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FORORD

I Sverige lever uppemot 150 ooo personer med demenssjukdom.
Eftersom allt fler blir allt dldre forvintas antal personer med
demenssjukdom 6ka. Forskare arbetar febrilt for att hitta bote-
medel och nya ron publiceras i en strid strom. Det ges dven ut
facklitteratur i amnet for vardpersonal liksom berittelser skrivna
av anhoriga. Diaremot finns fa bocker som riktar sig till den som
ar direkt drabbad av demenssjukdom.

Dirfor ger Svenskt Demenscentrum ut En bok for dig med
demenssjukdom. Den vinder sig framst till dig som nyligen har
fatt en demensdiagnos. Boken innehéller konkreta tips och rad
om hur du kan 6vervinna svarigheter i vardagen och vart du kan
vanda dig for att fa hjalp. Nytt i denna tredje upplaga ar ett avsnitt
om SIP, Samordnad individuell plan. I 6vrigt 4r texten densamma
som i den forra upplagan.

Flera personer med demenssjukdom berittar i boken 6ppen-
hjartigt om sin tillvaro. Deras bakgrund, typ av demenssjukdom
och tiden de levt med sin sjukdom skiljer sig dt. Vi tror och hoppas
att deras erfarenheter kan hjilpa dig som ir i en liknande situa-
tion. For det gar att leva ett meningsfullt liv trots svar sjukdom.

Denna bok hade aldrig blivit av om inte en rad personer med
demenssjukdom delat med sig av sina erfarenheter. Ett varmt
tack till deltagarna i Demensforbundets Lundagardsgrupper,
Café Irene i Flen, Upplands Bros stodgrupp for personer som
nyligen fatt en demensdiagnos och till alla ni andra som med-
verkar i boken. Ett stort tack ocksa till Lotta Olofsson och
Par Rahmstrom, bada vid Demensférbundet, samt till Mirjam
Brocknis, Upplands Bro kommun. Slutligen tackar vi Drottning
Silvias Stiftelse for Forskning och Utbildning som genom ekono-
miskt stod gjort detta arbete mojligt.

Stockholm den 20 november 2018

Wilhelmina Hoffman,

chef fér Svenskt Demenscentrum
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LIVET HAR TAGIT EN NY VANDNING

Jag var 59 ar da jag fick diagnosen Alzheimers sjukdom.
Jag hamnade i ett morker som inte riktigt gar att beskri-
va. Men s& smaningom sa landar man ju pa ndgot satt.

"Ni har manga lyckliga ar kvar tillsammans, du och din
man", sa lakaren. Och det har blivit som ett mantra for
mig. Nu tar jag en dag i taget och tycker att jag lever ett
bra liv. Men det har varit en process att komma dit.

Det ar viktigt att gora lustfyllda saker, att ha nagot att
se fram emot, som att resa eller som att ga pa konserter
och museer. Men det maste finnas luft emellan.

Om jag gor ndgot som kraver engagemang en dag sa
vilar jag nasta. Det far inte bli ndgon stress, jag tar det
i min takt. Jag lyssnar till vad jag orkar. Gra och regniga
dagar kommer ju for alla. D3 skriver jag brev, jag skriver
dagbok, jag ringer till vanner.

Det kanns skont att jag hittat min egen lunk. Mitt liv ar

inte kort, men jag far lara mig att ta det lite mer varsamt
och vara radd om mig sjalv och den tid jag har.

Gunilla




INLEDNING

Det hir dr en bok for dig som har fatt en demenssjukdom. Du ar
inte ensam. Varje ar far cirka 25 ooo personer en demenssjukdom
hir i landet. Det blir allt vanligare att fa diagnos tidigt i sjuk-
domsforloppet och det ar bra. D4 finns det mycket du kan gora
for att paverka ditt liv.

Att fa veta att man har en svar sjukdom vinder upp och ner pa
tillvaron. Beskedet kan komma som en chock for bade dig och
dina anhoriga. Det kan kdnnas tungt och svart. Men det kan
ocksa vara en ldttnad att fa veta att symptomen beror pa
en sjukdom.

I den hidr boken finns en del fakta om vad det finns for hjalp
och stod att fa. Har hittar du ocksa tips pa vad som ar bra att
tanka pa for att tillvaron ska fungera sa bra som mojligt.

Vad just du behover vet bara du sjalv. Men du kan anda ha
nytta av att veta hur andra gor nar sjukdomen trasslar till det.
Minga berattar ocksa om hur viktigt det dr att fortsdtta gora
sadant de gillar.

Ett avsnitt i boken handlar om sorg och svara kinslor. Kanske
kan boken ge hopp till dig som tycker det kdnns nattsvart just nu.
Flera beskriver att de ocksa kant det sa, men att de idag tycker
livet 4r meningsfullt och virt att leva.

Boken 4r som sagt till for dig som sjalv har fitt en demenssjuk-
dom. Men lat garna anhoriga ldsa den. Det kan underlatta for
bade dig sjalv och dina anhoriga.

Boken bygger framst pa intervjuer med personer som sjilva har
en demenssjukdom. Aven likare och andra yrkesverksamma inom
vard och omsorg har bidragit med kunskap.
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SJUNGA OCH LASA NOTER GAR FAKTISKT

For fem ar sen fick jag min demensdiagnos. | dag ar
jag 80 ar och marker att jag glommer en del som hant
nyligen. Och ibland har jag svart att hitta och fa fram ord.

Jag ar med i flera sdngkorer, jag har varit kdrsdngare
sedan jag var helt ung.

En av mina sangarkamrater bor i narheten. Han brukar
komma hem till oss och da spelar Anita, min fru, pa
pianot och hjalper oss att ga igenom lite nya sanger. Han
ar helt inforstddd med situationen. D4 ar jag inte radd for
att snacka och saga fel eller tappa ord. Det har varit en
valdigt fin trygghet for mig. Annars kan det vara en stress
nar man inte far fram det man vill sdga.

Sjunga och lasa noter gar faktiskt, det ar jag forvanad
over. Det svara ar att lara in ny text.

Bengt




1. LEVA MED DEMENS

Att fa en demensdiagnos

Hur blir livet nu? Finns det medicin som hjdlper? Hur blir det for
mina anhoriga? Fragor och tankar snurrar runt i huvudet. Det tar
tid att smalta och tinka igenom vad sjukdomen innebar.

Manga berittar att de sjalva kint att nagot var fel, men dnda
kom demensdiagnosen som en chock. Andra siger att det var en
lattnad att fa veta att det handlar om en sjukdom.

Demenssjukdomar gar dnnu inte att bota. Men du kan sjilv
planera din tillvaro for att fa ett sa bra liv som mojligt.

Tréffa din lakare igen

Nir utredningen dr klar och du har fatt din demensdiagnos kan
likaren sdga: ”Da ses vi igenom om ett ar”. Men det ska du inte
noja dig med. Naturligtvis kommer ménga fragor efterhand och
du kan kidnna dig vilsen.

Ett rad 4r att be att fa traffa din likare snart igen. Det 4r bra
att ha med en anhorig eller nidra van, om det ar mojligt. Be att du
ocksa far skriftlig information om din sjukdom.

Som du kanske vet finns det flera olika demenssjukdomar.
Alzheimers sjukdom, vaskular demens, frontallobsdemens och
Lewykroppsdemens ar nagra exempel. Varje sjukdom behandlas
pa lite olika satt. Darfor ar det viktigt att likaren utreder vilken
demenssjukdom du har. Det kan kriva yttterligare undersok-
ningar men det dr viktigt att det gors.

Gor en lista med fragor

Skriv garna en lista i forviag med allt du undrar 6ver. Det kan du
gora sjilv eller tillsammans med till exempel en familjemedlem
eller en god vin. Det kan ocksd vara bra att tala i enrum med
lakaren, utan anhoriga. Kanske vill du inte beradtta om alla kins-
lor och tankar nir de ir med. Aven dina anhériga kan behova
tala enskilt en stund med din likare.
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JAG AR BOWLARE
- OCH FAKTISKT GANSKA BRA

Man ska inte sluta med sant man tycker ar roligt for att
man fatt en diagnos. Jag ar bowlare och med i ett lag
dar vi alla ar lediga pa dagtid. Det ar jatteroligt och jag ar
faktiskt ganska bra.

Jag har berattat for de som leder laget om min
sjukdom. De vet att de kan f& upprepa instruktioner.
Vi har bortamatcher och reser ibland. Da behover jag
fa skriftligt och inte bara muntligt pa var vi ska motas,
vilken dag och tid.

Ingrid

| FRANKRIKE HOS GODA VANNER

Man kan fara ut och resa och fa hjalp. Jag var i Frankrike

i somras hos goda vanner. Det kom ndgon och motte pa
flygplatsen, som tog mig ut till planet och nar jag kom
fram fanns det ndagon som maotte mig. Nar man bokar
biljetten kan man tala om att man har en demensdiagnos
och sa far man den har hjalpen.

Rose-Mari




Be att fa en kontaktperson

Be att fa en bestimd kontaktperson som du kan vianda dig till.
Det kan till exempel vara en demenssjukskoterska. Fraga garna
efter ett direktnummer som du kan ringa for att fa svar pa fragor
som dyker upp. Du kan ocksd fa rdd om var du och dina anhoriga
kan fa mer kunskap, stod och hjalp.

Det kan kdnnas skraimmande att ha fatt en sjukdom som
paverkar hjarnan. En vanlig fraga ar hur lange det tar tills man
blir riktigt dalig. Lakare kan inte ge nagot bestimt svar pa den
fragan. Sjukdomsforloppet varierar fran person till person.

Demenslikaren Wilhelmina Hoffman har foljt manga personer
med demenssjukdom. De flesta har fortsatt att leva ett aktivt och
bra liv under manga ar. Hon har ocksa sett hur viktigt det ar for
bade den som ar sjuk och de anhoriga att ta emot stod och hjalp.

Bra ait tinka pa

Du har fatt en demensdiagnos, men du dr ju samma manniska
som forut. Den viktiga fragan nu 4r vad du kan gora for att livet
ska bli sa bra som mojligt. Har ar nagra tips om vad som brukar
vara bra att tinka pa.

Det ar bra att rora pa sig och att dta vettigt. Det ar ocksa klokt
att gd och kontrollera att blodtryck och blodfetter 4r ok. Ett
socialt aktivt liv som att traffa vanner dr ocksd bra. Likasa att
gora ndagon aktivitet du tycker om. Att till exempel dansa eller att
sjunga i kor dr bra for bade kropp, sjil och hjirna.

Det dar dr sidant som alla manniskor mar bra av, med eller
utan demens, forstas. Men det dr extra bra att tinka pa for dig
som fatt en demenssjukdom. D4 kan du hélla kvar det som
fungerar och ir friskt hos dig langre.

Undvik stress

Ett annat rdd ar att forsoka undvika att stressa. Det brukar
forvarra symptomen. Forsok gora saker i din egen takt och som
du kdnner att du mar bra av. Wilhelmina Hoffman brukar siga
att demenssjukdomen gor att det manskliga, det som vi inte alltid
satter ord pa, blir sa mycket viktigare. Sddant som kan forena oss.
Som gemenskap, gladje, skratt och musik.
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NU BJUDER VI INTE IN
HERR ALZHEIMER LANGRE

Det var som att leva i en glasbubbla. Sa kiandes det den
forsta tiden nar jag fatt diagnosen Alzheimers sjukdom.
Jag hade inte riktigt kontakt med tillvaron runtomkring.
Det var svart att ta tag i livet. Nu vet jag att min sjukdom
utvecklas mycket ldangsamt.

Det ar manga ar sen jag fick min diagnos. Men i borjan
var det svart att inte tanka pa sjukdomen hela tiden. Vi at
middag med alzheimer vid bordet varje dag. Till slut sa
jag till min man att nu bjuder vi inte in "herr Alzheimer"
till middagarna langre.

Idag lever jag ett bra liv, tycker jag. Jag har en bra
relation till min dotter och en underbar liten tjej som ar
mitt barnbarn. Jag har goda vanner och vi ringer och
haller koll pa varandra. Jag gar pa qi gong. Jag har en
god van sen manga ar som ar diakon och vi har fina
samtal. Sen har jag Demensférbundet och grupperna
som finns dar och det betyder otroligt mycket.




Mediciner kan lindra symptom

Det pagar intensiv forskning for att kunna bota demenssjuk-
domar. Annu har forskarna inte hittat nagot effektivt sitt men
det finns mediciner som kan lindra symptomen vid bland annat
Alzheimers sjukdom. De kan gora det lattare att koncentrera
sig. Manga klarar sig battre under en liangre tid, tack vare
medicinerna.

Det ar inte ovanligt att fa biverkningar av medicinerna, dar-
for ar det viktigt att félja upp behandlingen. Medicinerna finns i
form av tabletter eller plaster. Fraga din lakare vad som passar
dig bast.

Det finns mediciner som anvinds framforallt vid mild och
mattlig Alzheimers sjukdom men dven vid vissa andra demens-
sjukdomar. Samtliga 6kar halten av signalamnet acetylkolin i
hjarnan. Det finns ocksa en medicin som anvands vid mattlig
till svar demens.

Vid vaskuldr demens ges mediciner som kan férebygga nya
karlskador.

Kanske undrar du om naturmedel kan hjilpa mot demenssjuk-
dom. Det finns inte tillrackligt med forskning som gor att natur-
medel kan rekommenderas. Om du 4nda vill testa nagot sddant
ska du beritta det for din ldkare. En del naturpreparat kan paver-
ka effekten av likemedel.
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ALLA SOM VET AR JATTEGOA

Det ar ganska skont, marker jag, nar folk vet om att jag
har det. Alla som vet ar jattegoa. Som igar nar det var
kordag. Da ringde nagon fran kéren och fragade om jag
skulle komma. "Nej", far se om jag orkar”, sa jag. "Du
kommer", sa personen som ringde. De pushar pa mig
tack och lov.

Rose-Mari

JAG HAR BETT FOLK SAGA "REPRIS"”

Nar jag hade fatt diagnosen berattade jag s& snart jag
orkade. Forst for min familj, sedan for vannerna, vartefter
de horde av sig. Det var tungt, jag hade oftast varit den
kapabla och starka.

Det ar enklare om man berattar, annars ska man
forsdka vara normal och da blir man sa trott. Jag har bett
folk sdga "repris" om jag upprepar mig. Da lagger jag av.

Agneta




2. BERATTA OM SJUKDOMEN

Missforstand kan undvikas

Det brukar vara bra att berdtta om sjukdomen fo6r anhoriga och
vanner. Det dr en vanlig sjukdom, en folksjukdom, som du har
fatt. Det ar inte ett dugg konstigare dn att fa ndgon annan sjuk-
dom. Om du berittar om den forstar omgivningen varfor du kan
verka annorlunda an forr.

Kanske fragar du samma sak om igen eller tappar bort ord.
Kanske minns du inte att en vin har ringt eller att du lovat ringa
tillbaka. Manga missforstand kan undvikas om du har berittat.

Det hiander att vanner eller arbetskamrater drar sig undan. Ofta
beror det pa okunskap. De kan ocksa kidnna sig osikra. Om du
forklarar hur sjukdomen paverkar dig kan det underlitta fortsatt
kontakt.

Vannerna kan hjélpa till

Om vinnerna vet att du har en demenssjukdom kan de kanske
ringa och paminna dig om nir och var ni ska traffas. Det kan
ocksa vara bra att beritta for till exempel grannar, din frisor och
personal i den butik dar du handlar. Demenssjukdom syns ju inte
utanpa.

Var forberedd pa att fa hora ”jag har ocksa alzheimer light”. Det
kan sdgas av omtanke men du kanske upplever det som att inte tas
pa allvar. Orkar du s forklara vad sjukdomen innebar for dig.

Tala om hur du vill bli bemott

Du idr den enda som vet hur du vill bli behandlad och bemott.
Ingen annan kan veta hur sjukdomen paverkar dig. Ta inte for
givet att andra ska forsta det av sig sjalva, inte ens dina narmaste.

Beritta for dina vanner att du garna vill fortsdtta att umgas.
Kanske har du lovat hora av dig, men glomt bort det. Det ar ocksa
vanligt att sjukdomen gor att du har svart att ta initiativ. Forklara
att det beror pa din sjukdom. Be att de tar kontakt istallet.
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JAG VALDE ATT VARA OPPEN

Nar jag fick diagnosen skickade jag ut ett mejl pa
arbetet. Jag tyckte alla skulle fa informationen. De kom
och frdgade lite sedan och det tyckte jag var ok. Jag
valde att vara oppen, det blir s& mycket snack bakom
ryggen annars.

Men jag har kdnt mig ensam, jag hade arbetat dar
sa lange. Kanske kunde de hort av sig och fragat om vi
kunde gétt ut och lunchat till exempel. Jag har traffat
dem, men d& har det alltid varit pa mitt initiativ. Dar
kan jag kanna en besvikelse. Samtidigt, det ar inte det
viktigaste i varlden och jag har fatt nya kontakter.

Gunilla




Om du vill fortsatta ga i skogen, ga pa konstutstallning eller gora
nagot annat med vannerna, sa be alltsa att de hor av sig. Du kan
ocksa be att de paminner dig. Kanske behover de dessutom tjata
lite pa dig for att du ska folja med.

Tala om att du kanske inte minns vad ni gjorde férra veckan
eller ens att ni sdgs. Forklara att det inte betyder att du inte hade
roligt medan det pagick.

Forklara att du inte minns

Be anhériga och vianner att inte genast bli irriterade om du stiller
samma fraga flera ganger. Forklara att du inte minns att du redan
har fragat. Du kan ocksa be dem saga till dig om du sidger samma
sak flera ganger. Agneta Ingberg, som citeras pa flera stillen i den
har boken, brukar be vinnerna siga ”repris” nar hon upprepar
sig. Da vet hon.

Kanske behover du lite mer tid dn forr for att svara pa en fraga
eller siga nagot i en diskussion. Det ar lite som med utrikeskorre-
spondenterna pa TV — det tar ett 6gonblick innan de svarar. Be
vannerna vanta lite innan de fyller i det de tror att du tankte sdga.
Att tappa ord dd och da ar ganska vanligt.

Kénsligare for ljud

Det ar ocksa vanligt att bli ljudkinslig och ha svart att delta nar
det 4r manga narvarande. Det kan vara lattare att umgdas nagra fa
i taget. Likasa kan det vara knepigt om radio eller TV star pa nar
ni pratar.

Du kan bli fortare trott dn forr, sarskilt om du anstriangt dig
mycket en dag. Da kan du behdova vila ut nésta.

Tipsa gdrna dina anhériga att gd med i en anhoriggrupp. Det
kan bade dina anhoriga och du sjilv ha nytta av.

Anhoriga blir latt 6verbeskyddande. Det dr forstas av omtanke
om dig. Men sig till att de inte ska ta 6ver det du klarar sjilv. Det
ar viktigt att du fortsatter gora det du kan, dven om det kan ta lite
lingre tid 4n forr.
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SKILLNAD OM JAG AR HEMMA
ELLER PA KOREN

Jag marker jattestor skillnad om jag varit hemma en hel
dag eller om jag varit pa koren. Sa fort jag ar ensam mar
jag mycket samre. Famlar och letar och... vet inte var jag
har nagonting. Nar man varit med manniskor och gjort
saker kanner man sig ganska normal faktiskt.

Rose-Mari

VILL VETA VAD SOM SKA HANDA

Jag tycker inte om nar helgdagar hamnar mitt i veckan,
da blir det rorigt. Jag vill veta vad som ska handa de olika
veckodagarna. Under den morka arstiden har jag ocksd
svart att tolka om det ar natt eller dag.

Susanne

- ° " ° |© &
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3. TIPS SOM UNDERLATTAR
TILLVARON

Vanliga problem

Du har drabbats av en sjukdom som paverkar nervcellerna i hjar-
nan. Det gdr inte att i forvag veta hur och i vilken takt din sjuk-
dom kommer att utvecklas och vilka symptom just du far.

Det hir avsnittet handlar om nagra av de vanliga problem som
kan uppstd pa grund av sjukdomen. Det kan till exempel bli svi-
rare att hitta, att komma sig for att gora saker eller att minnas
tider och moten. Har far du enkla tips pa vad som gar att gora for
att underlitta tillvaron.

Fortsatt gora det du gillar

Det ar bra att vara aktiv och gora sdidant man tycker ar roligt.
Da kan det som ar friskt och fungerar bevaras langre dn annars.
Hjarnan gillar positiva utmaningar, sadant som ar forknippat
med lust. Stress ska du diaremot férsoka undvika.

Det ar vanligt att det kan kidnnas 6vermaktigt att ta sig for
saker. Det dr latt hant att bli passiv och kanske sitta sjalv hemma.
Om ndgon fragar dig om du vill delta i en aktivitet s svara ja!
Forutsatt att det ar nagot du gillar forstas. Tala garna om for dina
vanner att de kanske behover tjata lite extra.

Bra med rutiner

Mainga trivs med att ha minst en bestimd aktivitet varje dag, om
det sd bara ar att ga och handla. Motion ar alltid bra. Det kan
vara att ga ut med hunden eller att ga till gymmet. Bra ar ocksa
att gora en sak i taget.

Det kan vara klokt med bestimda rutiner, sarskilt om du mar-
ker att dagarna borjar rora ihop sig. D4 kan det vara ett stod att
veta att du till exempel brukar ga till gymmet pA mandagarna,
traffa vinnerna pa tisdagarna, tvitta pa onsdagarna och sa vidare.
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KANNER OCKSA TACKSAMHET

Jag kan kanna stress om jag vaknar pd morgonen och
ingen ar hemma och jag inte bestamt nagot att gora.
Men jag kanner ocksa tacksamhet for att jag har tid att
reflektera. Att jag tvingas till det. Det galler att vanda
och goéra nagot positivt av det hela. Att stotta andra
och visa att det gér att fortsatta leva, ha roligt, vara
som vanligt. Och inte fastna i att ge sig han at det svara.

Gunilla

DA BLIR DET STREJK

Jag blir valdigt trott i hjarnan ibland, den kan kannas
svullen som om den inte far plats. Det gar inte att hélla
full fart Iangre, da blir det strejk darinne sarskilt om det
ar brattom.

Ingrid




Dagsformen varierar
Det dr ocksa bra att veta att dagsformen ofta varierar. Allt kan
kannas okej ena dagen och vara svart och hopplost nasta dag.
Det handlar om att hitta en balans mellan aktiviteter och att ta det
lugnt. Att inte ha trakigt men inte heller stressa. Forsok ha tala-
mod med dig sjalv! Och forsok hitta saker att gora som du gillar.
Om du vet att du ska ivdg ndgonstans nasta dag kan det vara
bra att forbereda detta. Lagg fram det du behover pa kvillen sa du
inte behover leta ndsta morgon i sista stund. Det dr bra att ta god
tid pa sig. Be om hjilp nar du behover det. Och forklara for din
omgivning att detta ocksa beror pa din sjukdom.
Var ocksa beredd pa att du kan bli trott fortare an forut,
speciellt om du varit vildigt aktiv.

Tilllata sig vara trott

Agneta Ingberg ir ofta ute och foreldser och berittar om sin sjuk-
dom, som hon levt med i manga ar nu. Hon har da alltid ndgon
med sig. Annu fungerar det. Men efterdt ir hon si trétt att hon
knappt orkar ur singen nista dag.

Att hon dnda orkar sa mycket som hon gor beror pa att hon
tillater sig att vara trott och tjurig emellanat. Det dr viktigt att ha
rastplatser dar man gor det man tycker om. For Agneta dr biblio-
teket en sadan rastplats, liksom kyrkan. Agneta har arbetat som
prast i manga ar.

For att hdlla kvar det som ar friskt laser hon mycket. Agneta ar
med i en bokcirkel och lanar pa biblioteket. Det blir mer kortare
berittelser numera. Det dr svarare att ldra in nya saker tycker
hon. Ska Agneta bjuda pa mat brukar hon fraga gisterna om de
vill ha 60- eller 7o-talsritter. De gamla paradritterna klarar hon
annu att laga.

Rensa bland sakerna

Det ar bra att ha bestimda platser for viktiga saker som glas-
Ogon, planbok och nycklar. Farger kan vara till hjalp som till
exempel ett rott fodral till telefonen. Det kan ocksa vara idé att
rensa lite bland alla saker, da blir det lattare att hdlla reda pa det
som dr vasentligt.
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ORANGE TEJP PA TELEFONEN

Jag lagger bort saker, nycklar, mobil, planbok...Nar jag
hittat den ena saken ar ndgot annat borta. For att jag ska
hitta grejerna lite |attare ar det orange tejp pa telefonen
och gul tjock tejp pa planboken.

Ingrid

SA PLOTSLIGT AR DEN DAR

N&got som ar jattekonstigt ar att ibland kan jag sitta vid
skrivbordet och titta, var ar nu det eller det nagonstans
och jag ser inte prylen. Men s pldtsligt ar den ju dar,
hur tydlig som helst.

Hans




Hainder det att du letar och letar efter nanting utan att hitta det?
Bara for att uppticka att det faktiskt finns mitt framfor ndsan pa
dig? Det kan forstas bero pa att du just da ar distrd. Men det kan
ocksa hanga ihop med demenssjukdomen. Det kan ta lite langre
tid dn forr for hjarnan att tolka vad du ser.

Anvanda farger for att hitta

Vit strombrytare pa vit vagg kan bli svar att urskilja. Kontrast-
farger som rott och blatt dr lattare att se. Det dr latt att sdtta rod
tejp runt strombrytaren.

I badrummet ar det ofta mycket vitt. Varfor inte skaffa ett rott
eller blatt toalock, snyggt och littare att se. Ordentlig belysning
ar ocksa viktigt.

En mork dorrmatta kan du byta ut, riatt som det ar kanske du
tror att det ar ett hal dar. Det ar inte sd ovanligt att morka golv
uppfattas som hal eller diken.

Borjar det bli svart att halla ritt pa var alla saker finns? D4 kan
du skriva pa ladorna vad som finns i dem. Och kanske ta bort
dorrarna pa koksskapen.

Skriva upp for att minnas

Mainga anvinder lappar for att minnas vad de ska gora och
komma ihdg tider att passa. Det dr bra sa lange det fungerar,
forstas. Bra dr ocksa att genast skriva upp vad som bestamts nar
nagon har ringt.

Ar du van vid almanacka s skriv i den. Smartphones, lisplatta
eller dator kan ocksa vara bra hjalpmedel (lds mer i avsnittet om
hjalpmedel, sid 31).

Ingrid som tar symptomlindrande medicin i form av plaster
har hittat en egen "kom-ihag-strategi”. Hon skriver upp vad
hon ska gora pa forpackningarna till plastren. Nar det dr dags
att byta plaster pda morgonen kan hon ldasa vad hon ska gora
under dagen.

Ingrid har ocksa en almanacka som hon skriver i. Numera
ar hon mindre forvirrad an forr, kanske tack vare plastren.
Tidigare hade hon svart att veta vilken dag det var och om hon
hade itit eller inte.
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AKA TUNNELBANA GAR INTE

Jag har ingen orienteringsférmaga. Min dotter bor nara
och till henne kan jag ga med rollatorn. Men att aka
tunnelbana klarar jag inte s utan fardtjanst skulle jag
bli sittande.

En gang akte jag at fel hall i tunnelbanan. S& smaning-
om insag jag att det var fel. Jag kunde inte for mitt liv
forsta hur jag skulle gora, fick inte ihop det. Till sist gick
jag av men dar verkade de ha lagt om sparen. Det stod
Farsta Strand p4 taget och fast jag kande igen stationer-
na var jag 6vertygad om att taget gick at fel hall.

Agneta

VILKA FINA STALLEN MAN HITTAR

Jag gar mycket med min hund. Det hander att jag tappar
bort mig. Da fragar jag folk om vagen. Tank vilka fina
stallen man hittar nar man gar fel! Det ar meningen

med livet att virra bort sig.

Ingrid




Ingrid har gatt ner en del i vikt. Det ar ldtt hdnt att dta for lite
eftersom hon inte kdnner av hunger som forut. Nu skriver hon
upp bade vad hon itit och ndr hon varit ute och gatt med hunden.

Om du gér bort dig

Det ar vanligt att det blir svdrare att hitta. Att ga valkanda
strackor fungerar ofta lange. Att hitta i mer okdnda miljéer kan
ddaremot vara knepigt. Dra dig inte for att fraga om du ar osaker
eller gatt vilse. Du kan sdga att du ar ny i stan eller att du ar
turist. Eller ocksa berittar du varfor du har svart att hitta.

Det kan vara en trygghet att ha mobilen med sig. Girna med de
vanligaste numren inlagda.

Det finns sdrskilda kort dar det star att du som bar det har
en demenssjukdom. Dar kan du ocksa skriva kontaktuppgifter
till anhoriga och lite information om vilka svarigheter sjukdo-
men kan medfora. Demensforbundet har sidana kort. Annars
kan du ha en lapp i fickan med viktiga telefonnummer och
adresser.

Att bedoma avstand kan ocksa bli knepigt. Det kan leda till att
man till exempel trampar fel i en trappa.

Svart att minnas koder

Att minnas alla koder och siffror som omger oss idag ar svart for
manga och sarskilt for dig som har en demenssjukdom. Likasa
tycker manga av oss att det dr jobbigt att ringa telefonvixlar
och motas av en lang rad knappval. For det mesta gar det att
vanta och fa tala med en levande manniska. Men det giller att
ha tdlamod.

Det ar bra att skaffa sig autogiro pa sa mycket som mojligt.
Da slipper du krangel med rakningar. Om du behover hjialp med
bankirenden sa dra dig inte for att be om hjilp pa banken.

Knep i afféren

Nir du handlar kan det kan vara svart att rikna ut om du fir
ratt tillbaka nir du betalar. Att anvinda ett och samma betalkort
ar losningen for en del. Du kan ocksa beritta i butiken dar du
brukar handla att du kan behova lite extra hjalp.
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REPLIKER GAR RUNT SOM EN VIDEO

Det racker med att jag varit hos goda vanner pa middag.
Efterdt gar alla repliker runt som en video i huvudet, jag
kommer inte till ro. Det ar ndgot filter som fattas. Om

vi ar manga vid ett bord hor jag alla samtidigt, jag kan
inte bara stanga av och prata med en person. Om det ar
manga barn och mycket ljud blir det som krullpermanent
inne i huvudet.

Agneta

UNDVIKER RUSNINGSTID

Jag forsoker handla nar det inte ar rusningstid, stress

ar direkt farligt for mig. Det ar jobbigt att hinna med
nar alla varorna stockar sig pa bandet. Jag har rollator
och slanger ner allt i rollatorkorgen. Sen plockar jag ner

varorna i kassar i ett lugnt horn.

Susanne




I manga livsmedelsbutiker finns det snabbkassor. Det skulle ocksa
behovas en ”langsamkassa”. Det finns det ju inte idag, sd det
galler att hitta pa egna knep. Som att alltid ga till samma butik
ddr man hittar de varor man brukar kopa. Och att gdrna ga nir
det inte ar rusningstid.

Undvika f6r ménga intryck

Stressiga situationer far du forsoka undvika sa gott det gar. Du
mairker ju sjdlv vad som stressar just dig. Ofta dr det svart om
manga personer traffas samtidigt. Dd kan det vara hopplost att
hianga med. Likasa kan du ha svart att koncentrera dig en lingre
stund. Det 4r som om det saknas ett filter. Alla intryck gar direkt
in och blandas i hjarnan.

Hoga ljud eller manga ljud samtidigt ar jobbigt for manga.
Ingrid berittar att hon stressas av ljuden nar hon dker tag och
darfor har skaffat sig coola horlurar som stanger ute ljudet.

Kontrollera impulser

Susanne som har frontallobsdemens har ibland svart att kontroll-
era sina impulser. Ofta dr det faktiskt till gladje for henne. Hon
tycker hon var alldeles for kontrollerad forut. Men ibland kan
Susanne fa haftiga utbrott av ilska pa grund av sin sjukdom.

Hon berittar att hon blixtsnabbt kan bli tvirarg. Det kdanns
som om det brinner till i huvudet pa henne. Hon 4r radd att hon
ska sla till nagon och hon kan sparka pa saker och skrika.

Med hjilp av en psykolog har Susanne hittat sitt att hejda
ilskan. I fickan har hon nistan alltid sin trekantiga "ilskesten”.
Den kan hon krama sa hart att det gor riktigt ont. Det kan hjalpa
ibland. I vaskan har hon ocksa en lapp med ett stort rott snore. Pa
den har hon skrivit:

”Jag rakade just bli arg. Jag kan inte hjilpa det. Jag har en
demenssjukdom. Jag behover inte skimmas. Det dr inte ett miss-
lyckande”. Pa baksidan har hon skrivit: ”Jag ar vardefull. Jag
duger”.

For sakerhets skull har hon ocksa lite lugnande medicin i sin
handviska.
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MIN FRU SITTER ALLTID BREDVID

Jag kor fortfarande bil och har kvar korkortet. Men jag
har fatt gora olika tester och kommer att bli kallad igen.
Det ar bra att det foljs upp.

Jag kor sa lite som mojligt, det blir mest korta strackor
som till landet eller till barnen. Min orienteringsférmaga
ar valdigt paverkad och min fru Anita sitter alltid bredvid
mig nar jag kor.

Bengt

SLUTADE SJALVMANT KORA BIL

Visst har min sjalvbild andrats. Jag blir aldrig den visa
gamla kvinnan som med sin livserfarenhet ar till stod for
andra. Det tog lite tid att forlika sig med.

Och drommen att fa kora rally i Varmlandsskogarna har
jag gett upp. Jag har alltid tyckt mycket om att kora bil,
men jag slutade sjalvmant.

Agneta




4. BILKORNING OCH JAKT

Lékaren ska fraga om bilkérning

Likaren ska fraga dig om bilkorning. Det behover inte alltid
betyda att du genast blir av med korkortet. Men likaren har
skyldighet att utreda medicinska hinder for bilkérning.

I princip ar det forbjudet att kora bil om man har en demens-
diagnos. Men om du 4r i ett tidigt skede av sjukdomen kan det
ga att fortsitta kora vanlig personbil dnnu en tid. Samtidigt kan
det vara klokt att forbereda sig pa att det troligen inte fungerar sa
lange till.

Manga tycker det ar lika bra att sluta kora och siljer bilen.
Kanske behaller de korkortet 4nda, som id-handling. Flera som
gjort sa sager att det kanns battre att sluta kora bil sjalvmant.

Kénslig fraga

Det hir dr en svar fraga och det kan kdnnas krankande att fa veta
att man inte kan fortsatta kora bil. Rent praktiskt kan det ocksa
forsvara om du till exempel har langt till affarer.

Manga lakare tycker det dr svart att ta upp fragan om korkort.
De vet att det ar en kinslig fraga. Att kora bil ar viktigt for sjalv-
bilden hos manga.

Kanske har du kort prickfritt i massor av ar. Antagligen ar du
lika bra som du alltid har varit pa att manévrera vaxelspak, ratt
och pedaler. Att kora pa dagtid, nar det inte 4r rusning och pa
invanda strackor kan ga lika bra som forr.

Svarare fatta snabba beslut

Men att fatta snabba beslut nar nagot oforutsett hander kan vara
svarare. Det kan ta langre tid att tolka vad som sker och att reage-
ra. Varningstecken ar till exempel att ofta kora vilse eller att inte
ha ordentlig uppsikt 6ver medtrafikanter. Det kan vara svirare

an forr att snabbt bearbeta mycket information eftersom hjarnan
fungerar langsammare.
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Om ldkaren bedomer att du inte ska kora bil langre ska hon
anmala detta till Transportstyrelsen. Det 4r den myndighet som
kan besluta att dterkalla korkortet. Beslutet gar att 6verklaga. Be
din likare om en ordentlig forklaring till varfor du inte far kora
bil langre.

Genomga tester

Om ldkaren ar osaker kan hon foresla att du testas. Du kan ocksa
sjdlv be att fa bli bedomd. Var det gors och hur det gar till varie-
rar beroende pa var du bor. P4 flera hall i landet finns trafikmedi-
cinska enheter som gor sddana tester.

Det som testas ar till exempel uppmarksamhet, formaga att
overblicka trafiksituationer och hur du tolkar det du ser ndr nagot
hinder snabbt. Det gors ofta vid en simulator. Psykologiskt test
brukar ocksa goras.

Det adr likasa vanligt att fa gora ett korprov i trafiken. Fokus
ar da pa sakerheten. Om du bedoms kunna fortsitta kora bil ska
detta sedan foljas upp regelbundet.

Ett gott rad ar att ansoka om fardtjanst (1ds mer om fardtjanst
pa sidan 43).

For dig som jagar

Brukar du jaga? Da dger du kanske skjutvapen och har vapen-
licens. Aven den som har fitt en demenssjukdom kan ofta klara
att hantera vapen rent praktiskt. Det som blir svarare ar att fatta
snabba beslut och koncentrera sig lingre perioder.

Lakaren har skyldighet att bedoma om du pa grund av sjuk-
domen inte bor inneha skjutvapen. Lakaren ska anmaila detta till
polismyndigheten som sedan fattar beslut.

Kanske har hostens dlgjakt varit arets hojdpunkt for dig. Da
kanns det forstas valdigt trist att inte kunna fortsitta jaga som
forr. Samtidigt maste sikerheten komma forst.

Beritta gdrna om din sjukdom for jaktlaget. Kanske kan du
fortsdtta delta men ha andra uppgifter an tidigare.
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5. HJALPMEDEL OCH
SMARTA PRYLAR

Bra att veta vad som finns

Hjdlpmedel ar inte bara horapparater och rollatorer. Det finns

ocksa en hel del som kan underlitta att minnas och att hitta.

Kognitiva hjdlpmedel, som de kallas, kan vara ett viktigt stod

for att kunna leva ett sjalvstandigt liv s linge som mojligt.
Sakert har du egna strategier for att hantera det som blivit

knepigt. Men dven om du inte behover nagra speciella hjdlpmedel

annu kan det vara bra att veta lite om vad som finns.

Vanta inte med hjélpmedel

Tank pa att det ar bra att lara sig anvianda hjalpmedel sa tidigt
som mojligt. Det tar oftast langre tid att lara in nya saker, till
exempel hur en lasplatta fungerar, nir man har demenssjukdom.

Vi har samlat en del tips i det hdr kapitlet. En arbetsterapeut
kan ge dig fler. En del hjalpmedel kan du fa férskrivna utan
kostnad, andra far du kopa sjalv. Det hir varierar en del runt-
om i landet. Dag- och nattkalender, spisvakt och medicinpa-
minnare beviljas pa de flesta hall. Larm brukar man kunna fa
via bistandshandldggaren.

Kalendrar och automatiska paminnelser

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

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

"MEMODAY” ir en elektronisk klocka som kan anpassas till olika
sprak. Den visar tid, veckodag och manad samt om det ar for-
middag eller eftermiddag.

MEMOPLANNER” ir en digital kalender. Den hilper dig att
komma ihag avtalade tider och att planera for dagen, veckan
eller manaden.
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EXEMPEL PA HJALPMEDEL

tradlds sakfinnare talande fotoalbum

Lz
S

medicindosetter elektronisk medicindosett
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MEMODAYPLANNER” ir en elektronisk dygnstavla. Den visar
tiden i form av [juspunkter och ger en 6verblick av inplanerade
aktiviteter. Den kan ocksa anpassas for att larma vid lunch eller
andra tidpunkter.

Stod for minnet

BLOCK eller WHITEBOARDTAVLA dir du, eller dina anhoriga, kan
skriva upp det viktigaste som ska hinda under dagen.

TRADLOS SAKFINNARE med ljudsignal finns av olika slag i den
vanliga handeln. Vilj en med stora och tydliga knappar.

HANDDATORER och SMARTPHONES kan vara till stor hjalp for att
hélla ordning pa vad som ska hianda under dagen. I datorns eller
telefonens kalender kan varje dags aktiviteter skrivas in pa ratt
klockslag. Den kan vara ett ovarderligt extraminne.

FICKBANDSPELARE som ar ldtt att ta med ndr man gar ut eller att
ha bredvid telefonen kan stotta minnet.

TALANDE FOTOALBUM spelar upp intalade meddelanden som
berattar vilka ar pa bilderna.

FJARRKONTROLL till teven med tydliga knappar. Det finns sddana
som inte har s mycket information.

Hélla ordning péa medicinerna

DOSETTER finns pa apoteken och underlittar att hilla ordning pa
tabletterna. ELEKTRONISKA DOSETTER ar ett alternativ som dock
kan upplevas svarare att ldra sig. De signalerar och matar fram
ratt dos i oppningen nar det ar dags att ta medicinen. Be ndgon
om hjilp att ladda den om det 4r knepigt. Det finns en modell
som kan skicka ett sms-meddelande till anhérig eller omsorgs-
personal om du inte tagit din medicin.

SPISVAKT ska inte forviaxlas med en vanlig timer till spisen. Den
kraver inte att man ska vrida om eller trycka pa en knapp for att
den ska fungera. Den startar automatiskt nar spisen satts pa och
stanger av plattorna nir det blir for hett eller vid rokutveckling.
KAFFEBRYGGARE MED INBYGGD TIMER finns i den vanliga han-
deln. Likasd finns strykjarn som stings av automatiskt.
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EXEMPEL PA HJALPMEDEL
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Larm
Larm kan vara en bra hjilp for bade dig och dina anhériga. Det
finns en rad olika sorter.

RORELSEDETEKTOR kan signalera till anhoriga om du till exempel
gar upp pa natten eller 6ppnar ytterdorren. Det behovs kanske
inte 4nnu men det kan vara bra att kidnna till att det finns.

LARMMATTA kan placeras vid en sing eller under en dorrmatta.
Den larmar nir nagon kliver pa den. Den kan ocksé kopplas till
en lampa som tidnds nar man gar pd mattan, inte s dumt om du
kanner dig forvirrad nar du vaknar till.

MOBILA LARM kan till exempel sitta i ett armband och signalera
till dina anhoriga nar du gér ut. Detta beviljas i de flesta kommu-
ner som komplement till vanliga trygghetslarm.

GPs visar anhoriga var du befinner dig. GPS finns i olika typer
av klockor, mobiltelefoner och handdatorer. Om du garna vand-
rar langa strackor och gillar att ge dig ut i okdnda trakter kan
det vara en trygghet.

Kommunicera

LASPLATTOR och SMARTPHONES kan fungera linge. Mobiltelefoner
finns ocksa i varianter som dr enkla med fa och stora knappar. Det
kan vara ett alternativ for dig som tycker det ar svart att hantera
en smartphone.

P4 vissa mobiltelefoner finns en nédknapp pa baksidan. Har
kan ett antal férvalda nummer laggas in och ett fardigt sms-
meddelande. Telefonen skickar detta textmeddelande och ringer
aven till mobiltelefonnumret. Om ingen svarar ringer den upp
nasta person pa listan
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MIN SJUKDOM

Demens ar inte de anhorigas sjukdom. Det ar min
sjukdom. Jag kan bestamma sjalv, under valdigt lang
tid, kanske med lite hjalp. Och under tiden har jag
ofta ganska roligt, faktiskt.

Susanne

TALA MED NAGON UTANFOR FAMILJEN

Det ar viktigt ha ndgon utanfor familjen att tala med.
Det ska man forsoka fa tidigt.

Agneta

BRA ATT TALA MED KURATOR

Jag och frugan gick till en kurator en gang i manaden och

pratade. Men vi gick inte samtidigt, hon gick ena dagen
och jag den andra. Det var jattebra, tycker jag. Det
tycker jag man kan be om.




6. STOD OCH HJALP

Ta emot hjalp

Du som fatt din diagnos tidigt i sjukdomen behover kanske inte

nagon sarskild hjilp utifran dnnu. Kanske drar du dig ocksa for
att be om hjalp eller stod. Men tank pa att du kan bli trottare an
forr. Anviand krafterna till det du méar bra av.

Vilken hjilp och vilket stod som finns varierar en del beroende
pa var i landet du bor. I det hir avsnittet finns exempel pa vad du
kan fraga efter.

Demenslikaren Wilhelmina Hoffman har foljt manga personer
med demenssjukdom som klarat sig bra under manga ar. Men
de har inte gjort det pa egen hand understryker hon. De har
tagit emot hjalp och stod nar de behovt det. Det har dven deras
anhoriga gjort.

Be om en samtalskontakt

Fraga pa vardcentralen eller minnesmottagningen vem du kan
vanda dig till. Be att f4 ett direktnummer till den personen. Det
kan till exempel vara en demenssjukskoterska. Fragor och fun-
deringar kommer ofta upp senare. D4 ar det bra att ha ndgon att
ringa. Det galler bade for dig sjalv och for dina anhoriga.

Ofta dr det bra att fa traffa en kurator eller en psykolog for
samtal. Kanske behover du tala om dina kinslor och tankar
och om det som oroar dig eller kinns tungt. Det kan dven dina
anhoriga behova.

Men be girna att fd en egen samtalskontakt. Det dr ju inte
sakert att du vill tala om allt nar en anhorig ar med. Du ar kanske
radd att gora honom eller henne ledsen.

Det dr inte alls siakert att det erbjuds automatiskt. Du och dina
anhoriga kanske maste saga till flera ganger, men ge inte upp.

Planera for vard och stod

Aven om du just nu klarar dig bra pd egen hand, med st6d av
anhoriga, kommer du att behova mer hjilp langre fram. Det
handlar troligen om insatser fran olika hall, till exempel hem-
tjanst och vardcentral. Ju fler kontakter du har, desto viktigare
blir samordningen mellan dem.
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Inom varden talar man om SIP som betyder samordnad indi-
viduell plan. Det gar ut pa att planera och samordna vard och
andra stodinsatser sa att det fungerar sa bra som mojligt for dig.
En SIP innebar ett mote med personer som kan vara behjilpliga.
Det kan dga rum hemma hos dig eller pa vardcentralen och sjuk-
huset. I motet kan till exempel din huslakare, sjukskoterska och
bistindshandlidggare delta. Det kan kdnnas tryggt att dven ha
stod av en anhorig. Ytterst ar det du som avgor vilka som ska vara
med. Fraga efter SIP pa din vardcentral.

Arbetsterapeut ger tips och rad

Arbetsterapeuten kan forskriva hjalpmedel (1ds mer pa sid 31).
Hon kan ocksa ge tips och rad for att underlitta vardagen.
Arbetsterapeuten brukar gora hembesok. Da kan ni ga igenom
vad du kan ha nytta av. Beritta vad du har problem med. Det kan
handla om att halla ratt pa tider och datum. Eller att du ofta letar
efter nycklar och planbok. Eller ar radd att gé vilse. Vanligt dr att
oroa sig for om man stangt av spisen eller last dorren.

Arbetsterapeuten kan tipsa om hjialpmedel du kan ha nytta av.
En del kan du fa kostnadsfritt, andra far du kopa.

Bistandshandléggare utreder behov

Bistandshandlaggare eller LSS-handliggare i din kommun har
overblick over det stod och den hjalp som finns dar du bor. Hon
utreder det som kraver bistandsbeslut, som till exempel hemtjanst.
Det ar bra att fa kontakt redan tidigt, innan du behover sir-
skild hjilp. Bistandshandldggare kan ocksa ge dig tips och rad.

Annan bra hjdlp

FARDTJANST dr bra att ansoka om, dven for dig som har demens i
ett tidigt stadium. Dessutom kan du dka gratis i kollektivtrafiken
med firdtjanstkortet. Reglerna for firdtjanst kan variera mellan
olika kommuner. Du ansoker hos din kommun eller stadsdel.
Likarintyg behovs.

LEDSAGARE dr en person som kan folja med dig till exempelvis
biblioteket eller doktorn. Du ansoker hos bistindshandlaggare
eller LSS-handlaggare.

EN BOK FOR DIG MED DEMENSSJUKDOM ® SVENSKT DEMENSCENTRUM 39



EN OAS FOR MIG

Den har gruppen ar en oas och raddningen fér mig.
Gemenskapen ar bra och de flesta kommer varje gang.
Man kan skratta at elandet. Det ar roligt att traffa Hasse
ocks3, vi sitter i samma jolle. Alla har empati for varandra
pa traffarna.

Stefan dar med i en samtalsgrupp i
Upplands Bro

SKRATTAR AT DRAPLIGA SAKER

Jag tycker om att lyssna p4 andra och att skoja lite. Allt
ar inte bara sorgligt. Vi kan skratta at drapliga saker som
hant eller nagot knasigt man gjort. Och nar nagon tar
upp nagot sorgligt, sa ar det viktigt att det avslutas med
nagot positivt sa vi kan skratta.

Ingrid ar med i Demensforbundets
Lundagardsgrupp




DAGVERKSAMHET ir ett stialle dar du kan traffa andra, ata lunch,
gora utflykter och andra aktiviteter. Be att fa besoka en sadan for
att se om det kan vara ndgot for dig, om inte i dagslaget sa kanske
lingre fram. For dig som ar yngre dn 65 finns sarskilda dagverk-
samheter pa en del orter. Ansok hos bistindshandlaggare.

HEMTJANST gor att manga kan bo kvar hemma linge. Aven om
du har god hjilp av dina anhoriga kan hemtjanst behovas. Pa
en del hall finns hemtjanstgrupper med sarskild utbildning om
demenssjukdomar.

Senare i sjukdomen

KORTTIDSBOENDE ir ett stdlle att bo pa tillfalligt, till exempel
om anhoriga ska resa bort. Dir finns personal dygnet runt.

SARSKILT BOENDE heter ibland vard- och omsorgsboende eller
demensboende. Att flytta till ett sidant kan bli n6dvandigt nar
det inte langre fungerar att bo kvar hemma.

PERSONLIG ASSISTENT kan vara ett alternativ for dig som ar
under 65 ar.

Aldern har betydelse

Om du dr under 65 ar ska du i forsta hand soka hjilp enligt en
lag som kallas LSS. Det dr en forkortning for lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade. Insatserna enligt LSS ar
avgiftsfria.

Det dr ocksa vanligt att ha hjilp enligt bade LSS och social-
tjanstlagen. Du kan till exempel ha ledsagning enligt LSS och
hemtjianst enligt socialtjanstlagen. Den som har fyllt 65 far
som regel stod enligt socialtjanstlagen.

Det kan lata krangligt med de olika lagarna. Friaga din
bistandshandldggare sa hjalper hon dig.
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Ga med i en samtalsgrupp

I Stockholm och pa nagra andra hall i landet finns det samtals-
grupper dar personer som ar tidigt i sin demenssjukdom traffas.
De som deltar tycker de har stor nytta av att traffa andra i samma
situation och som verkligen forstar. De dr 6verens om att det dr
ett stod och dessutom roligt. Den forsta gruppen i sitt slag starta-
des av Demensforbundet pd initiativ av Agneta Ingberg, prast och
sjalv demenssjuk.

I en grupp skrev deltagarna upp sina telefonnummer pa en lista.
De skrev ocksa upp vad de gillade att gora, till exempel simma
eller promenera med hunden. Pa sé sitt kunde deltagarna dven
traffas andra tider. Alla har ju inte vinner och anhoriga som ar
lediga pa dagtid.

Fraga pa din hemort

Det ar vanligt att det finns grupper och utbildningar f6r anhoriga.
Tyvarr ar det inte alls lika vanligt med grupper som viander sig till
dig som ar sjuk. Men fraga giarna pa din hemort.

Om det inte finns sarskilda grupper kanske demenssjukskoter-
skan eller kommunens anhorigkonsulent kan férmedla kontakt
med nagon som ocksa vill traffa personer i samma situation.

Ofta finns en lokal demensforening som kan vara till hjalp. Pa
manga hall arrangeras dven kafétraffar for bade anhoriga och
demenssjuka. Aven dir finns méjlighet att fa kontakt med andra.
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DET AR FAKTISKT VI TVA

Jag kan inte hélla kvar dig har jag sagt till min fru ibland.
Jag ar i vagen jamt, jag ar en stor stoppkloss for dig.
"Men hordudu, vi ar gifta och det ar faktiskt vi tva",
sager hon da.

Stefan

FAR DALIGT SAMVETE

Ibland blir jag lite otalig, for min fru &r ganska noggrann.
Om vi ska ivag kan jag std och stampa. Jag ber om
ursakt, blir ledsen och far daligt samvete. Men hon vet ju
varfor jag gor sa. Det viktigaste ar att man talar om att
man ar glad at att ha henne. Jag vill inte tycka synd om
mig sjalv men de stunderna nar allt ar svart s gor jag
det. Fast det gar upp och ner.

Hasse




7. NAR DET KANNS SVART

Samtal kan hjdlpa
Det ar inte ovanligt att hamna i kris ndr man fatt en demens-
diagnos. Allt kan kdnnas nattsvart, manga beskriver det som att
de hamnat i ett morkt hal. Det ar naturligtvis en sorg att drabbas
av svar sjukdom. Det giller ocksa dina anhoriga.

Dirfor ar det bra om bade du och dina narmaste kan tala
om det svara. Det kan ocksa vara bra att kunna tala med nagon
utanfor familjen. Det kan forstas vara en ndra vian. Men ofta dr
det klokt att ocksa tala med en utomstdende som ar professionell.
Det kan exempelvis vara en demenssjukskoterska, en kurator eller
psykolog. Eller din likare om ni har god kontakt.

Vad oroar mest

Vad ar du mest orolig for? Kanske handlar det om radsla for att
tappa kontrollen eller att bli beroende av andra. Eller befarar du
att ingen ska bry sig om vad du vill? En vanlig radsla 4r att bli
en borda for sina anhoriga. Kanske ar du ocksa radd for att din
partner eller dkta halft ska limna dig nar du blir sjukare.

Du kan ocksa sorja over att du kanske inte hinner se barn-
barnen vixa upp. Eller 6verhuvudtaget vara ledsen for att fram-
tiden inte blir som du tankt dig. Den bild du haft av dig sjalv
dndras och du kan kinna dig osidker och fa simre sjalvkinsla.

Det ar nagra exempel pa vad du kan behova prata om for att
inte fastna i det som ar tungt och svart.

Depression kan behandlas

Vill det morka och svara inte alls slappa taget? Vaknar du kanske
tidigt med dangest och oro och kianner dig nedstimd? Det kan
bero pd att du fatt en depression och detta ar ndgot som kan
behandlas. Det ar ldtt hant att angsligt borja ge akt pa alla moj-
liga symptom och sjukdomstecken. Men huvudvirk, oro eller for
den delen forvirring behover faktiskt inte bero pa demens.

Nir du far ett nytt symptom sa skriv ner det och diskutera
med ldkare eller sjukskoterska. Det kan vara nadgot som gar att
behandla, allt beror som sagt inte pa demenssjukdomen.
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MAN MASTE FA GRATA OCH BLI ARG

Jag blev sa arg i bérjan och kunde inte kanalisera min
ilska. Gramde mig sa forfarligt. Jag slet ner ett fint
portratt av mig och min man fran vaggen och rev det i
smabitar.

Man maste fa grata och fa bli arg. Men det maste
ocksa f3 ett slut, det handlar om att g4 vidare. Det gor
det, dven om jag inte trodde det forst, da kdndes det
som om livet var slut. Ah, vad det var synd om mig.

Det jag ar mest radd for ar nog att bli vimsig och
tappa kontrollen. Jag vill ha kvar nagon slags vardighet
och inte gora saddant som att g& ut i bara morgonrocken.
Jag har bett min man att halla koll. Och &n ar jag som
vanligt, sager han.

Hemma har vi borjat bry oss om varandra p3 ett
annat satt. Jag kanner en varme och innerlighet och
tillhorighet. Forut sprang vi ofta at olika hall. Nu gor vi
mer saker tillsammans.

Gunilla




Tala med dina néra

Relationen till dina nara paverkas forstas. Det dr latt hdnt att
omgivningen blir 6verbeskyddande mot dig. Forklara att du mar
bast av att fortsdtta gora det du klarar av och inte ar betjant av
for mycket hjalp.

Om du lever tillsammans med ndgon ar det bra att borja tala
lite om hur ni vill att ert liv tillsammans ska vara. Du kan tala om
hur du skulle vilja ha det och dina anhoriga kan beritta hur de
tanker. Du kan sitta granser for vad du vill att dina anhoriga ska
hjilpa dig med. Det ar klokt att tinka lite framat.

Men framforallt finns det ett liv att leva just nu. Du ar faktiskt
samma person nu som innan du fick din diagnos.
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SAMMANTRADEN VAR OUTHARDLIGA

Jag ar prast och hade arbetat i samma forsamling i
mer an trettio ar. Forr hade jag ett narmast fotografiskt
minne. Men s hande det att jag glomde vanliga boner
vid gudstjansterna. Da blev jag radd.

Jag borjade ocksa fa svart att minnas vilka jag hade
ringt till. Jag blev ocksa sa trott och hade svar huvudvark.
Sammantraden var outhardliga. Nar det antligen var min
tur att sdga nagot hade jag gléomt vad.

Nar jag till sist fick diagnosen Alzheimers sjukdom stod
tiden stilla. Jag stod liksom bredvid mig sjalv, jag hade
inga fragor. Det var ett tocken runt mig.

D3 hade jag verkligen behovt tala med ndgon som
fattade vad det betyder att bryta upp fran ett yrkesliv
som varit ens jag.

Agneta
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8. LAMNA ARBETSLIVET

Svar omstdllning

Det hir avsnittet ar for dig som fortfarande yrkesarbetar. Kanske
kan du fortsitta jobba en tid. Men det ar klokt att du borjar stalla
in dig pa att limna arbetslivet.

Att lamna arbetslivet ar ofta en stor och svar omstallning,
sarskilt om jobbet har varit en stor del av din identitet. Du kan
behova be om professionell samtalshjilp av kurator eller psyko-
log. Fraga pd minnesmottagningen, det erbjuds inte alltid auto-
matiskt.

Demenssjukdom innebir ofta att det inte gar att koncentrera
sig langre stunder. Likasa brukar det bli svarare att planera och
att passa tider. Det blir darfor allt svarare att klara manga arbets-
uppgifter.

Kan kannas som en latinad

Du kan kinna dig vildigt stressad. Sjukdomen innebar ocksa att
du ar extra kanslig for stress. Darfor kanns det ofta ocksa som en
littnad att sluta arbeta.

Forsok att vara dppen

Kanske har du blivit omplacerad pa arbetet — det ar inte ovanligt
att demenssjukdom i borjan forvaxlas med utmattnings—
depression. Det hir kan vara en svar period och du kan ha blivit
krankt och missforstadd.

Det ar for de flesta en sorg att behova sluta arbeta i fortid pa
grund av demenssjukdom. Om den sista tiden pd jobbet inte varit
bra blir det forstas extra tungt.

Nir du fatt en demensdiagnos ar det basta darfor att forsoka
vara Oppen och beritta. Din chef behover forstas fa veta. Det dr
oftast bra att dven beritta for arbetskamraterna. D4 ar det lattare
for dem att halla kontakten.
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HADE HAFT MIN FIRMA | 26 AR

Jobbet var min identitet. Jag hade haft min firma i 26 ar.
Den tog tid att avveckla ocksd, det var 140 kvadratmeter
och maskiner och material. Nu har jag staplat massor av
tyger i kartonger hemma. Det ar en sorg men det ar en
nystart ocksa.

Nu har jag tid med mig sjalv. Men vem ar jag, vad
vill jag? Hoppsan! Att tanka pa sig sjalv och de egna
behoven var inte tilldtet forut, den tiden fanns inte.
Men nu kan det handa nya roliga saker varje dag.

Ingrid




Sluta arbeta pa rétt grund

Det ar viktigt att du inte lamnar arbetet pa fel satt och pa fel
grund. Tyvarr hiander det att personer med demenssjukdom blir
uppsagda eller far sluta med avgangsvederlag. Det kan innebara
att bade du sjalv och din familj drabbas ekonomiskt. I stillet ska
din anstallning avslutas pa grund av din sjukdom och inget annat.

Kanske driver du ett foretag. Da dr det dags att fundera 6ver
vad du vill ska hinda med ditt foretag framover. Det kan vara
klokt att ta hjilp av till exempel en jurist.

Kanske har du mojlighet att fa ndgot annat arbete eller uppdrag
som du far betalt for. Om du har sjukersittning ar det klokt att
kontakta forsikringskassan. Det finns regler for hur mycket du
kan arbeta och tjana utan att sjukersittningen minskar.

Om du kanner att du orkar och vill gora en arbetsinsats kan
ocksa ideellt arbete vara en mojlighet.
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SKRIVER UNDER REGNIGA DAGAR

Nar den forsta krisen var over kande jag ett behov av att
skriva ner var jag kommer ifrdn och vad jag har gjort. Jag
har skrivit om hur det var att vara lillasyster, om nar och
varfor jag borjade jobba, om en stor karlek. Om hur livet
har varit och vem jag har varit och ar. Det héller jag pa
med under regniga dagar.

Gunilla

VILL BERATTA HUR JAG VILL HA DET

Jag har skrivit ett slags vardtestamente. Det ar inte
juridiskt giltigt men jag vill anda beratta hur jag vill ha
det. Mata mig for tusan inte med valling och grét. Och
mala inte mina naglar och lappar. Och frdga mig aldrig
"minns du mig?" utan beratta vem du ar. Jag tycker
ocksa att alla ska skriva sitt vita arkiv, s att anhoriga
vet hur man vill ha det.

Agneta




9. PRAKTISKA SAKER
ATT TANKA PA

Du bestammer

Kanske ar du van att klara allt sjalv och att vara den som har
kontroll pa det mesta. Men det ar klokt att ta emot hjilp och
stod. Det ar bra bade for dig sjalv och for dina anhoriga. Men det
ar du som bestimmer. Ditt samtycke kravs. Du kan inte tvingas
att ta emot hjalp eller att flytta.

Det ar klokt att skriva ner lite om dig sjalv och ditt liv. Likasa
kan du skriva hur du vill bli bemétt nar du efterhand blir sjukare.
Du kan aven beritta for ndgon anhorig eller god vian och lata dem
skriva ner.

Olika slags fullmakter

P4 grund av sjukdomen kan det vara svart att skota bankarenden.
Det kan ocksa vara svart att sjalv ta kontakt med exempelvis
olika myndigheter och sjukvirden. Aven om du dnnu inte har
sadana svarigheter dr det bra att skriva fullmakt. Da kan ndgon
du sjalv valt och som du litar pa foretrada dig om och nir det
behovs.

Par Rahmstrom, advokat och ordforande 1 Demensforbundet,
ger radet att skriva fullmakter sa snart som mojligt. Dessutom
rekommenderar han att ordna med autogiro for hyran och andra
rakningar.

Bankfullmakt

Banker har som regel egna formular for fullmakt och en del
accepterar inget annat. Ofta vill ocksa banken att bada parter ska
komma dit och skriva under. Alltsa att bade du som ger fullmak-
ten och personen som ska foretrada dig, fullmaktstagaren, ska
vara med.

Kéanner du dig stressad vid tanken pa ett sidant besok? Be
din anhorige eller goda vin att friga banken om det gér bra
att skriva fullmakten och fi den bevittnad hemma istillet.
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GENERALFULLMAKT

Fullmaktsgivare

Namn/firma Personnummer/organisationsnummer

Adress Postnummer, ort Telefon

Fullméktig

Namn/firma Personnummer/organisationsnummer

Adress Postnummer, ort Telefon

Giltighetstid
Fullmakten ar giltig |:| till och med |:| tills vidare

Fullmakt

Harmed befullméktigas ovan angivna person att sjalvstandigt och oinskréankt férvalta och féretrada samtliga
mina/vara ekonomiska intressen. Fullméktigen far pa mina/vara vagnar sjalvstandigt forhandla med
myndigheter, privatpersoner och foretag, traffa avtal, kvittera och uppbara medel samt vidta alla atgarder och
handlingar vilka med laga verkan kan féretas av mig sjélv/oss sjélva.

Fullmakten ger fullmaktigen ratt att férsalja fast egendom och bostadsrattslagenhet samt kvittera och uppbéra képeskillingen.

Underskrift
Ort och datum

Fullmaktsgivarens underskrift Namnfértydligande

Bevittning (krévs)
Underskrift, vittne 1 Namnfértydligande

Adress Postnummer, ort Telefon

Underskrift, vittne 2 Namnfértydligande

Adress Postnummer, ort Telefon




Generalfullmakt
Ett rad ar att, forutom bankfullmakt, skriva en generalfullmakt.
I den ska det sta vem eller vilka som du vill ska foretrada dig.
Det kan till exempel vara en maka eller son. En generalfullmakt
innebar att den eller de personerna far ratt att fora din talan i alla
sammanhang, till exempel hos forsikringskassan, doktorn och
bistindshandliaggaren.

Ett gott rad ar att lata tva personer bevittna generalfullmakten,
dven om det inte finns nagot sidant krav. Om fullmakten ocksa
ska gilla forsiljning av fast egendom ska det sta.

Framtidsfullmakt

Det dr ocksd bra att redan tidigt skriva en framtidsfullmakt. Den
kan omfatta samma saker som en generalfullmakt men borjar
galla langre fram i sjukdomen, nir du inte langre klarar av att
fatta egna beslut. For att vara giltig maste framtidsfullmakten ha
bevittnats av tva personer.

God man

Du kan ocksa ansoka om att fa en god man. Det kan vara bra om
du ar ensamstdende. God man utses av overformyndaren. Vad
den gode mannen ska gora maste tydligt framga. Det kan vara att
se till att rakningar betalas och att halla i kontakter med halso-
och sjukvarden och socialtjansten.

Tanka framat

Alla som har kommit upp i dren borde se 6ver saker som boende,
ekonomi och testamente. Det giller saval sjuka som friska. Den
som bor i ett stort och svarskott hus bor planera for en flytt innan
man blir for skroplig.

Om det finns ett testamente sedan tidigare ar det klokt att lasa
igenom det igen. Detta for att vara siker pd att det som star dar
fortfarande ar som man vill ha det. Finns inget testamente ska
man fundera 6ver om man bor ha ett sidant. Om ett testamente
ska skrivas eller andras, 14t alltid jurist eller annan kunnig person
hjalpa till.

EN BOK FOR DIG MED DEMENSSJUKDOM ® SVENSKT DEMENSCENTRUM 55



TIDIGA SYMPTOM

Symptomen p& demenssjukdom varierar beroende pd
vilka delar av hjarnan som ar skadade. Vanliga tidiga
symptom ar:
* Svart att minnas datum och tider
* Gléommer vad som nyss hant

Svart att hitta i tidigare valbekanta miljder

Tappar ord

Svart att koncentrera sig langre stunder

Kénslig for héga ljud och ménga intryck

Problem med att tanka ut, planera och genomfora
en aktivitet, till exempel att ga och handla




10. FAKTA OM DEMENS

Kanske undrar du om du har en demenssjukdom. Och du som
har en diagnos kanske vill kolla fakta eller forklara nagot for dina
anhoriga. I det hir kapitlet kan du lisa om bland annat vanliga
tidiga symptom pa demenssjukdom och hur en diagnos stalls.

Varfor behévs en diagnos?

Om du misstinker demenssjukdom dr det viktigt att soka lakare
sa att en demensutredning kan paborjas. Det ar viktigt dven for
att utesluta att symptomen beror pa andra sjukdomar som beho-
ver behandlas och som kanske gar att bota.

Om det visar sig vara en demenssjukdom 4r en diagnos en
forutsattning for att fa ratt behandling. Du behover ocksa fa veta
vilken demenssjukdom du har for att fa ratt hjalp. En diagnos
kravs for att fa mediciner som kan lindra dina symptom. Den
behovs ocksa for att fa hjalpmedel och annat stod.

Dessutom kan bade du sjilv, dina anhoriga och andra forsta
dig battre. Forstaelsen brukar 6ka och irritationen minska nar
alla vet att det handlar om en sjukdom.

Sa gors en demensutredning

Demensutredningar gors pa vardcentraler eller sjukhusens min-
nesmottagningar. Forutom lakare och sjukskoterska brukar dven
arbetsterapeut delta. Utredningen brukar ta 4—6 veckor, lingre
tid om mer omfattande undersokningar behovs for att kunna
stilla ratt diagnos. Det hdr brukar inga i utredningen:
SJUKDOMSHISTORIAS Finns det demens i slikten? Nar kom de
forsta symptomen? Det ar ndgra av fragorna som stalls.
ANHORIGA INTERVJUAS: Anhoriga far bland annat beritta om
de markt forandringar.

PROVER OCH UNDERSOKNINGAR: Blodprover tas for att uteslu-
ta andra orsaker till problemen. Hjirta, lungor och blodtryck
undersoks. En arbetsterapeut bedomer hur personen fungerar
i hemmiljon.

TESTER: Ett par tester genomfors for att bedoma hur minne,
sprak och orienteringsformaga fungerar.
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MIN FRU FOLJDE MED TILL
MOTTAGNINGEN

Jag markte sjalv att jag borjade tappa minnet sa jag
namnde det for lakaren nar jag 4nda var pa vardcen-
tralen. Sen fick jag kallelse till minnesmottagningen for
utredning. Anita, min fru, foljlde med. De skrev att det var
onskvart att en anhorig var med.

Medan de kollade min vikt, EKG och sadant hade
doktorn ett samtal med Anita. Nar vi sedan var samlade
allihop sa doktorn att hon skulle namna ndgra saker som
jag skulle forséka komma ihdg. Hon namnde fyra saker.
Efter ett tag, nar vi hade pratat om bade det ena och det
andra, undrade hon vad det var for saker.

Vid alla besok har just det har momentet dterkommit.
Forst glomde jag en sak, nu ar det tva. Men det gar
ldngsamt med sjukdomen, den har inte kommit sa tvart.
Det ar nu fem ar sedan jag fick min demensdiagnos.

Bengt

Minnesmottagning




HJARNRONTGEN: Gors for att uppticka om det finns andra
orsaker till symptomen men dven for att kunna stalla ratt
demensdiagnos.

Kort om demenssjukdomar

Demens adr ett samlingsnamn for en rad symptom som beror pa
sjukdom eller skador i hjarnan. Narmare hundra olika skador och
sjukdomar kan orsaka demens. Risken att drabbas okar ju dldre
man blir.

I Sverige beridknas uppemot 150 coo personer ha en demens-
sjukdom. Vanligast ar Alzheimers sjukdom som star for 60—70
procent av alla fall. Den utvecklas ofta smygande under manga
ar.

Vid alzheimer klumpar ett protein (betaamyloid) ihop sig och
lagras i hjarnan. Inuti cellerna bildas sma garnnystan (fibriller)
som hindrar transporten av viktiga naringsimnen. Hjarnceller
dor onormalt fort. Exakt hur det gar till 4r inte klarlagt.

Vaskular demens, aven kallad blodkarlsdemens, ar den
nast vanligaste demenssjukdomen. Den kan ha olika orsaker.
Vanligast ar att olika delar av hjarnan drabbas till foljd av en
stroke. Symptomen kommer ofta plotsligt.

Andra exempel pd demenssjukdomar dr Lewykroppsdemens,
frontallobsdemens och Parkinsondemens.
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Lastips:
Sa lange jag kan vill jag beratta, Agneta Ingberg,
Demensforbundet (2010)

| slutet av minnet finns ett annat satt att leva,
Birgitta Andersson, Libris (2006)

Den lilla boken om demens, Demensforbundet (2010)

Lankar:
Svenskt Demenscentrum: www.demenscentrum.se

Demensfdrbundet: www.demensforbundet.se
Alzheimerfonden: www.alzheimerfonden.se

Alzheimer Sverige: www.alzheimersverige.se




Mer lastips

Bra attveta
om demens!

. Svenskt Demenscentrum

Skriften ”Nar glomska ar en sjukdom — bra att veta om demens”
ger grundliggande fakta om demenssjukdomar. Den tar dven upp
tidiga tecken pa demens, varfor det ar viktigt med diagnos och
tips pa bemétande. Skriften dr pa 16 sidor och har tagits fram av
Svenskt Demenscentrum. Bestill den gratis via
www.webbshop.demenscentrum.se



EN BOK FOR DIG MED DEMENSSJUKDOM

Det har ar en bok for dig som nyligen fatt en demenssjukdom.
Det finns mycket du kan gora for att paverka ditt liv och denna
bok vill vara ett stod pa vagen. Boken innehéller manga tips
och goda rad for hur du kan fa tillvaron att fungera sa bra

som mojligt. Flera personer med demenssjukdom delar med
sig av sina erfarenheter. De kan vittna om att ett rikt och
meningsfullt liv ar mdjligt trots svar sjukdom.

""Okej, nu far jag ratta mig efter det har och goéra det basta
av det. Jag fick bekraftat att ndgot inte stamde. Och det
kunde ha varit mycket varre.

Jag ar ju fortfarande Ingrid. Jag har inte forsvunnit for att
jag fatt en diagnos. Det ar en sorg, men ocksa en nystart. Nu
har jag tid med mig sjalv. Solen skiner, blommorna ar jattefina
och humlorna surrar. Man tar s& mycket for givet annars. Jag
far ta for mig av livet som det ar nu.”

Ingrid
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