjukdom bérjar
med orolig sémn dér personen faktar med armarna och ropar och ménga besvaras
av hosta pa natten. Vanliga symptom &r stelhet, trétthet och synhallucinationer.

Det kan ocksé uppsta problem med att bedoma avstand och att se tredimensio-
nellt. En del har 6kad falltendens och symptomen kan variera under dagen. Senare
i sjukdomsfdrioppet forekommer minnesstérningar, men ar inte lika framtradande
som vid Alzheimers sjukdom.

Réatt medicinering viktig

Ett problem &r att ménga har en 6kad kénslighet mot neuroleptika, alltsd medel
mot psykoser, men behandlas ofta just med det f6r sina hallucinationer. Detta kan
leda till livshotande tillstand. Med ratt medicinering som satts in i ratt ordning kan
personer med Lewykroppsdemens bli betydligt battre. Dock finns det inget bote-
medel heller fér denna typ av demenssjukdom.



Emilia: ”Jag hapnar over
skilinaderna mellan demens-
och cancervarden”

Vad hander nér det ena allvarliga sjukdomsbeskedet efter det andra faller som
bomber i en och samma familj? Las intervjun med Emilia pa unganhorig.se.
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unganhorig.se

Maria: ”Mina slaktingar
forsokte lura pappa”

Maria var bara 8 ar ndr hennes pappa fick Alzheimers sjukdom. Férst nédr hon blev
lite &ldre insag hon vad sjukdomen skulle komma att innebéra. Ingen hade riktigt
beréttat det f6r henne. — Det blev som en kraschlandning. Jag visste att sjukdomen
var obotlig men inte hur férloppet skulle bli, beréttar Maria.

Idag &r Maria 19 &r och hon minns tydligt hur pappan, som var skild fran Marias
mamma, kom i sin bil och hdmtade henne och hennes bror for att berdtta om sin
alzheimerdiagnos. Forst blev Maria lattad dver beskedet. Hon var radd att katten
hade blivit 6verkord eller att ndgon hade doétt. For lite daligt minne var ju inte s&

farligt.

Under de forsta &ren var det just minnesproblemen som paminde Maria om att
pappan faktiskt var sjuk. Aven om hon var liten d& minns hon att han tappade bort
saker. Hans sétt att prata var ocksa annorlunda.

— Han hade svart att hitta orden. Det kunde bli stopp i meningarna.

Maria berattar att pappan under en period var med i ett forskningsprojekt som
rérde vaccin. Han fick d& ett medel som gjorde honom nastan symptomfri, men
nar studien var 6ver hann sjukdomen ikapp och han blev snabbt samre.

Saknar friluftslivet med pappa

De bada hade en fin relation nar Maria var liten. Pappan hittade p& mycket till-
sammans med henne och hennes tva ar aldre bror. Eftersom pappan var frilufts-
méanniska var de ofta ute i skogen. De campade, plockade svamp, akte fyrhjuling,
skoter och bat. Han var en snall pappa.

De brukade ocksa fiska kraftor tillsammans. Varje gang det blir kraftsdsong pa-
minns Maria om det fina barndomsminnet.

- Jag brukar ténka pa vara fisketurer och 6nska att vi kunde fiska kraftor igen,
sager Maria.

Idag bor pappan, som &r 60 &r, i en ldgenhet och tas om hand av kommunens
assistenter som avlOser varandra. Han pratar inte s& mycket langre utan upprepar
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nagra enstaka fraser. Coronapandemin har han hittills klarat bra, men Maria har
bara kunnat traffa honom ndgon enstaka gang sedan den brot ut.

Svindleriforsok ledde till rittegang

Strax innan Marias pappa fick sin alzheimerdiagnos var han pa vag att férlora sin
bostad. Nar det hdnde var Maria och hennes bror 9 respektive 11 &r gamla, sa hon
har fatt handelserna berattade for sig i efterhand.

Marias pappa &gde tva hus. Det ena bodde han i sjélv och det andra var en lite
mindre stuga som stod tom just d&, eftersom Marias farbror nyligen flyttat darifran.

- Tanken var att vi skulle frascha upp huset lite och att mina tva aldre halvsystrar
sedan skulle f& anvanda huset som sommarstuga nar de kom hit for att hélsa pa.
P4 nagot satt blev mina halvsyskons mamma, pappas forsta exfru, ocksé inblan-
dad och var med under tiden vi renoverade stugan.

Vid den hér tiden var Marias pappa redan sjuk utan att de andra i familjen hade
upptackt det an. Han fick ocksa fel diagnos till en bérjan, s dven om vissa symp-
tom kanske marktes utat trodde man att det berodde pa utbréndhet efter skils-
massan fran Marias mamma aret innan.

— Pappas forsta exfru var utbildad sjukskdterska och markte antagligen av symp-
tomen eftersom de tillbringade mer tid tillsammans under renoveringen av stugan,
berattar Maria som tror att exfrun markte att han var sarbar och lattmanipulerad.

Forst 6vertalades Marias pappa att skriva 6ver stugan pa Marias halvsystrar ge-
nom ett gavobrev. Innan det skulle skrivas pa traffade exfrun juristen pa egen hand
i forvag och gavobrevet formulerades om sa att bada fastigheterna som Marias
pappa agde skulle skrivas 6ver pa exfrun.

Det hela uppdagades nér Marias faster av en slump hittade de juridiska dokumen-
ten hemma hos pappan. Rattegang féljde dar halvsystrarna vittnade mot sin pap-
pa. Avtalet ogiltigforklarades dnda och bada fastigheterna &tergick i pappans &go.
Samtidigt utsadgs en god man &t honom.

Forstord syskonrelation

Maria har mycket svart att forsta hur hennes sléktingar kunde agera pa det har

séttet. Nar hon var liten tréffade hon sina aldre halvsystrar da och da. De hade hast
som hon red pa ibland, vilket hon tyckte var roligt. Maria hade sett fram emot att de
nu skulle l1&na pappans ena hus, s& att de skulle kunna traffas oftare.
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- Det som hande sen &r s& konstigt. Det kom fran ingenstans. Jag ar véaldigt
besviken. De &r ju mina halvsystrar. Vi kommer aldrig att kunna ha ndgon syskon-
relation igen, berattar Maria.

Djupt besviken

Efter 10 ars tystnad horde halvsyskonen plétsligt av sig och ville traffas. Marias
tillit hade fatt sig en térn och forst ville hon inte ta upp kontakten, men i januari
2020 sags de anda.

- Jag beréattade att pappas sjukdom hade gatt valdigt langt och att jag tyckte att
de skulle hélsa pa. Sedan dess har jag inte hort sa mycket fran dem. Jag kanner
fortfarande inte att jag vill ha eller behdver dem i mitt liv. De kénns inte som syskon
fér mig langre, séager Maria sorgset.

Konstant oro for pappa
Maria kanner att hon har svért att lita pa andra efter den har handelsen och blickar
framat goér hon inte garna. Istéllet har hon alltid sin pappa i tankarna.

— Jag skulle till exempel gérna vilja studera utomlands, men tank om det h&nder
pappa nagot nér jag ar borta, séger hon.

Sorg och frustration
Precis som manga andra unga anhdriga plagas Maria av skuldkanslor.

— Det har jag haft sedan jag var 12 och det blir varre ju aldre jag blir. Det har varit job-
bigt de senaste aren. Jag kénner att jag inte hjélper pappa s& mycket som jag skulle
vilja. Samtidigt tror jag att han har haft det bra, &tminstone nér han var friskare.

Maria bar p& mycket sorg och frustra-
tion och fragar sig varfor det maste vara

Marias tips till unga anhdériga: o
sa héar.

Tillat dig sjalv att kanna som du gor utan skuld-
kénslor. Man far vara arg, ledsen, besviken, trott. — Varfor hander allt det har min familj?
Men framfor allt far man vara glad och tinka pa suckar hon uppgivet.

sig sjalv trots att ens fordlder ar sjuk. Det finns
andra som &r i samma situation som du och som
kéanner likadant. Du &r inte ensam och dina kanslor
ar inte fel. Det hade jag sjalv behovt hora for nagra
ar sedan.

*Maria vill trots allt som hént skydda sina halvsystrar.
Dérfér har vi anvént ett fingerat namn.
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Fullmakter och god man

Det kan vara bra att tdnka igenom de praktiska och juridiska frdgorna i ett tidigt
skede. Ta hjélp av en jurist om du kanner dig osaker. Flera juristbyrder har gratis
telefonradgivning om det géller kortare frdgestéliningar. Se ocksa till att ordna med
autogiro for s& mycket som mojligt.

Framtidsfullmakt

Sedan 1 juli 2017 finns mojligheten att teckna en sa kallad framtidsfullmakt som
gor det mojligt att sjalv bestdmma vem som ska fatta beslut at dig i framtiden, om
och nér du sjélv inte Iangre ar beslutskapabel. Framtidsfullmakten ska bevittnas av
tva samtidigt narvarande personer, vilka ska kanna till att det ar en framtidsfullmakt
de bevittnar. Det finns en rad personer, till exempel néra slaktingar, som inte far
bevittna en framtidsfullmaki.

Fullmakten kan omfatta bade ekonomiska och personliga angelagenheter, som
att anstka om sarskilt boende eller att kunna bista fullmaktsgivaren vid vardkon-
takter. Den kan ocksé omfatta férséljning av fast egendom och bostadsratt, men
detta ska da framga av fullmakten.

Om fullmaktsgivaren aterfar beslutsférméagan anses framtidsfullmakten ha
forlorat sin verkan. Framtidsfullmakten kan aterkallas av fullmaktsgivaren s& lange
denne ar beslutskapabel. En framtidsfullmakt kan Iamnas till fler &n en person.

Om man har skrivit en framtidsfullmakt slipper man proceduren déar en god man
eller forvaltare behdver utses. Ofta blir det en nara anhdrig, men inte alltid.

Generalfullmakt

Genom en generalfullmakt kan nadgon utses att fora den demenssjukes talan i
olika sammanhang, till exempel hos Férsakringskassan, lakaren och bistands-
handlaggaren samt skdta personens ekonomi. Fullmakten géller under den tid
man bestdmmer och ska &ven skrivas under av personen med demenssjukdom,
innan papperet I1amnas till respektive stalle. Bevittning ar bara nédvéndig om
generalfullmakten géller férsaljning av fast egendom eller bostadsratt. | sddant
fall ska ocksa fastighetens eller lagenhetens beteckning framga av fullmakten. En
generalfullmakt géller inte i alla sammanhang. Till exempel kréver de flesta banker
och apotek att deras egna fullmakter anvéands. Nar den narstdendes halsa blivit
for dalig for att generalfullmakten ska galla, ar det istallet framtidsfullmakten som
ska anvandas.



Anhdérigbehorighet

Om du som anhorig &r 6ver 18 ar, kan du i vissa fall féretrada din foralder utan att
behdva en fullmakt. Det kan handla om s&dant som galler den dagliga livsféringen,
till exempel att betala rdkningar men ocksa att anséka om stddinsatser.

Bankfullmakt

Banker har oftast egna fullmaktsformular. | en sddan kan man vélja vad som ska
omfattas, till exempel tillgang till ett visst konto och att férhandla om I&n och krediter.
Tva personer ska bevittna fullmaktsgivarens namnteckning.

God man

Tingsratten beslutar om ndgon ska ha en s kallad god man och vad som ska inga

i den personens uppdrag. Det &r frivilligt och den enskilde ska Iamna sitt samtycke.

Ansdkan kan gdras av den enskilde sjélv eller de ndrmast anhériga. | de fall perso-

nen ar for sjuk for att sjalv fatta beslutet utses en god man med stéd av ett lakar-

intyg. | det ska framgé att en god man behdévs och vilka dtaganden den personen
ska ha. En god man kan inte 1amna samtycke till vard och omsorg.
Det finns tre olika omraden som kan bli aktuella fér gode mannen att skota:

1. Bevaka ratt, dvs. se till att huvudmannens lagliga rattigheter och skyldigheter
fullfoljs.

2. Forvalta egendom, dvs. skdta ekonomin.

3. Sorja for person, dvs. se till att huvudmannen har det bra och att hans eller
hennes intressen bevakas, till exempel att huvudmannen far den vard eller fritid
som hen har ratt till.

Till god man utses antingen en anhorig eller en utomstaende
beroende p& hur man vill ha det. Ar anhériga oense kan det RFS
vara bra med en utomstaende. Tingsratten ska godkanna den

tilltdnkte gode mannen. | vissa fall kan det bli aktuellt med en Las mer om god man

och férvaltare pa

forvaltare. Riksférbundet frivil-
Forvaltare liga samhillsarbeta-
Det ar tingsratten som ocksa kan besluta om en férvaltare ska res hemsida rfs.se.

utses. En s&dan kan ensam inga avtal och andra rattshandlingar
fér den enskilde. En forvaltare rdder ensam 6ver den egendom
som omfattas av férvaltarskapet, men varken anhdérig, god man
eller forvaltare kan samtycka till att vard eller omsorg ges mot
den enskildes vilja.

Fullmaktsmallar

P4 Demensfdédrbundets
hemsida finns fardiga
mallar att skriva ut.
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Alexandra: ”Jag hade 50

procents risk att fa familjar
alzheimer”

| litet antal slakter i Sverige férekommer en genetisk mutation som leder till s&
kallad familjar alzheimer i unga &r. Nar Alexandras pappa fick Alzheimers sjukdom
vid 46 ars alder kom det inte som nagon 6verraskning for familjen. Ocksa hans
mamma hade tidigt fatt sjukdomen.

Nar Alexandra var 23 ar bestamde hon sig darfor for att genomgéa den omfattande
genetiska utredningen och testet som skulle visa om hon ocksa bar pa den mute-
rade genen.

Alexandra beskriver hur hon kom fram till beslutet att testa sig och hur hon upp-
levde den processen.

- Ganska snabbt bestamde jag mig for att jag ville genomga testet, da jag inte
skulle klara av att g& igenom livet och inte veta om jag kanske skulle drabbas av
samma ovardiga sjukdom som bade pappa och farmor drabbades av. Jag fick
argumentera fér mig under utredningen for att f& genomfdra testprocessen trots
att jag bara var 23 &r. Jag blev rekommenderad att vanta fem ar och se hur jag
kande da. Idag, sex ar senare, kan jag saga att jag gjorde det som var helt ratt
for mig.

— Jag tyckte att testprocessen var hemskt utdragen, men jag vet att den &r det av
en bra anledning: du ska ha god tid pa dig att fundera éver om du verkligen vill
veta nagot s stort som kan férandra hur du lever resten av ditt liv.

Las fortsattningen pa Alexandras berattelse om arftlighetsutredningen pa
unganhdrig.se.
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Riskfaktorer

Nar vi talar om demenssjukdomar och arftlighet och
risken att drabbas sdger vi att hdg alder ar den
absolut stdérsta riskfaktorn. Mindre &n en av hundra
ar drabbad vid 65 ars alder jamfort med var femte
person vid 85 ars alder.

Den nast stdrsta riskfaktorn brukar vi sdga ar om
det tidigare funnits mycket demenssjukdom i familjen
och tanker da pa personer som ocksa insjuknat i de-
mens 1 hdg alder. Det finns mdnga gener som kan gdra
oss sarbara fér att utveckla sjukdom i hdégre aldrar
men vi ka&nner a&nnu inte till hela bilden.

Den som vet mer om de direkt arftliga demens-
sjukdomarna, som oftare ger sig till kanna 1 yng-
re aldrar, &r Caroline Graff som skriver om det i
nasta kapitel.

Wilhelmina Hoffman, geriatriker
och chef f&r Svenskt Demenscentrum
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Ar demenssjukdomar
arftliga?

Av Caroline Graff, professor i genetisk demensforskning, Karolinska Universitets-
sjukhuset och Karolinska Institutet

Det finns i princip tva sétt att ta reda p4 om en demenssjukdom &r arftlig. Det ena
ar att kartlagga slakten och f& fram om det finns flera slaktingar som har insjuknat
och i s fall hur gamla de var och vilken diagnos de hade. Det andra séttet ar att
utféra en genetisk analys pé ett blodprov frdn en person som insjuknat och leta
efter mutationer i ndgon av de gener som kan orsaka arftlig demenssjukdom.

Generellt sett &r det mer troligt att demenssjukdomen &r arftlig om det finns
manga som insjuknat vid en tidig alder dvs. fére 65-70 ars alder. Vissa former av
demenssjukdom ar ocksd mer genetiska, till exempel frontotemporal demens-
sjukdom (FTD). Vid frontotemporal demenssjukdom uppskattas upp till halften ha
en genetisk form av sjukdomen som kan ga i arv frn generation till generation.
Dock kan aldern vid insjuknandet variera mycket och vid vissa former av arftlig
FTD kan sjukdomen orsaka den neurologiska sjukdomen ALS (amyotrofisk lateral
scleros). Vi kénner till cirka 100 familjer med &rftlig FTD i Sverige.

Alzheimers sjukdom séllan éarftlig

Andra former av demenssjukdom, till exempel Alzheimers sjukdom, ar sallan arftli-
ga, men det finns ovanliga

undantag. Dessa undantag utmarker sig genom att det i familjen finns flera som
insjuknat i ung alder (fran 30 ars alder till 65). Det &r fortfarande oklart varfér en del
personer far alzheimer s tidigt. | Sverige ké&nner vi idag till endast 10-20 familjer
med &rftlig alzheimer.

Det som &r gemensamt for de arftliga formerna av demenssjukdomar ar hur
de nedérvs. Nedédrvningen kallas fér autosomal dominant eftersom mutationen
finns hos den sjuka personen i en av de tva generna. For att forsta detta behover
man veta att varje person har en genuppsattning fran sin pappa och en genupp-
sattning fran sin mamma, dvs. vi har tva av alla gener. Vara féréldrar har ocksa tva
av varje genuppsattning (mamma har en genuppséttning frdn morfar och en fran
mormor; pappa har en genuppsattning fran farfar och en fran farmor).
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Ny forskning
Pa frontallobsdemens.se kan du bland annat
lasa om pagaende forskningsprojekt och komma i
kontakt med en forskningssamordnare pa Swedish
FID Initiative.
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Sannolikheten att &rva den sjuka genen fran sin sjuka foréalder avgoérs av slumpen
och risken &r 50:50, dvs. det ar lika troligt att det ar den sjuka genen som nedérvs
som att den friska genen nedéarvs. De personer som arvt mutationen kommer att
utveckla sjukdomen under sin livstid, men det gér inte att avgéra exakt nar. Aven om
det i undantagsfall finns personer som aldrig utvecklar sjukdomen trots att de béar
pé anlaget, s& &r detta sa ovanligt att det séllan tas med i berékning av risk. Darfor
ser man oftast att det finns flera sjuka i slakten och att varje sjuk person i regel har
en foralder som ocksa hade sjukdomen. Daremot kan diagnoserna variera i familjen,
sarskilt om vissa tidigare generationer inte genomgatt en noggrann kognitiv utred-
ning. Det finns ingen koppling mellan risken att &rva mutationen och kén eller vilket
barn i ordningen man &r.

|

Kvinna Man Kvinna
Sjuk Frisk Frisk Syuk

Bild 1 illustrerar hur en autosomalt dominant sjukdomsorsakande mutation nedérvs i tre
generationer. Bla figurer motsvarar personer som saknar mutationen och inte kommer att in-
sjukna medan svarta figurer motsvarar personer som &rvt mutationen och som har insjuknat
eller kommer att insjukna. Till vénster om varje figur finns det kromosompar som antigen har
tva friska genanlag (blatt) eller ett frisk och ett muterat genanlag (svart). Mutationen orsakar
demenssjukdom hos mannen i den &ldsta (6versta) generation. Mutationen har slumpvis
nedérvts till ena sonen och ena dottern. Mutationen &dr ocksa nedérvd till dldsta och yngsta
barnbarnet i den tredje generationen. Dominant nedérvda sjukdomar paverkas inte av kén
eller alder eller i vilken ordning barnet &r fétt. De personer som inte har den muterade genen
kommer inte heller att kunna féra ndgot sjukdomsanlag vidare till ndsta generation. Nedérv-
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ningen &r en slumpvis process vilket innebér att den yngre generationen har en 50-procentig
risk sett till helheten, men férdelningen av anlagsbérare och icke-bérare i varje enskild familj
varierar. (Bild: Lukas Graff)
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Bild 2.

Bild 2 visar hur ett sldkttrdd (pedigree) sammanstélls inom forskning och hélso- och sjuk-
vérden och ndr man kartldgger férekomsten av érftliga demenssjukdomar. (Bild: Lukas Graff)

Vagledningssamtal
Personer som undrar &ver sin risk for &rftlig demenssjukdom kan vanda sig till kli-
niska genetiska avdelningar pd universitetssjukhusen. Dar kan en genetisk vagled-
are rita ett familjetrdd och om s& 6nskas kan ett prov fran en sjuk slakting screenas
fér mutationer.

| det fall det finns en mutation som orsakar sjukdomen finns ett stort varde i att
fa mojlighet att prata om risker och andra fragor som féljer med det, till exempel
tankar kring familjebildning. Darfor kan det finnas behov av bade psykosocialt stod-
samtal och genetiskt vagledningssamtal.

Forhoppningen for framtiden &r att de genetiska formerna av demenssjukdom
ska kunna erbjudas en ny typ av behandling som riktar sig mot den specifika mu-
tationen.

Referenser
« frontallobsdemens.se

+ Caroline V Greaves, Jonathan D Rohrer. An update on genetic frontotemporal
dementia. Review J Neurol. 2019 Aug;266(8):2075-2086. doi: 10.1007/s00415-
019-09363-4

+ Mottagningen for arftliga demenssjukdomar vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm, tar emot patienter fran hela landet.
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Carolina: ”Livet gar vidare”

Nér sambon friade var Carolinas férsta fundering hur hon skulle kunna ha med sin
alzheimersjuka mamma pé bréllopet. Vad skulle bli bést fér henne? Strax dérefter
gick mamman bort, 59 ar gammal, och Carolina hann aldrig berétta den glada
nyheten fér henne.

Carolina hade en mycket néra relation med sin mamma Marie, som var ungdomlig
och framat.

— Mamma sa precis vad hon tyckte och ténkte. Hon var cool. Vi kunde prata om allt.

Ibland gick vi ut och dansade tillsammans fér hon gillade dansband, beréttar
Carolina.

Marie jobbade som kokerska pa en skola dar hon ocksé var enhetschef. Carolina
bodde hos sin pappa i tondren, sa det var just fran jobbet som sjukdomssignal-
erna kom forst. Jobbrutinerna hade blivit dvermaktiga fér Marie. Forst misstankte
kollegorna utbréndhet och Carolina funderade pa om det kunde handla om en
hjarntumor.

Utredningar paborjades och Carolina var med pa lasarettet nar ett minnestest
genomfdrdes.

— Det var sa pinsamt. Personalen talade till mamma som om hon vore ett barn.
Mamma tyckte ocksa att det var en jobbig upplevelse, minns Carolina.

Ga hem och googla

Ocksa besoket da lakaren meddelade diagnosen Alzheimers sjukdom lamnade
mycket dvrigt att dnska, tycker Carolina. Hon upplevde att Idkaren egentligen inte
beréttade ndgot om sjukdomen, utan bara sa till Carolina och hennes 15-ariga
lillebror att de kunde ga hem och googla pa sjukdomen.

Forloppet vid Alzheimers sjukdom féljer ingen given mall. Carolinas mamma ar ett

exempel pa det. Hon fick diagnosen tidigare an de flesta andra som drabbas, nar

hon var 55 &r, och hon hade sin sjukdom i bara fyra &r. Dessutom mindes hon hela
tiden sina nédrmaste och kunde félja med i diskussioner. Mot slutet var det krop-

pens dvriga funktioner som slutade fungera.
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Snabbt forlopp
Pa fragan om det var bra eller daligt att férloppet var sd snabbt ar Carolinas svar
lite kluvet.

- Det var véldigt jobbiga ar, s pa s& satt var det bra att det gick snabbt, &ven om
det inte kdndes s& nar man var mitt uppe i det.

- Fast nu nér jag fatt barn kan jag ocksa tanka att hon kanske hade matt lite battre
i sin sjukdom om hon hade fatt uppleva att bli mormor. Da hade hon haft nagot att
leva for. P& sa vis hade jag forstds 6nskat att hon fatt mer tid, sager Carolina.

Efter brollopet flyttade Carolina och hennes man till ett nybyggt parhus. Snart
kom barnen. Forst Elliot och aret darpa Albin. Av de tva barnen &r det Albin som
ar den livliga och under var traff gér Carolina ett par imponerande malvaktsdyk-
ningar for att fdnga upp sin nyfikne son pa vift.

Stand-in-mormor
An s lange &r barnen fér smé fér att férst& att deras morfars sambo Marianne i
Dalarna inte ar deras biologiska mormor.

— Vi har bestamt att det &r Marianne som kommer att vara mormor for barnen. Hon
intar en jattefin mormorsroll &t dem. Samtidigt kdnns det viktigt att jag far beratta
lite senare att Marianne inte &r min mamma, att det fanns en annan mormor som
gick bort. Jag vet inte riktigt i vilken &lder man kan beratta det.

Idag tanker Carolina inte langre lika mycket pa sin mamma.

— Periodvis bara, men faktiskt inte dagligen. Och det ser jag som positivt. Livet gar
vidare.

Fick aldrig uppleva barnbarnen
Det som kan gbra henne sorgsen &r att mamman aldrig fick uppleva barnbarnen
och se dem véxa upp.

— For hennes skull &r jag ledsen 6ver att hon inte fick vara med. Mamma hade verk-
ligen &lskat att f& vara mormor. Hon var ju ung och pigg, séger Carolina.

Carolina, som ar idag 27 ar, funderar p4 att utbilda sig till socionom framover.
—Jag ar ung. Jag kan gora lite tvdrtom. Skaffa barn forst och utbilda mig sen.

Hon beréttar att hon kan tanka sig att jobba som kurator eller anhérigkonsulent.
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Carolinas tips till unga anhoriga:

Jag tror att det viktigaste r att be om hjalp. Jag
hade behdvt nagon vuxen som klev in och berit-
tade vad vi behdvde gora. Min bror och jag var pa
ett mate en gang med en anhdrigkonsulent, men

Utan all erfarenhet fran sin mammas
sjukdomstid tror hon inte att hon hade
ténkt i de banorna. Ocksa hennes
bror Erik, som &r 25 &r, tror hon har
paverkats pa olika s&att av mammans
sjukdom. Det var han som bodde
hemma med henne nar hon blev sjuk.

det blev s fel. En annan anhorig, som var mycket
aldre, var dér samtidigt och hon var ju inte alls i
samma situation.

Se ocksa till att fa kontakt med andra unga anhori-
ga. Man &r inte s3 ensam som man tror. Erik jobbar idag som férséljare pa
en elektronikkedja. Carolina beréat-
tar att han far mycket berém for sitt
tdlmodiga sétt att bemo6ta manniskor, sarskilt dldre. Han pratar lugnt med dem,
lyssnar och forklarar.

Medverkade i kampanjer

Erik och Carolina bestdmde sig tidigt for att via Alzheimerfonden beratta offentligt
om hur det ar att ha en ung foéralder som drabbats av en demenssjukdom. De
intervjuades av tidningar, stallde upp pa forelasningar — vid nagot tillfalle for sa
manga som 1500 &horare. De var med i informationsfilmer och annonskampanier i
Stockholms tunnelbana, pa SJ:s t&g och i bussar i Skane.

Starten for engagemanget kom pé ett anhdriglager i Avesta. D& kdnde de bada
syskonen att de ville géra nagot for att sprida kunskap och forstaelse fér demens-
sjukdomar.

— Jag dnskar att folk férstod att det inte bara handlar om minnet utan att man fak-
tiskt dor av alzheimer, s&ger Carolina.

Opassande bemotande
Hon dnskar ocksa att lakare fatt lite mer utbildning i bemétande av anhdriga.

— N&r min mamma lag fér doden kom hennes lakare in och sa ungefér: "Tjenare
Marie, hur ar laget?”

Det k&ndes opassande, tycker Carolina.

| oktober 2015 somnade Marie in. Carolina var med och héll sin mammas hand.
Nar hon sagt "Det ar okej nu, mamma” tog Marie sitt sista andetag.
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Hanna: ”Jag tinker ofta pa
mamma i mitt yrke”

Hannas mamma arbetade som lakare innan hon vid 58 ars alder drabbades av
Alzheimers sjukdom. Redan p& gymnasiet bestamde sig Hanna f6r att ga i sin
mammas fotspar och idag &r hon sjukskoterska pa ett sjukhus i Kungalv. Nar
Hanna tittar tillbaka pa sin mammas sjukdomstid har hon funderingar kring
varden som mamman fick den sista tiden innan hon gick bort.

Las intervjun med Hanna péa unganhorig.se.

Hannas tips till unga anhoriga:

Sok hjélp tidigt. Tréffa en anhorigkonsulent
for att fa kunskap och stod, ocksa andra
anhoriga.

Gor saker tillsammans med din foralder,
men séank ribban och kraven pa dig sjalv.
Det kanske kan riacka med att sitta pa en
bank i solen och édta en bulle.

Prata med din forélder, om till exempel
uppvaxt och barndom, men ocksa om hur
hon skulle vilja ha det under sin sista tid.
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