Uppdaterad i november 2024






INNEHALL

INLEDNING e 1
1. KOGNITIV SJUKDOM OCH DEMENSDIAGNOS ... . ... 2
DIN EGEN SKRADDARSYDDA PARM ....cccccooovvrrireniienirensiessssesseeesseesseeesssesssnesseosseee 2
"WAD SKA JAG GORA NU?”. oo 3
KOGNITIVA SVARIGHETER ....ooooooooeoeeeeoeeoe oo eeeeee e 3
Diagnosen ar inte ovanlig.................cc e 3
]
2. VAD KAN JAG GORA SJALV? ..ottt 4
DE FEM LIVSSTILSFAKTORERNA ..o e 4
BRA KO ST e 5
VI NOFAISKA KOSt ... 5
TallrikSMOEII@N ..o 6
FYSISK AKTIVITET ..o 7
KOGNITIV STIMULANS e 8
SOCIALA AKTIVITETER ..o 8
Fortsatt att vara @kEIV.. ... 8
TrATFE VENNM@I ... 9
SEF@SSA INE@ ... 9
OmMgIvNINgens FOrStACISE ...........ccccciiiiririieccccciee e 9
MEDICINSKA FAKTORER ..o 9
NAGRA SYMTOM I TIDIGT SKEDE ..o 10
MINNESProblem ... ... 10
Utforandeproblem ...............ccooiiiiii 10
OrienteringssVarighEter .............cccoiiiioirioi i 1"
REKNEFOIMEEA ... 1"
HIEEA OFd e 1"
NAGRA TIPS OM OVRIG HALSA ....cccoooociiicistcisoscsesoteetosstestesoseeesescesesece 1
Korrigera eventuell horselnedSattning..............ccccooooriiiiiiiiiiiiccecccicccecee n
SOMINEN TBKET ..o 12

IVUNINGISE ettt ee ettt 12



LAKEMEDEL ..ot e ettt 13
SAMTALSSTOD oot e et

Prata med nagon

Samtalsgrupp

DIAKOMEN ...
3. FAMILJ OCH VANNER ....cocooirinimiiititinsessnesesssesesnsn 15
HUR SKA MAN BERATTA? ....ooccccioieoieeiseesseessesssoessoess oottt 15
KUNSKAP AR NYCKELN ....occcccoooioiiiriiiieisirescessionseesssesoessoeesssessooss oot 15
VISB PAITTIEN .o 16
Stod for dig och dina anhoriga.............oooooiiiiiiiic 16
Fortsatt att vara aktiva tillSammans ... ... 16
ORGANISATIONER SOM GER STOD OCH INFORMATION ..., 17
GLOM INTE BARNEN!.....occccoiiiiittiritieisiresoessssessoosessesoee oottt 18
Kafetraffar och [ager. ... 18
Tips for Unga anhoriga ... 18
FOR DIG SOM BOR ENSAM ..occccooeoivriiiriirmnienssessoess oottt 19
4. ATTHANTERA OLIKA SVARIGHETER ..o 20
PRAKTISKA TIPS | VARDAGEN . .......oooiiiiiiie e 20
Bra Med FULINET ..o 20
Rensa bland sakerna ..o 20
SKrIV UPP FOr @EE MINNES ....ooooooooeeeeeee e 20
A RITEA e 20
Rakningar och ekonomi...............iii 21
Tekniska hjalpmedel ... 21
KNep 1afFAren ... 21
IVNEAICIN e 21
SBKEIREE ... 22

KINEP FOR MINNET .ot 22



5. FORTSATTA JOBBA ELLER INTE?. ..o 23
Yrke och typ av demenssjukdom avgor. ... 23
@ppenhet pa arbetsplatsen underlattar ... 23
Vanliga utmaningar pa jobbet ... 23
FORANDRINGAR AV ARBETSUPPGIFTERNA ......cccccouumrimimmmiirmnimonermsoensressoesseresoe 24
Be om anpassade arbetsuppgifter. ... 24
Beslutet att sluta arbeta.........ccoooiovvooi e 25
SJUKPENNING OCH SJUKERSATTNING w......coooiiiiomooeeeceeeeeeeeeeeeeeeeee oo 25
Saginte UPP digl o 25
MERKOSTNADSERSATTNING .....oooooiiiirinieniressiossmsossiossosesssoess oo 26
Ersattning for vissa extra kostnader.................ooooiiiiiiiiiiiice 26
FOr dig som ar arbetslos ... 26
]
6. VEM GOR VAD?......cooooitimititimittssessstsessssn 27
ATDEESTErAPEUL..........oooooo oo 27
ANROFIGKONSUIBME ......oooo oo 27
Bistandshandlaggare ... 27
DagVerksamR@t ... 27
DemenssamOrdnare .........coooo.oiiiie e 28
DMENSTEAM. ... 28
VAD AR DEMENS? ..ottt oo 28
KOGNILION ... 28
Inget naturligt dldrande ... 29
OIKE OFSBKEE ... 29
En vaxande folksjukdom.. ... 29
KORT OM DE VANLIGASTE DEMENSSJUKDOMARNA ... 30
Alzheimers sJUKAOM...........ccooiiii i 30
VaskUlar d@MENS ... 30
Frontallobsdemens...........ccoooooioioie e 31

LeWyKropPSAEMENS .......ooooi oo 31



7.NAGRA ORD OCH BEGREPP 32
Demenssjukdom eller kognitiv sjukdom/kognitiv svikt? ... 32
DI MENS ... 32
Kognitiva fUnKLIONEr ............ooiiii e 32
HJarnavhildning ... 32
SIP-Samordnad individuell plan.................ccooiiiiiiiie e 33
Personcentrerad vard och 0mMSorg. ... 33
BPSD .. 33
Alzheimers eller alzheimer? ... 33
8. LAGAR 34
Halso- och sjukvardslagen (HSL) ... 34
Socialtjanstlagen (SOL) ... 34
Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) ... 34
FULLMAKTER ..o 35
TANKA FrAMET e 35
Olika slags fullmakter. ... 35
BankFullmakt ... 35
Generalfullmakt ... 35
Framtidsfullmakt ..o 36
ANhOrigbehorighet ... ... 36
GOD MAN OCH FORVALTARE ......ooccccomirmniieriieesscessseesscosssoessoess oottt 37
Langre in i sjukdomen — bra att veta ... 37
GO MM e 37
FOPVAIEAIE oo 37
REGLER FOR BILKORNING VID DEMENSSJUKDOM .......coooocciimniicrniineniseesiennes 38
Far jag fortsatta att kora bil? ... 38
Lakaren har skyldighet att utreda ... 38
GENOMEA LESTET ..o 38
FARDTIANST ..ottt oot oo 39
JAKT OCH VAPEN ..o 39

FOr dig SOM JAGAT ... 39



9. MIN LIVSHISTORIA .o 40
|
10. MINA FLIKAR e 41
MIN VARDPLAN oo 41
VIKTIGA NAMN OCH TELEFONNUMMER ...t 42
MIN LAKEMEDELSLISTA ..ot 44
BREV OCH KALLELSER ... 45



INLEDNING

MIN PARM

Det hir ar just din parm och den ar till for dig som fatt en diagnos som
betyder att du har en kognitiv sjukdom.

Tanken ar att du har kan ha koll pa dina dokument men ocksa fa rad
och tips om hur du kan halla dig i sa bra form och vid si god hilsa som
mojligt.

Nir man far en diagnos som giller kognitiv sjukdom ar det bra att ha
saker samlade pa en plats.

I bakre delen av parmen finns utrymme for dina egna dokument som
namn och telefonnummer till kontaktpersoner i sjukvarden och andra
viktiga personer. Dar finns ocksa plats for kallelser och annan infor-
mation.

Piarmen avser ingen specifik kognitiv sjukdom. Var du kan hitta mer
information om just din diagnos far du tips om i den forsta delen av
parmen. Se i innehallsforteckningen.

Att vara paldst och ha koll ar ett bra utgangslage for ett fortsatt bra liv.

Wilhelmina Hoffman
Geriatriker, overlakare
Chef for Svenskt Demenscentrum

www.demenscentrum.se



1. KOGNITIV SJUKDOM
OCH DEMENSDIAGNOS

Du som har den hir parmen i din hand har férmodligen just fatt en
demensdiagnos. Det ar, aven om du sjalv misstankt det, omvalvande
information. Mdnga vittnar om att beskedet om diagnosen ger upphov
till stora fragor. Hur blir livet nu? Finns det medicin som hjalper? Hur
blir det for mina anhoriga? Vad kan jag sjilv gora for att halla mig
frisk?

Det tar tid att smalta och tinka igenom vad sjukdomen innebir.

I Min pirm kan du lasa pa och hitta svar pa fragor och en hel del tips.
Det finns ocksa information om var du kan ldsa mer och fa mer kun-
skap.

Det finns adresser till lankar i texten da all text gar att hitta pa
www.demenscentrum.se. Dar kan man skriva ut alla sidor till Min
pdrm, vilka ibland uppdateras, och klicka pa lankar sa att man kom-
mer vidare.

Din egen skraddarsydda parm

Hair i parmen hittar du fakta om demenssjukdom, tips om vilket stod
du kan fa, vilka rattigheter du har och vad du kan tinka pa nar det
galler din halsa och din familj. Har finns ocksd utrymme att samla per-
sonlig information som kontaktnummer och receptlista. Se sista delen
1 parmen.

Eftersom brev med kiansliga personuppgifter inte skickas med e-post
kommer du troligen att fa en hel del brev fran din vardcentral och
kommunen. Dessa kan du ocksd samla har.



”Vad ska jag gora nu?”

Den forsta tiden efter diagnos kan vara jobbig, men det ar viktigt att
planera framat. Las pa vad du kan gora for att ma sa bra som mojligt.
Viktigt for att hjarnan ska ma bra ar till exempel bade fysisk aktivitet
och bra mat. Men det 4r ocksa viktigt att fortsatta gora sidant som ger
stimulans och gladje. I de olika kapitlen finns information om var du
hittar mer kunskap. Livet fortsatter!

Kognitiva svarigheter

Vid demenssjukdom drabbas olika typer av det vi kallar kognitiva funk-
tioner. Det ar till exempel minne, sprak, tidsorientering, rakneférmaga
med mera. Begreppet kognition kommer du att lasa om har i manga
stycken. Om nagon fragar vilka problem du har kan du siga att det ar
kognitiva funktioner som ar problemet. Begreppet kognition kommer
att forklaras i parmen pa sidorna 28 och 32.

DIAGNOSEN AR INTE OVANLIG
Cirka 150 0coo manniskor i Sverige har just nu ndgon form av demens-
sjukdom och antalet 6kar 1 hela varlden.



2. VAD KAN JAG GORA SJALV?

Du kanske staller dig frigan om det ar ndgot du kan gora sjalv for att
paverka din hjarnhilsa. Svaret ar ja. Forskning har visat att det gar att
paverka hjarnans funktioner genom en halsosam livsstil.

De fem livsstilsfaktorerna

Man kan framja hjarnhilsan genom att paverka och kontrollera fem livs-
stilsfaktorer:

* kost

fysisk aktivitet

e kognitiv trining

sociala aktiviteter

medicinska faktorer (blodtryck, blodfetter, blodsocker)

Alla forandringar du gor ar bra, dven de sma. Da minskar ocksa risken
att drabbas av till exempel hjirt- och karlsjukdomar och diabetes, som
inte heller ar ovanliga sjukdomar.

Det har galler som forebyggande av sjukdomar i hjarnan, men ocksa
om man redan drabbats av kognitiv sjukdom.



Bra kost

Det ar viktigt att dta en mangsidig, balanserad kost och vara uppmark-
sam p4 naringsinnehallet.

Kostrdden som foljer hir nedan baserar sig pa nordiska narings-
rekommendationer och Livsmedelsverkets rad.

Medelhavskosten ar den kost som man vetenskapligt lyckats pavisa
ger en minskad risk for att utveckla demenssjukdom och som ar bra for
hjarnhalsan, aven om man redan har en kognitiv sjukdom. Personer
som dter sa drabbas inte heller av hjirt- och karlsjukdomar i samma
utstrickning som andra. Medelhavskosten ar rik pa bland annat gron-
saker, baljvaxter, fron, olivolja, frukt, ost, yoghurt och fisk.

VAR NORDISKA KOST
Hair i Sverige har vi en nordisk motsvarighet till Medelhavskosten som
baserar sig pa de ravaror och produkter vi har hir.

Nagra av rekommendationerna:

e At fisk och skaldjur tva-tre ganger i veckan.

Sarskilt fet fisk ar bra, exempelvis lax, makrill och sill. De innehéller en
stor mangd omega-3-fettsyror och dven D-vitamin, jod och selen som vi
i Norden kan ha svart att fa i oss tillrackligt av.

e At minst 500 gram gronsaker och frukt varje dag.

Ungefar hilften av tallriken far gdrna bestd av gronsaker. Frysta gron-
saker innehaller lika mycket naring som farska. Vid kokning forloras
lite av vitaminerna, men mycket niring finns 4nda kvar. Frukt 4r ut-
mirkt som mellanmal.

e At baljvixter ofta, girna varje dag.
Baljvaxter som linser, bonor och arter innehaller mycket fibrer och pro-
tein.

e Vilj fullkorn.
Brod, pasta och ris med fullkornsmjol ar bra val. Fullkorn paverkar vér
tarmflora pd ett positivt sitt.

e At mindre rott kott, max 350 gram per vecka.

Med rott kott menas kott fran not, gris, lamm, ren och vilt. Kott
innehaller mycket protein och vitaminet Br2, men ett hogt intag av kott
och charkprodukter okar risken for hjart- och kirlsjukdom och cancer.
Kalkon och kyckling ar battre alternativ.



e Vilj olivolja och rapsolja.

Fett behovs bland annat for kroppens upptag av vitaminer. Det finns
mattade, omittade och fleromattade fetter. De omattade ar nyttigast
och minskar risken for hjart- och karlsjukdomar. Margarin, som oftast
ar gjord pa enbart vegetabiliska oljor, ar nyttigare 4n animaliska pro-
dukter som smor. Olivolja och rapsolja innehdller mycket av den nyttiga
fettsyran omega-3.

¢ Nyttiga nétter, bar och fron.

At girna 20-30 gram nétter om dagen. Notter och fron har minniskan
atit i alla tider. De ar fulladdade med niring och energi och underlat-
tar for tarmen att fungera bra. Bir, till exempel blabar och lingon, dr
en viktig del i den nordiska kosten och innehéller en stor miangd anti-
oxidanter och vitaminer. De tros ha en positiv effekt pa hjarnan.

TALLRIKSMODELLEN
Livsmedelsverkets klassiska tallriksmodell finns idag i tre olika versioner
beroende pa hur mycket man ror sig. Lis mer pa www.livsmedelsverket.se

LASTIPS:
Foldern: Bra mat for hjdrnan

Lis mer om forskningen bakom hjarnhilsa pa www.fbhi.se, FINGERS
Brain Health Institute (FBHI).

Boken: Hjarnhdilsa — pd dina fem fingrar: forebygg och minska risken
for alzheimer och minnesproblem av professor Miia Kivipelto och
Maj-Lis Hellénius, dir det ocksa finns recept. Finns i bokhandeln.



Fysisk aktivitet

Det som ar bra for hjartat ar ocksa bra for hjarnan, ar ett uttryck som
stammer.

Att halla i gdng kroppen ger méanga fordelar. Det betyder inte att man
maste ga till ett gym flera gdnger i veckan, utan mer att hitta sin egen
modell sd att det blir en rutin.

Fysisk aktivitet tre till fem ganger i veckan ar bra. Sarskilt nar vi far
upp hjartfrekvensen, far hjarnan mer syre till nervcellerna.

Forskning visar att vi blir mindre stresskansliga och att kognitiva
funktioner fungerar battre med regelbunden fysisk aktivitet.

Att bli stillasittande ar inte bra. Vardagsrorlighet ar basen for den
fysiska halsan. Kanske du redan ar en fysiskt aktiv person. Fortsatt med
det. Kanske har du inte tagit dig tid till att tinka pa fysiken. Da ar det
dags nu.

Det handlar alltsd om att hitta sin modell. Att ge sig ut pa raska pro-
menader tre till fem ganger i veckan under cirka 45 minuter 4r bra. Du
kan dela upp de 45 minuterna tva ganger per dag. Kom ihag att varje
steg har betydelse.

Kanske vill du trana med andra for att komma i gang. Tala med familjen
eller en van och se over vilka aktiviteter som finns dar du bor. Kanske
finns det gruppgymnastik, promenadgrupper, dans eller annan fysisk
aktivitet som passar dig.

Ta kontakt med en fysioterapeut (kallades tidigare sjukgymnast) pa
vardcentralen om du kidnner att du behover stod i att hitta det som fung-
erar for dig.

Fysisk aktivitet som en daglig promenad ger kondition. Att kombi-
nera det med de raska promenaderna tre till fem ganger i veckan ger bra
effekt.

Kan du ocksa hitta en rutin for styrketraning ndgon gang i veckan
okar chansen till fortsatt god halsa.



Kognitiv stimulans

Att utmana hjiarnan ar ett bra rad for att halla igdng och stimulera olika
kognitiva funktioner. Att ldsa ar en sidan sak. Det stimulerar flera delar
av hjarnan. Att prova pa nagonting helt nytt ar ett annat tips. Hjarnan
gillar att fa lara nya saker. Det kan vara i stort sett vad som helst. Kanske
nagot du langtat efter att prova.

Men det ska kidnnas roligt och stimulerande. Ta det i din egen takt och
stressa inte.

Ett bra tips ar att fortsatta med att [6sa korsord eller att borja med det.
Girna tillsammans med nagon, sa blir det ocksa en social aktivitet. Andra
exempel pa hjarnstimulerande sysselsattningar ar att l6sa sudoku liksom
att lagga pussel.

Ocksa spel finns av manga olika typer och svarighetsgrad. Det handlar
bara om att hitta det man kan gora sjalv eller med familj eller vanner.

Aven datorspel har visat sig stimulera kognitionen.

Forskning visar att dans ar riktigt bra for hjarnhalsan. Det dr nagot
som kriver samspel mellan olika delar i hjarnan, till exempel horsel-
intryck, koordination och social interaktion. Dans innebar ocksa fysisk
aktivering.

Sociala aktiviteter

Det ar bra for hjarnan med sociala aktiviteter. Manga delar aktiveras och
samspelar och stirker de kognitiva funktionerna. Isolering paverkar hjar-
nans funktioner negativt.

FORTSATT ATT VARA AKTIV

Forskning visar ocksa att social aktivitet stimulerar hjairnan. Fortsatt dar-
for med de aktiviteter du gillar. Kanske behéver du anpassa dem lite be-
roende pa hur du kdnner. Men sluta inte med det som ger dig stimulans.



TRAFFA VANNER

Det ar ocksa viktigt med social gemenskap for att ma bra. Beritta for
din omgivning att du har en sjukdom som gor att du kan behova pa-
minnelser och stod i olika aktiviteter. Att sjdlv ta initiativ och planera
en hel aktivitet kan vara svart. Darfor ar det bra att tacka ja nar vianner
bjuder in till olika aktiviteter. Be dem girna ringa innan, himta dig eller
mota upp. Tank pa att dina vianner vill hjilpa till, men kan kidnna sig
osdakra pa hur de ska gora. Tipsa dem om vad de kan gora.

STRESSA INTE

Hjarnan fungerar battre om du kanner dig lugn och avslappnad. Det ar
viktigt att inte stressa utan att gora saker i egen takt. Tillat dig att vila
eller ta en paus nédr du kidnner dig trott eller stressad. Forsok att hitta en
balans mellan aktivitet och dterhimtning.

OMGIVNINGENS FORSTAELSE
Minga vet inte vad en demenssjukdom innebar utan tror att >man
blir vil lite glomsk”, eller att det bara drabbar idldre. Det stimmer
inte. Aven yngre kan drabbas. Sjukdomen gor att man ocksa far andra
svarigheter an bara minnet.

Beritta for dina vanner hur sjukdomen paverkar just dig. Om du
berdttar om dina svarigheter blir det littare for andra att forsta.

Medicinska faktorer

Det ar viktigt att ha koll pa blodtrycket. Vid din utredning har det
forstas bedomts, men skaffa garna en blodtrycksmatare sa att du kan
kontrollera blodtrycket sjilv med jamna mellanrum.

Aven dina blodfetter har kontrollerats vid din utredning. Bide blod-
tryck och blodfetter ska vara reglerade s att de inte ar for hoga. Det
kan vara sa att du har lakemedel for det hir och det ar bra.

Ocksad ditt blodsocker dr kontrollerat och ar det sa att du har dia-
betes dr det mycket viktigt att dina blodsockervirden héller sig pa bra
nivaer.

Dessa medicinska faktorer dr relaterade bade till hjart- och karlhalsa
och till hjarnhilsa.

Lar dig mer om livsstilsfaktorerna i den kostnadsfria utbildningen
FINGER abc som finns pa Svenskt Demenscentrums hemsida.



NAGRA SYMTOM | TIDIGT SKEDE

Alla som drabbas av kognitiv sjukdom far inte alla eller samma symtom.
Det ar individuellt. Det finns dock ndgra symtom som ar mer vanliga i
tidigt skede dan andra. Nedan foljer exempel pa dessa och vad du kan
gora om du upplever dem.

MINNESPROBLEM

Det vanliga ar att det 4r svart att komma ihag ny information, sidant
som hant for ett kort tag sedan. Det beror pa att omradet for narminnet
ar paverkat. Omradet sitter i tinningloberna och allt nytt vi 4r med om
lagras dar en kort tid. Det ar ofta ldttare att komma ihdg handelser och
annat fran forr och det beror pa att dessa minnen redan ar inlagrade och
finns pa andra stillen i hjirnan som inte dr paverkade av sjukdomen.

TIPS: Skriv ned sa mycket som mojligt i en kalender eller anteckningsbok
som du sedan forvarar pa samma stalle. Be omgivningen paminna dig, da
nervcellerna kranglar och gor det svart att behalla nya minnen. Om du
far en tid inbokad for nagot, be att fa den nedskriven och girna ocksa en
paminnelse via telefon eller brev eller bade och.

UTFORANDEPROBLEM (EXEKUTIVA SVARIGHETER)
For att genomfora olika aktiviteter fran det att tanken slog dig till att akti-
viteten ar genomford, kravs manga fungerande nervceller och ett samspel
mellan olika delar i hjarnan. Till exempel att laga mat, traffa vanner eller
att gd och fiska kan tidigt vid kognitiv sjukdom bli problematiskt. Viktigt
ar att fortsatta med det man gillar att gora, aven om det blivit svarare.
Omgivningen kan missuppfatta de har svarigheterna (exekutiva svarig-
heter) och tro att personen blivit lat eller helt enkelt inte vill gora det som
tidigare fungerade bra.

TIPS: Det viktigaste ar att inte stressa. Stress gor att allt fungerar simre. Ska
du genomfora nagot som kianns svarare an tidigare, dela upp det i moment
for moment. Ta ett moment i taget och lat det ta den tid du behover.

Forklara giarna for din omgivning att du har ”exekutiva svarigheter”
till foljd av sjukdomen och be dem ha talamod eller hjilpa till genom att
ge dig tid att genomfora det som du tankt.
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ORIENTERINGSSVARIGHETER

Omradet som ar hjarnans gps sitter delvis i tinningloberna. Nar nerv-
cellerna dar ar paverkade kan det bli svarare att hitta i sin omgivning.
Det gor att det kan bli knepigt att hitta till stallen som tidigare var
vilbekanta.

TIPS: Ha med din hemadress i planboken eller i mobilen, liksom telefon-
nummer till dina narmaste familjemedlemmar. Det finns ocksa gps-
klockor som kan fungera som mobiltelefon. En sidan kan vara trygg
att ha om det ar svart att hitta.

RAKNEFORMAGA
Det kan bli svirare att fa till det med siffror och dirmed ocksid med
rakningar.

TIPS: Sakerstall autogiro pa dina vanliga rakningar. Se ocksa till att ndgon
du litar pa har fullmakt. Se sarskilt avsnitt om fullmakter pa sidan 3 5.

HITTA ORD
Det kan kidnnas irriterande nar man ibland inte hittar ordet for nagot
man vill sdga. Det dr inte ovanligt vid just kognitiv sjukdom.

TIPS: Forsok att inte bli stressad i det laget. Det ar sjukdomen som gor det
svart att hitta ord.

Nagra tips om ovrig halsa

KORRIGERA EVENTUELL HORSELNEDSATTNING

Nedsatt horsel dr inte ovanligt och kan ha olika orsaker. Vid stigande
alder kan man drabbas av en typ som gor att man sjalv inte miarker det.
Det ar oftast for att bagge 6ron drabbas samtidigt. Horselnedsattningen
smyger pa.

Forskning visar att horselnedsattning ar en risk for demensutveckling
och tilltagande kognitiv svikt, om man inte korrigerar den genom hor-
hjalpmedel. Har du nedsatt horsel se till att bli undersokt och fa forslag
pa hjdlpmedel. Det finns idag manga smarta och snygga horhjalpmedel.
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SOMNEN LAKER

Nir vi sover jobbar kroppen med att lika det som den varit utsatt for
under dagen. Sarskilt viktigt ar det for hjarnans funktioner. En utsovd
hjarna fungerar battre. Alla har inte ldtt for att somna och sova lugnt en
hel natt. Tala med din doktor om du har problem.

Det finns ocksa en del knep utan lakemedel:

1. Sovrummet ska vara morkt och svalt utan tv eller dator.
2. Hitta din sovtid. Rutiner ar ofta bra.

3. Forsok att vara ute under dagen sa du far dagsljus. Detta kan kom-
bineras med motion som ocksa gor att det kan bli lattare att sova pa
natten.

4. Stressa av. Ar det nigot du ska komma ihag till morgondagen sa skriv
ned det innan du lagger dig.

5. Drick inte kaffe, te eller energidryck pa kvillen.
6. Se eller las inte nagot som gor dig skarrad eller upprord pa kvillen.

7. En del tycker att ett glas varm mjolk eller ett rogivande ort-te med
nagot sott i fungerar bra som sangfosare.

MUNHALSA

Munhilsan ar viktigt for oss alla. Se till att du blir kallad till din tand-
lakare for regelbundna kontroller och behandlingar. Det finns studier
som visar att personer med kognitiv sjukdom kan prioritera bort sin
munhilsa, vilket kan leda till ohilsa ur flera aspekter. Sdkerstall darfor
din munhalsa.

Det finns tva sorters tandvardsstod att soka vid kognitiv sjukdom.
Tandvardsstod via lakare eller tandvardsstod via kommunens
bistindshandlaggare. Om du far tandvardsstod betalar du samma
patientavgift som i hilso- och sjukvarden.
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Lakemedel

Efter utredning och da diagnosen ar klar beslutas om eventuella lake-
medel som ska kunna lindra symtomen av den kognitiva sjukdomen.
Symtomlindrande likemedel finns registrerat for Alzheimers sjukdom.
Dessa kan dven anvindas vid Lewykroppsdemens, vid Parkinsons sjuk-
dom med demens och vid blandformer av Alzheimers sjukdom och
vaskuldr demens.

For 6vriga demenssjukdomar finns inga registrerade symtomlindrande
mediciner som avser de kognitiva svarigheterna.

En typ av likemedel (acetylkolinesterashammare) ges under de tidiga
stadierna. Den finns i tre olika sorter pa marknaden.

Far du en av dessa kommer dosen av lakemedlet successivt att hojas.
Det beror pa att man vill komma upp i sd hog dos som mojligt utan
biverkningar.

Far du biverkningar ar det viktigt att kontakta din likare for att justera
dosen eller byta till en annan av de tre sorterna.

OBS! Tank pa att ha koll pa din vikt da en av de mer vanliga biverkning-
arna ar matleda. Sa viag dig hemma en ging i veckan. Skriv upp vikten.
Skulle du borja tappa i vikt sd 6ka fodointaget, till exempel genom att
lagga till sma mellanmal.

Det finns ytterligare ett preparat som kan laggas till lingre fram i tiden
och som ar registrerat for Alzheimers sjukdom fran medelsvart stadium.
Det anvands dven emellandt vid andra demensdiagnoser. Det paverkar ett
annat signalamne i hjarnan (signalamnet glutamat och det ar en NMDA-
receptorantagonist).

Tyvirr finns det dnnu inga likemedel som botar demenssjukdomar. De
tva typer som har beskrivits ar endast symtomlindrande.
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Samtalsstod

PRATA MED NAGON
Det ar normalt att det dyker upp manga olika kanslor i samband med en
demensdiagnos.

Man kan kinna sig arg, ledsen, frustrerad och fa manga tankar om
vad diagnosen innebar. Det basta ar att lufta det har med ndgon som du
kanner fortroende for. Det kan vara en anhorig eller van. Ibland kan det
ocksa kannas bra att tala med nagon helt utomstaende.

Hor med vardcentralen vilka mojligheter som finns for samtalsstod dar

du bor.

SAMTALSGRUPPER

Det finns ocksd mojlighet att triffa andra som 4r i samma situation.
Demensforbundet ar Sveriges storsta organisation for personer med
demenssjukdom och deras anhériga. De anordnar samtalsgrupper. Dessa
ar utformade for att passa den som nyligen fatt en demensdiagnos. Om du
tror att det kan vara nagot for dig, kontakta din lokala demensforening.
Du hittar listan pa Demensférbundets hemsida: www.demensforbundet.se.
Ocksa vissa kommuner anordnar samtalsgrupper.

DIAKONER

I Svenska kyrkan finns diakoner som ar vana vid att tala om existentiella
fragor. Kontakta din férsamling om du vill prata om dina tankar och
kanslor med en diakon. Alla, oavsett religion, ar vialkomna.
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3. FAMIL) OCH VANNER

Hur ska man beratta?

Att berdtta om ett sjukdomsbesked for familj och vanner ar sallan latt.
Nar det galler sjukdomar som paverkar kognitionen, som en demens-
sjukdom, kan de omkring dig sakna kunskap om vad det innebar. Manga
tror kanske att det bara 4r minnet som pdverkas. En del kan kianna sig
osdkra i kontakten med dig. Be dem stka information och kunskap. Du
ar faktiskt fortfarande du, men kan behova deras stod. Om inte just nu
sa framover. Man brukar sdga att ingen klarar en demenssjukdom ensam.
Varken du som sjuk eller dina nirmaste. Det handlar om att hitta smarta
losningar for det som inte fungerar som tidigare och fortsitta med allt
som fungerar bra. Det finns ocksd manga mojligheter att prova nya sitt
att umgas eller nya saker att gora tillsammans.

Bok att ladda ner utan kostnad: En bok for dig med demenssjukdom
www.demenscentrum.se

Ljudbok att lyssna till: En bok for dig med demenssjukdom
www.demenscentrum.se

Kunskap ar nyckeln

Oppenhet kring sjukdomen 4r bra och hjilper omgivningen forsta.
Kunskap dr nyckeln. Ju mer fakta du och dina anhoriga ser till att fa,
desto battre kan ni hantera sjukdomen.

Det finns mycket bra information pa internet som kan vara till hjalp,
till exempel via Svenskt Demenscentrums hemsida www.demenscentrum.se
och via Demensférbundet www.demensforbundet.se.
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VISA PARMEN

Ett tips ar ocksa att visa dina anhoriga den hiar parmen. Det kan hjilpa
dem att se pa sjukdomen ocksa ur ditt perspektiv. Har kan de ldisa om
sadant de kan hjalpa dig med, exempelvis om det behovs hjalpmedel av
olika slag och juridiska dokument.

STOD FOR DIG OCH DINA ANHORIGA

Aven om det dr du som dr drabbad av sjukdomen, si kommer den ocksa
att paverka din familj. Darfor ar det viktigt att dven dina anhoriga har
mojlighet att fa stod.

I varje kommun finns ndgon form av anhorigstod. P4 manga hall finns
sarskilda anhorigkonsulenter som kan svara pa fragor och slussa anhoriga
ritt. Aven bistdndshandliggare och demenssjukskoterskor kan hjilpa till.

Det anordnas ofta ocksa samtalsgrupper i lokala demensforeningar,
bade for dig och for dina anhoriga. Nagra kommuner erbjuder aktivitets-
grupper, till exempel gymnastik och korsang. Hor med din kommun vad
som erbjuds.

FORTSATT ATT VARA AKTIVA TILLSAMMANS
Fortsitt att gora saker tillsammans med andra. Det gar att leva ett bra liv
aven med kognitiv sjukdom. Att fa en demensdiagnos betyder inte att allt
forandras fran en dag till en annan. Livet kommer att fortgd som tidigare
ett bra tag till.

Fysisk aktivitet ar som vi vet bra for alla och det galler i allra hogsta
grad vid demenssjukdom. Traning starker balansen och paverkar bade
hjartat, hjarnan och humoret.
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Organisationer som ger stod och information

Utover den hjialp som kommunerna erbjuder kan du och dina anhoriga
fa radgivning och stod fran de patient- och anhorigorganisationer som
finns. Ndgra av dem har lokalforeningar runt om i landet diar du kan
mota personer i samma livssituation att dela erfarenheter med.

Stiftelsen Svenskt Demenscentrum
www.demenscentrum.se

Demensforbundet
www.demensforbundet.se
Telefonradgivning: oto-175 50 56
radgivning@demensforbundet.se

Anhorigas Riksforbund
www.anhorigasriksforbund.se

Nka — Nationellt kompetenscentrum anhériga
www.anhoriga.se

Stiftelsen Alzheimer Life
www.alzheimerlife.se

Alzheimerguiden
www.alzheimerguiden.se
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Glom inte barnen

Kanske har du barn som bor hemma. Som foralder ar siakert den spontana
reaktionen att vilja skydda barnen fran daliga nyheter. De behéver dock
fa veta vad som hinder. Forr eller senare blir de oundvikligen involverade.
Dina barn kommer ocksd att behova fa stod fran utomstaende och prata
med ndgon som delar deras upplevelser.

Beritta vid méten med vardpersonal eller kommunens bistindshand-
laggare att du har minderariga barn hemma och ge dem tillatelse att
kontakta barnen. Ocksa aldre utflugna barn kan behova stod.

KAFETRAFFAR OCH LAGER

Nagra kommuner ordnar traffar for unga anhoriga mellan 18 och

30 ar. Ibland anordnas lager pa olika hall i landet. Hall utkik pa hem-
sidorna nedan for tips.

TIPS FOR UNGA ANHORIGA
Ung anhorig — hemsida fran Svenskt Demenscentrum riktad till unga
vuxna: www.unganhorig.se

Ung anhorig i demensens skugga — slutna Facebookgrupper for den som
har en nirstdende med demenssjukdom. Grupperna har olika aldersinrikt-
ning och for att bli medlem ska man svara pa nagra fragor. I grupperna
kan man stilla fragor och fa stod av andra som ar eller har varit i liknande
situation.

SNUA - Svenskt natverk for unga anhoriga. Rad och information for
unga anhoriga med demenssjuk fordlder. www.kognitivsjukdom.se
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For dig som bor ensam

For dig som lever ensam blir det extra viktigt att sjilv ta kontakter av
olika slag. Kommunens bistandshandliaggare, en demenssjukskoterska
eller anhorigkonsulent dr bra att knyta ndra kontakt med for att fa det
stod du behover.

Har du en vin eller slikting som du kdnner dig extra fortrogen med,
ar det bra om den personen kan vara med vid olika moéten. For att siker-
stalla att du ocksa far den hjilp du behover med din egendom kan det
vara bra att tinka pa vem som skulle kunna representera dig i framtiden.

Fundera pa om den hir personen i framtiden kan tinkas bli din gode
man och skota bland annat dina rakenskaper den dag du behover hjalp
med det. Vill du hellre ta hjalp av ndgon helt utomstaende gar det siklart
bra. Det ar klokt att ha en plan och vara férberedd.

Fullmakter av olika slag ar ocksd extra viktiga att ordna med for dig
som lever ensam. Lis mer om det under fliken Lagar pa sidan 3 4.
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4. ATT HANTERA OLIKA SVARIGHETER

Praktiska tips i vardagen

BRA MED RUTINER

Goda rutiner underldttar for hjarnan. Forsok att hitta sidana som passar
i ditt liv. For att undvika stress, planera i tid och boka inte in for mycket
samtidigt. Det mesta fungerar samre under stress.

RENSA BLAND SAKERNA

Ha bestimda platser for viktiga saker som glasogon, planbok och nycklar.
Farger kan vara till hjilp, till exempel ett rott fodral till telefonen. Det
underldttar for hjarnan att latt hitta. Forsok att rensa bland dina saker

sa att det blir lite lattare att hitta. Du kan ldgga det viktigaste i en liten
korg som du har pa samma stille jaimt. En ”nyckelletare” kan du fasta pa
sddant som latt kommer bort. Dessa finns att kopa i hjalpmedelsbutiker.
Hor med din arbetsterapeut.

SKRIV UPP FOR ATT MINNAS

Ha girna ett block vid telefonen. Anteckna direkt nar ndgon ringt om det
ar nagot som ska kommas ihdg. Manga anviander lappar for att minnas
vad de ska gora och vilka tider som ska passas. Ar du van vid almanacka,
skriv i den. En anslagstavla placerad pa en central plats i hemmet, eller
vid ytterdorren, kan vara bra att skriva upp aktuella handelser pa. Fast en
inkopslista pa kylskdpsdorren och fyll i sa snart nagot behover handlas.

ATT HITTA

Demenssjukdomar kan paverka formagan att orientera sig. Vilkanda
strackor fungerar ofta, men att hitta i okdnda miljéer kan bli knepigt.
Dra dig inte for att friga om du ar osiker pa var du ar. Ha alltid en lapp

i planboken med kontaktuppgifter till dina anhoriga och din adress. En
gps-klocka, som du kan f3 tips om via en arbetsterapeut, kan vara bra om
du har svart att hitta i omgivningen.
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RAKNINGAR OCH EKONOMI

Koder av olika slag kan vara svara att minnas. Koppla in autogiro pa

sa mycket som mojligt. D4 slipper du krangel med rakningar och bank-
inloggning. Behover du hjidlp med ekonomin, se texten om fullmakter pa
sidan 35.

TEKNISKA HJALPMEDEL

En arbetsterapeut kan foresld hjalpmedel for att underlatta vardagen.
Vissa far man utan kostnad, andra fir man betala for sjilv. Det kan till
exempel vara en kalender som padminner om vilken tid och dag det ar, en
paminnare for ndr du ska ta medicin eller en spisvakt, s att inte en pa-
slagen spisplatta gloms. Likasd finns det kaffebryggare och strykjarn med
inbyggd timer.

Om det blir rorigt att anvanda en smart telefon finns det enklare tele-
foner i butikerna. En del viljer ocksa att tejpa pa fjarrkontrollen for att
gora den lattare att anvanda.

Aggklocka, klocka med larm eller din telefon kan programmeras sa du
inte missar bokade tider.

KNEP | AFFAREN

Undvik rusningstid sa att det inte kdnns stressigt. Valj en kassa som ar
bemannad i stillet for sjalvbetjaningskassa. Berdtta garna i butiken dar
du ofta handlar om du kdnner att du behover lite extra hjalp. Var inte
radd for att be om det. For den som hjalper kdanns det oftast bra att
kunna finnas till hands.

MEDICIN

Har du flera mediciner kan det vara bra att fa dem fardigdoserade via

apoteket. Tala med din likare om det. Pa varje pase star innehall samt
datum och klockslag som du ska ta medicinen. En medicindosett ar ett
annat bra hjalpmedel.

21



SAKERHET

For att undvika pastridiga telefonforsiljare, anmal ditt telefonnummer
till NIX pa telefon 077-228 0o oo. Du kan ocksa sparra din adress for
adressiandring, for att forsvara id-kapning. Detta gors genom Skatte-
verkets e-tjanst ”Sparra obehorig adressandring” pa www.skatteverket.se.

Knep for minnet

Olika tekniker kan anviandas for att minnas battre eller hanga med i ett
samtal.

Har kommer nagra tips:

e Upprepa for dig sjalv sadant du behover komma ihag.
e Ar en uppgift komplicerad, ta god tid pa dig.

* Anteckna for att minnas.

® Gor en sak i sander.

e Fraga om. Beritta att du har en sjukdom som gor att du kan behova
bli pamind om saker och ting.

e Be vanner paminna dig om triffar ni bestamt.
e Undpvik stress sa mycket det gar.
¢ Ge dig sjalv tid. Pausa.

22



5. FORTSATTA JOBBA ELLER INTE?

I Sverige kan det finnas uppdt 9 ooo personer under 65 ar som har en
demenssjukdom. Kanske ar du en av dem och kanske har du en anstall-
ning. Efter att ha fatt en demensdiagnos fortsitter en del att jobba,
medan andra slutar.

YRKE OCH TYP AY DEMENSSJUKDOM AVGOR
Eftersom de olika demenssjukdomarna paverkar olika delar av hjarnan,
skiljer det sig fran person till person hur sjukdomen utvecklar sig, vilka
symtom som ar mest framtridande och hur man darmed kan klara av
sina arbetsuppgifter.

Vissa yrken ar inte forenliga med demenssjukdom. Andra kan ldttare
anpassas sa att det gar att jobba kvar.

OPPENHET PA ARBETSPLATSEN UNDERLATTAR
Att du ar oppen med din sjukdom underlittar for dig sjalv och 6kar for-
staelsen hos andra.

VANLIGA UTMANINGAR PA JOBBET

Korttidsminnet ar tidigt forsamrat. Det kan vara svart att komma ihag
overenskommelser och ny information man fatt. Forsimrat minne gor att
det blir svdrare att lara sig nya rutiner och datasystem. Ibland kan det
vara svart att hitta orden. Hantering av siffror och pengar kan bli mer
kravande.
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Forandringar av arbetsuppgifterna

BE OM ANPASSADE ARBETSUPPGIFTER
Om du fortfarande arbetar nar du far din demensdiagnos, fundera igenom
hur du tycker att det fungerar pa jobbet. Be om ett samtal med chefen,
om denne inte redan har tagit initiativ till ett sddant. Berdtta om diagnosen
och diskutera vilka forandringar som kan vara aktuella for dig, da sjuk-
domen kan paverka din arbetsférméga.

Be nagon fora anteckningar fran samtalen, sa att du efterat kan ga till-
baka och se vad som bestaimdes.

Fragor ni kan diskutera ar:

e Ar det mojligt att fortsitta med samma arbetsuppgifter fast i
langsammare tempo?

e Om inte, finns det andra arbetsuppgifter som kan vara aktuella?

e Gar det att anpassa arbetstiden sa att du slipper ta dig till jobbet
i rusningstrafik som kan skapa onodig stress?

e Ar det mojligt att fa en kontaktperson pa jobbet, en sorts fadder som
stottar dig i det dagliga arbetet och som rycker in om du kor fast?

e Ar det mojligt att £ ett eget rum eller en avskiljande vigg for att
reducera buller om du ar kanslig for det?

e Kan du fa beslut, veckoplanering och liknande formedlat i skrift?
Mer information och tips om anpassningar pa jobbet kan du hitta pa
Forsakringskassans webbplats under ”Arbetslivsinriktad rehabilitering”.

P& manga orter kan du ocksa besoka Statens Servicecenter dir flera
myndigheter finns representerade.
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BESLUTET ATT SLUTA ARBETA
Manga som fatt mojlighet till en bra nedtrappning av sitt arbete, kdnner
ofta sjilva att det kommer en punkt da det ar dags att sluta.

Trivs du med dina kollegor, tala om att du gdrna vill bli inbjuden till
aktiviteter pa jobbet eller en fikastund da och da.

Sjukpenning och sjukersattning

SAG INTE UPP DIG

Nir du inte kan arbeta langre, sdg inte upp dig. Prata med din likare om

att vara sjukskriven och ansoka sedan om sjukpenning hos Forsakrings-

kassan. Beviljas du sjukpenning dr den pensionsgrundande.
Pensionsgrundande ar ocksa sjukersattning (det som tidigare

kallades fortidspension). Du kan fa sjukersattningen fram till 66 ars dlder.

Bra att veta:
e Sjukpenning ar en ersittning som ges till den vars arbetsformaga ar
nedsatt pa grund av sjukdom.

e Sjukersattning ar en ersittning till personer mellan 19 och 66 ar som
troligen aldrig kommer att kunna arbeta hel- eller deltid pa grund av
sjukdom, skada eller funktionsnedsittning.

® Du kan nidr som helst ansoka om sjukersittning oavsett om du ar
sjukskriven eller inte. Prata med din ldkare forst. Efter ansokan
provar Forsakringskassan om du uppfyller villkoren for att beviljas
sjukersittning.

® Du kan ansoka om sjukersattning for 3 manader bakat i tiden raknat
fran och med manaden som ansokan kommer in.

e Hadldaggningstiden som giller sjukersittning varierar.

* Din sjukersittning paverkas inte av fortida uttag av den allmanna
alderspensionen. Bada ersittningarna kan betalas ut till dig samtidigt.

® Om du har en forsidkring via ditt arbete eller ditt fackforbund kan du
ibland fa pengar fran forsikringen om du far sjukpenning eller
sjukersattning. Fraga pa jobbet och friga ditt fackforbund om du har
ndgon forsakring.
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Merkostnadsersattning

ERSATTNING FOR VISSA EXTRA KOSTNADER

Hos Forsakringskassan kan du som har en demenssjukdom ansoka om
merkostnadsersattning. Den ersitter dig for vissa extra kostnader du har
pa grund av din sjukdom. Kostnaderna ska uppga till en viss arlig minimi-
summa. Se aktuella uppgifter om detta och om vilka aldergranser som
galler pa Forsakringskassans hemsida.

FOR DIG SOM AR ARBETSLOS

For dig som ar arbetslos eller jobbar deltid ar det viktigt att du hor av
dig till de myndigheter du sedan tidigare har kontakt med. Kanske far du
ersittning som aktivitetsstod eller a-kassa via Arbetsformedlingen, eller
ekonomiskt bistind via Socialtjansten i din kommun.

Las om sjukersittning och merkostnadsersattning pa
Forsakringskassans hemsida: www.forsakringskassan.se

Las om sjukersittning pa Pensionsmyndighetens hemsida:
www.pensionsmyndigheten.se
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6. VEM GOR VAD?

Det kan bli mdnga inblandade i vard och omsorg. Nagra lyder under
regionen, andra under kommunen. Samma funktioner kan ibland
benamnas olika. Hiar nedan reder vi ut nagra titlar och begrepp som du
kan mota.

ARBETSTERAPEUT

En arbetsterapeut kan gora en bedomning av vilket stod du behover i din
vardag. Arbetsterapeuten kan foresla anskaffning av tekniska hjalpmedel
och se till att bostaden anpassas och skraddarsys efter behov. Smarta saker
som finns ar till exempel digitala kalendrar, specialanpassade telefoner
och fjarrkontroller, spisvakt, tradlosa sakfinnare och medicindosetter.

En del kan man fa kostnadsfritt, annat koper eller hyr man. Arbetstera-
peuten arbetar pd vardcentralen eller minnesmottagningen och finns
ibland ocksa i kommunens regi.

ANHORIGKONSULENT
I manga kommuner finns en anhorigkonsulent som kan ge rad och stod
till anhoriga.

BISTANDSHANDLAGGARE

Kommunens bistindshandlaggare fattar beslut om insatser som dagverk-
sambhet, korttidsboende, vard- och omsorgsboende och hemtjanst. Bistands-
handlaggaren informerar ocksa om hjalp som ar anpassad till anhorigas
behov. Det ar hos bistindshandlaggaren man ansoker om trygghetslarm,
hemtjanst och leverans av fardiglagad mat.

DAGVERKSAMHET

Det ar viktigt att halla i gang de kognitiva och sociala funktionerna.
Dagverksamhet finns for personer som drabbats av demenssjukdom.
Kommunens bistandshandliaggaren kan bevilja dagverksamhet dar

man kan vistas under dagen nagra bestimda dagar per vecka for att fa
stimulans och umginge. Det rekommenderas verkligen da det ar viktigt
att komma hemifran och se och triffa andra personer. De som arbetar dir
har stor erfarenhet av demenssjukdom.
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DEMENSSAMORDNARE

De flesta av landets kommuner och regioner har en samordningsfunktion
av nagot slag, ofta ar det en demenssjukskoterska eller motsvarande.
Den personen kan beritta hur hilso- och sjukvarden fungerar samt vilka
hjalpinsatser som finns i kommunen.

DEMENSTEAM

I ett demensteam ingér vanligtvis olika yrkesrepresentanter bade fran
kommunen och regionen, till exempel demenssamordnare, underskoter-
ska, demenssjukskoterska, bistaindshandlaggare, arbetsterapeut, fysio-
terapeut, anhorigkonsulent, likare, dietist och logoped. Det ser olika ut i
landet och demensteam finns tyvarr inte i alla kommuner.

Vad ar demens?

Ordet demens ar ett samlingsnamn for sjukdomar och skador i hjarnan
som kan yttra sig pa olika sitt beroende pa vilka delar av hjarnan som
drabbats. Sjukdomarna leder till nedsatta kognitiva funktioner av olika
slag. Det finns upp emot 100 kdnda sjukdomar eller skador som leder till
demens. Den vanligaste demenssjukdomen ar Alzheimers sjukdom som
star for tva tredjedelar av alla fall.

Demens innebar att man drabbats av en kognitiv sjukdom, da det
framst ar de kognitiva funktionerna som paverkas.

KOGNITION

Kognition ar hjarnans formaga att tolka, hantera och bearbeta information
och de sinnesintryck vi samlar in genom var uppfattningsformaga. Kogni-
tion omfattar till exempel minne, planeringsférmaga, tidsuppfattning,
problemlésning, omdéme och kommunikationsférmaga. Aven spraklig
formaga, rakneférmdga och orienteringsformaga ingar.
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INGET NATURLIGT ALDRANDE

Kunskapen om demenssjukdomar var lange mycket bristfallig. Numera
vet vi att demenssjukdom beror pa narmare 100 olika sjukdomar och
skador som kan drabba hjarnan. Demenssjukdom 4r vanligast i hog alder
dven om en del yngre ocksd drabbas. Demenssjukdom ar inte en del i det
naturliga aldrandet.

OLIKA ORSAKER
Alzheimers sjukdom 4r den vanligaste demenssjukdomen och star for
60—70 procent av samtliga fall. Symtomen kommer ofta smygande. Idag
finns symtomlindrande likemedel men inget botemedel.

Vaskular demens, Lewykroppsdemens och frontallobsdemens ar exem-
pel pa andra demenssjukdomar.

Aven alkoholmissbruk, B12-brist och en rad andra sjukdomstillstind
kan leda till demenssymtom. Vissa av dessa ar behandlingsbara. Darfor ar
det alltid viktigt att utreda varfor de kognitiva funktionerna ar paverkade.

EN VAXANDE FOLKSJUKDOM
Varje ar insjuknar uppemot 25 ooo personer i demenssjukdom, varav de
allra flesta ar dldre. Efter 65 ars alder okar risken betydligt. Det totala
antalet demenssjuka i Sverige uppskattas vara cirka 150 ooo. I takt med
att vi lever lingre férvintas antalet 6ka. Ar 2050 beriknas s& manga som
250 000 personer i Sverige ha en demenssjukdom.

Antalet okar i hela virlden. Enligt WHO lever uppskattningsvis 55 mil-
joner manniskor med en demenssjukdom och ar 2050 forvantas antalet
uppga till 139 miljoner.
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Kort om de vanligaste demenss_jukdomarna

Demens, som ocksa kallas kognitiv sjukdom, ar ett samlingsnamn for en
rad symtom som paverkar olika férmagor. Beroende pa typ av demens-
sjukdom och vilken del av hjirnan som ar skadad, yttrar sig sjukdomen
pa olika satt. Symtombilden hos olika personer kan skilja sig at. I ett tidigt
skede gar det inte att forutspa exakt vilka symtom en sarskild person

kan fa.

ALZHEIMERS SJUKDOM

Den vanligaste av demenssjukdomarna ar Alzheimers sjukdom som star
for ungefar tva tredjedelar av alla fall. Det finns runt 100 coo manniskor
i Sverige som har alzheimer. Sjukdomen kommer smygande och symtomen
blir fler och starkare efter hand.

Vid Alzheimers sjukdom borjar ett protein som kallas beta-amyloid att
klumpa ihop sig till sa kallad plack. Samtidigt forekommer inuti nerv-
cellerna tradliknande strukturer som kallas fibriller. Dessa tva strukturer
forstor successivt nervcellerna och deras formaga att kommunicera med
varandra. Sjukdomen startar i tinningloberna och sprider sig efter hand
till andra delar av hjirnan. Tidiga symtom kan vara nirminnesproblem,
nedsatt formaga att planera och orienteringssvarigheter.

Det finns symtomlindrande behandling av Alzheimers sjukdom.

Lis mer: www.demensforbundet.se

VASKULAR DEMENS

Vaskuldr demens kallas ocksa blodkirlsdemens. Symtomen framkallas
av skador och sjukliga forandringar i hjarnans blodkarl. Vanligast ar att
vaskuldr demens uppstar till f6ljd av en stroke (slaganfall). I hog alder ar
det vanligt att vaskuldar demens forekommer samtidigt med Alzheimers
sjukdom.

Medan manga demenssjukdomar har ett smygande forlopp brukar
symtomen vid vaskuldr demens komma mer plotsligt. Bade forlopp och
symtom kan variera beroende pa vilka omraden i hjarnan som skadas.

Vid vaskuldar demens ar det viktigt att se 6ver hjart-karl-riskfaktorer
och likemedel for att minska risken for fler blodkarlsskador.

Lis mer: www.demensforbundet.se
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FRONTALLOBSDEMENS

Det finns flera bendmningar pa denna sjukdom som inledningsvis an-
griper och bryter ned nervcellerna i hjarnans pannlober och tinninglober:
frontallobsdemens, frontotemporal demens och pannlobsdemens. Ofta
bryter sjukdomen ut fore 65 ars alder och kan i ett tidigt skede visa sig
pa olika satt, till exempel genom beteendeforandringar eller sprakliga
storningar.

Lis mer: www.demensforbundet.se

LEWYKROPPSDEMENS
Lewykroppsdemens, som ocksa kallas Lewybodydemens, stir for
10-15 procent av alla demensfall. Namnet kommer fran de sma protein-
ansamlingar inuti nervcellerna som kallas Lewykroppar. Symtom som
kan forekomma ar stelhet, trotthet, somn- och dromstorningar, syn-
hallucinationer och problem med avstindsbedomning. En del har en
okad falltendens. Symtomen kan variera fran en dag till en annan. Forst
nagot senare i sjukdomsforloppet forekommer minnesstorningar.

Vid Lewykroppsdemens kan samma symtomlindrande likemedel
anvandas som vid Alzheimers sjukdom.

Lis mer: www.demensforbundet.se
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7. NAGRA ORD OCH BEGREPP

DEMENSSJUKDOM ELLER KOGNITIV SJUKDOM/KOGNITIV SVIKT?

P4 senare tid har begreppen kognitiv sjukdom eller kognitiv funktions-
nedsattning borjat anvindas synonymt med demenssjukdom. Kognitiv
svikt innebar en paverkan pa kognitiva funktioner, men kan vara tillfallig
och behover inte betyda att det ror sig om en demenssjukdom. Kognitiv
sjukdom kan exempelvis vara en demenssjukdom som Alzheimers
sjukdom.

DEMENS

Demens ar ett samlingsnamn for en rad sjukdomar eller skador som
paverkar hjarnans nervceller och nervcellsovergangar sa att kognitiva
funktioner successivt forsamras.

KOGNITIVA FUNKTIONER

Kognitiva funktioner handlar om hur var hjarna hanterar information —
hur vi minns, planerar, analyserar, forstar, anvander sprak, orienterar oss
och uppfattar tid.

HJARNAVBILDNING
Det finns olika saitt att avbilda hjarnan for att hitta eller utesluta olika
orsaker till kognitiva symtom. De olika undersokningarna kan visa pa
skador eller sjukliga forandringar. Den vanligaste metoden 4r dator-
tomografi som ocksa kallas skiktrontgen. Den nast vanligaste metoden
ar magnetresonanstomografi som allmint kallas magnetkamera eller
MR-kamera.

Det finns dven andra undersokningar som kan goras for att avbilda
hjarnan. Beroende pa symtombild beslutar din likare om typ av under-
sokning.
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SIP - SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN

SIP star for ”samordnad individuell plan” och ar ett kommunikations-
redskap for att inte ndgot ska missas nar det giller behandling och om-
vardnad av en person som behover kontakt och hjilp fran bade regionens
hilso- och sjukvard och fran kommunens socialtjanst.

Planen gor det tydligt vem som ansvarar for vad. En SIP initieras for
det mesta av sjukvards- eller socialtjanstpersonalen, men ocksa du sjalv
eller en anhorig kan ta initiativet. Dina behov och 6nskningar ska ligga
till grund for utformningen av din SIP och syftet ar att inget ska missas.

PERSONCENTRERAD VARD OCH OMSORG

Alla som arbetar med vard och omsorg om personer med demenssjukdom
ska ha ”personcentrerad vard” som ledstjarna. Syftet dar forst och framst
att varden och omsorgen ska utga fran den som ar sjuk och dennes 6nsk-
ningar och behov. Eftersom vi alla 4r olika behover insatserna anpassas
och utforas efter varje persons unika situation och behov.

Ett viktigt verktyg for att kunna ge ritt insatser dr personens levnads-
berittelse. Den dr dokumenterad av personen sjilv eller tillsammans med
en ndra anhorig och beskriver vad som varit och dr viktigt. Har bor ocksa
viktiga handelser och personer inga.

BPSD

BPSD star for "beteendemassiga och psykiatriska symtom vid demens”,
som kan vara besvirliga och vildigt olika varandra. Det kan till exempel
vara synhallucinationer, vanforestillningar eller depression. Dessa sym-
tom kriver olika typer av insatser och behandlingar och drabbar inte alla.

ALZHEIMERS ELLER ALZHEIMER?

Alzheimers sjukdom skrivs med stor begynnelsebokstav, eftersom sjuk-
domen ar uppkallad efter en person. I kortform skriver man alzheimer
med liten begynnelsebokstav och utan genitiv-s.
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8. LAGAR

HALSO- OCH SJUKVARDSLAGEN (HSL)
Denna lag innehaller bestimmelser om hur hilso- och sjukvardsverk-
samhet ska organiseras och bedrivas.

Om du samtidigt ar i behov av insatser som hemtjanst eller dagverk-
samhet eller annat som kommunen bistar med, lyder dessa insatser under
Socialtjanstlagen.

SOCIALTJANSTLAGEN (Sol)
Lagen dr en sa kallad ramlag som ger varje kommun stora mojligheter att
utforma sin verksamhet efter skiftande behov.

Du som ar dldre an 66 ar och har en demenssjukdom far stod enligt
socialtjanstlagen (SoL), som garanterar en ”skilig levnadsniva” och att
grundlaggande behov tillgodoses.

e Ar du under 66 ar nir du far din diagnos aberopas en annan lag (LSS)
inom kommunen.

LAGEN OM STOD OCH SERVICE TILL VISSA FUNKTIONSHINDRADE (LSS)

LSS ir en rittighetslag och innebir ett sarskilt stod for dig med omfattande
och varaktiga funktionshinder. LSS kompletterar andra lagar. Om du har
ratt till insatser enligt LSS kan du samtidigt ocksa ha ratt till bistand enligt
Socialtjanstlagen.

Stodinsatser enligt LSS kan inledningsvis handla om ledsagning, av-
16sning och dagverksamhet. For dig som beviljas stod enligt LSS ar insat-
serna avgiftsfria, aven efter 66 ars dlder.

Inom LSS finns det tvd omrdaden med dldersgranser. Det ena adr att
daglig verksamhet ska sokas for personer i yrkesverksam alder. Det andra
giller personlig assistans som man maste ansoka om fore 66 ars alder.
Funktionshindret ska vara mycket stort for att fa personlig assistans
beviljad.

Andra LSS-insatser kan man anstka om adven efter 66 ars alder om du
fatt din diagnos tidigare.

Fraga din bistindshandliaggare pa kommunen om rad.
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Fullmakter

TANKA FRAMAT

Alla som har kommit upp i dren bor se 6ver sidant som boende, ekonomi
och testamente. Bor man i ett stort och svarskott hus bor man planera for
en flytt i god tid. Om man redan har ett testamente sedan tidigare ar det
klokt att ldsa igenom det igen. Detta for att vara saker pa att det som star
dar fortfarande 4r som man vill ha det. Finns inget testamente bor man
fundera 6ver om man bor ha ett sidant. Om ett testamente ska skrivas
eller dndras, lat alltid en jurist eller annan kunnig person hjalpa till.

OLIKA SLAGS FULLMAKTER

Har man fitt en kognitiv sjukdom kan det bli besvarligt att skota bank-
drenden sjalv och sa smaningom 4ven att ta kontakt med olika myndig-
heter och sjukvirden. Aven om man 4nnu inte har sidana svarigheter ar
det bra att skriva en fullmakt. D4 kan nagon man sjilv valt och som man
litar pa foretrdda en, om och nir det behovs. Man bor ocksd ordna med
autogiro for sa manga rakningar som mojligt om man inte redan har det.

BANKFULLMAKT

Banker har som regel egna formular for fullmakt och en del accepterar
inget annat. Ofta vill de ocksa att bada parter kommer till banken for att
skriva under, alltsd att bade den som ger fullmakten och personen som
ska foretrada, fullmaktstagaren, ska vara med.

GENERALFULLMAKT
Ett rad ar att, utover bankfullmakt, skriva en generalfullmakt. I den ska
det std vem eller vilka man vill ska foretriada en. Det kan till exempel vara
en maka/make eller son/dotter. En generalfullmakt innebar att den eller
de personerna far ritt att fora din talan till exempel hos Forsakringskas-
san, lakaren och bistindshandlaggaren. Ett gott rad ar att lata tva perso-
ner bevittna generalfullmakten, dven om det inte finns nagot sadant krav.
Om fullmakten ocksa ska gilla forsiljning av fast egendom ska det sta
namnt.

Du kan ldsa mer och ladda ner en mall fran Demensforbundet som du
kan skriva ut. www.demensforbundet.se
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FRAMTIDSFULLMAKT

Det ar ocksa bra att redan tidigt skriva en framtidsfullmakt. Den kan
omfatta detsamma som en generalfullmakt men borjar gilla langre fram i
sjukdomen. For att vara giltig maste framtidsfullmakten ha bevittnats av
tvd personer. En framtidsfullmakt har vissa begransningar. Las mer om
det pa Demensforbundets hemsida. www.demensforbundet.se

ANHORIGBEHORIGHET

For vissa saker behover en nara anhoriga ingen fullmakt for att kunna
foretrdda dig. De kan dnda till exempel betala rakningar, teckna hem-
forsakring, ansoka om bidrag och gora vissa inkép. De kan dven ansoka
om stodinsatser som hemtjanst och anmaila behov av vard- och omsorgs-
boende. De far daremot inte kopa eller silja fastighet eller bostadsratt,
kopa aktier, ge gavor eller fora en process i domstol.

Som nira anhorig raknas i tur och ordning make/maka, sambo, barn,
barnbarn, forildrar, syskon och syskonbarn. Om du har tva barn kan de
gemensamt foretrada dig.

Mer information och lag och ritt hittar du pa Demensforbundets hem-
sida. www.demensforbundet.se
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God man och forvaltare

LANGRE IN | SJUKDOMEN - BRA ATT VETA

En fullmakt galler sa linge den som har en demenssjukdom i allt vasent-

ligt forstar vad den innebar. Senare i sjukdomsforloppet kan en god man

behovas. Det kan vara bra for den som ar ensamstdende. Ansokan om en
god man kan goras av personen sjilv, make, maka, sambo och narmaste

slaktingar samt av en 6verformyndare. En anhorig kan vara god man for
sin narstdende.

GOD MAN

Det ar tingsratten som beslutar om personen ska ha god man och vad som
ska ingd i uppdraget. Det ar frivilligt att ha en god man och personen ska
lamna sitt samtycke.

Om personen skulle vara for sjuk for att sjalv kunna fatta beslutet, kan
en god man anda utses. D4 ska detta styrkas med ett lakarintyg. En god
man kan till exempel se till att hyra och andra riakningar betalas och dven
bevaka olika rittigheter. En god man kan ocksa se till att personen har
det sd bra som mojligt. Personen som har god man behaller sin rattsliga
handlingsformaga.

Socialndamnden i kommunen har en skyldighet att anmaila till 6verfor-
myndaren nar man traffar pd ndgon som skulle behova hjilp av en god
man eller forvaltare att bevaka sin ratt eller forvalta sin egendom.

FORVALTARE
Tingsratten beslutar ocksd om en forvaltare ska utses. En forvaltare kan
ensam ingd avtal och andra rattshandlingar for personen. En forvaltare
rader ensam 6ver den egendom som omfattas av forvaltarskapet.

En anhorig, god man eller forvaltare kan diremot inte samtycka till att
vard eller omsorg ges mot personens vilja.

Lids mer om god man och forvaltare pa Riksforbundet frivilliga sam-
hillsarbetares hemsida. www.rfs.se
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Regler for bilkorning vid demenssjukdom

FAR JAG FORTSATTA ATT KORA BIL?

Det kan kidnnas kriankande att hora att man inte far fortsitta kora bil till
foljd av demenssjukdomen. Rent praktiskt kan det forsvara om man till
exempel har langt till affarer.

Kanske har man kort prickfritt i massor av ar. Antagligen dr man lika
bra som man alltid har varit pa att manovrera vaxelspak, ratt och pedaler.
Att daremot fatta snabba beslut nar nagot oforutsett hander kan vara
svarare. Det kan ta ldngre tid att tolka vad som sker och att reagera. Det
kan vara svarare an forr att snabbt bearbeta mycket information eftersom

hjarnan fungerar langsammare.

LAKAREN HAR SKYLDIGHET ATT UTREDA

Mainga lakare tycker det ar svart att ta upp fragan om korkort. De vet att
det ar en kanslig fraga, men likaren har en skyldighet att utreda medicin-
ska hinder for bilkérning. Det behover inte alltid betyda att man genast
blir av med korkortet.

I princip ar det forbjudet att kora bil om man har en demensdiagnos,
men om man ar i ett mycket tidigt skede av sjukdomen kan det ga att
fortsatta kora vanlig personbil dnnu en tid.

Samtidigt kan det vara klokt att forbereda sig pa att det troligen inte
fungerar sa linge till. Mdnga tycker att det ar lika bra att sluta kora med
en gang. Flera som gjort sa siger att det kdanns battre att sluta kora bil
sjalvmant.

Om likaren bedomer att du inte ska kora bil langre ska hon anmala
detta till Transportstyrelsen. Det dr den myndighet som kan besluta om
att aterkalla korkortet.

GENOMGA TESTER
Man kan be om att korformagan testas. Var det gors och hur det gar till
varierar beroende pa var man bor. Pa flera hall i landet finns trafikmedicin-
ska enheter som utfor sidana tester. Det som testas ar till exempel upp-
mirksamhet, formaga att 6verblicka trafiksituationer och hur personen
tolkar det den ser nidr ndgot hinder snabbt. Det gors ofta i en simulator.
Psykologiskt test brukar ocksa goras, liksom ett korprov i trafiken.
Fokus ar da pd sikerheten. Om man bedoms kunna fortsitta kora bil ska
detta foljas upp regelbundet.
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FARDTJANST

Har man en varaktig funktionsnedsattning som gor att man inte sjalv kan
transportera sig med olika kommunikationsmedel kan man ha ratt till
fardtjanst. Ta upp det med din likare om du inte lingre far kora bil.

Jakt och vapen

FOR DIG SOM JAGAR

Brukar du jaga? D4 dger du kanske skjutvapen och har vapenlicens. Aven
den som har fatt en demenssjukdom kan ofta klara att hantera vapen rent
praktiskt. Det som blir svdrare ar att fatta snabba beslut och koncentrera
sig langre perioder. Prata med viannerna i jaktlaget. Kanske kan du ha
andra uppgifter an att skjuta.

Lakaren dr skyldig att bedoma om du pa grund av sjukdomen inte bor
inneha skjutvapen och ska anmala detta till polismyndigheten som sedan
fattar beslut. Det kan vara en god idé att du sjdlv limnar in dina vapen
innan polisen kommer och himtar dem.
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9. MIN LIVSHISTORIA

Demenssjukdom innebar att kognitiva funktioner paverkas. Det sker ofta
successivt. Aven om du nu har vilfungerande skriv- och sprikfunktioner
kommer de troligen att paverkas under sjukdomsutvecklingen. Det ar
darfor klokt att skriva en levnadsberittelse da ingen kianner dig lika bra
som du sjalv.

Det ér bra att skriva ned vem man 4r och hur man vill ha det ndar man
senare behover hjdlp fran andra. Det dr inget man maste gora eller dela
med sig av. Det ar sjdlvklart helt frivilligt, men det 4r ett oerhort viktigt
dokument nidr man behover hjalp. En del viljer ocksd att ta med fotogra-
fier pa personer eller handelser som varit viktiga under livet.

Levnadsberittelsen ar till for att de som hjalper dig ska kunna gora ratt
eftersom de vet vem just du dr och vad just du gillar eller ogillar.

Har dr nagra exempel pd dmnen som kan vara bra att skriva nagot om:

® Barndom och uppvixt

e Vinner och andra viktiga personer

* Yrken och olika arbetsplatser

e Olika orter du bott pa

® Hindelser i livet som du garna vill formedla

e Sorg eller svarigheter i livet som ar bra att kdnna till

® Hur du ar som person (till exempel gladlynt, forsiktig,
temperamentsfull)

¢ Dina intressen
® Dina sovvanor (om du dr morgon- eller kvallspigg)
® Matvanor (vad du gillar och ogillar, allergier)

¢ Annat
Vad ar viktigt for dig att formedla?
Vad ger dig gladje i livet?
Vad vill du att din omgivning ska ta hansyn till?

Demensforbundet har tagit fram mallen ”Min livshistoria” som &r fri att
anvanda. Du hittar den pa www.demensforbundet.se.
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10. MINA FLIKAR

MIN VARDPLAN

Hair sidtter du in den vardplan som du och likaren kommer fram till. Det

kan vara bra om din anhoriga ar med i diskussionen.

Du behover fa skriftligt:

vilken diagnos du har fatt samt datum for diagnos
eventuell planerad behandling med lakemedel

andra atgarder, exempelvis intyg for fardtjanst, kontakt med
arbetsterapeut for hjalpmedel

andra kontakter som kommer att initieras, exempelvis med
kommunens bistandshandliggare

kontaktperson pa utredningsenheten: namn och telefonnummer

planerad uppfoljning.
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VIKTIGA NAMN OCH TELEFONNUMMER

KONTAKTPERSON ..ottt
Telefon

Namn och befattning ...
Telefon
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OVRIGA KONTAKTER oo
Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt

Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt

Namn och befattning ...
Tl ON ... ettt

Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt

Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt

Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt ettt

Namn och befattning ...
Tl ON ..ottt
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MIN LAKEMEDELSLISTA

e Sitt in listan pa dina likemedel hir i parmen.
e Skriv datum nir du borjar med ett lakemedel.

e Skriv ner om du far biverkan av nagot lakemedel och vilken typ av

biverkan, sa blir det lattare for din lakare att gora en bra bedomning.

® Ha koll pa vikten. Ta som rutin att viga dig en gang i veckan.
Skriv ned din vikt.
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BREV OCH KALLELSER

Satt in dina brev och kallelser har sa har du dem samlade.
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OVRIGT
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