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Inledning

Du som laser det har har formodligen négon i din narhet som visar tecken pa
kognitiv svikt eller som nyligen har fatt en demensdiagnos. Kanske ar det den du
lever med eller en fordlder.

Som anhorig kdnner du kanske en oro éver hur framtiden ska bli. Vilka symptom
kommer min ndrstaende att fa? Hur blir vardagen? Kommer jag att orka? Hur
kommer var relation att férandras? Hur blir det den dag da en flytt till sarskilt
boende ar oundviklig?

Det dr naturligt att tankar och fragor som dessa dyker upp nar diagnosen ar ett
faktum. Nagra tydliga svar gar inte att ge. Demenssjukdomarnas forlopp foljer
ingen mall. Alla drabbas pa olika satt och demenssjukdomarna har olika symp-
tom. Granserna mellan sjukdomarnas olika faser ar darfor ocksa flytande. Marker
du symptom hos din nérstaende som inte beskrivs i det har haftet, lds da vidare i
nasta del i serien.

Var forberedd och palast

Manga forknippar demens med glomska, men det finns manga andra symptom -
badde kognitiva och fysiska - som den drabbade ocksa kommer att behova hjalp
och stéd med. For dig som anhorig ar det viktigt att vara paldst och forberedd pa
vad sjukdomen innebér vartefter den fortskrider.

Be om hjalp!
Det dr latt att fa skuldkédnslor 6ver att inte rdcka till, men ténk pa att inte glomma
bort dig sjalv och din egen halsa. Ta emot den hjalp
du kan fa, bade for dig sjélv och for din nérstaende.

Att varda en anhorig innebér en stor belastning pa ”Ingen klarar demens-

halsan. Forskning visar att anhdriga l&ttare drabbas sjukdom ensam. Ta hjélp

av olika sjukdomar. utifrdn sa att du kan ta
hand om din egen hdlsa.

De som kan hjélpa till ar exempelvis kommunens Det kommer att behévas.”

anhorigkonsulent, kurator eller andra anhérigstodiare, - Wilhelmina Hoffman,

en demenssjukskéterska eller kanske slaktingar och overldkare och geriatriker

naravanner.



Kommunen har en lagstadgad skyldighet att erbjuda stod till anhoriga. Undersok
redan tidigt vilket stod som framover finns att tillgd déar du bor. Ring gérna runt och
sondera mojligheterna innan behovet ar ett faktum, sa att du vet vart du ska vanda
dig den dag laget &r mer akut. Du kan till exempel ansdka hos kommunen om av-
lastning i hemmet ndgra timmar. Ocksa dagverksamhet &r en god idé att tala med
kommunen om. En dagverksamhet fungerar bade som avlastning for anhériga och
som stimulerande sysselséattning for den som har en demenssjukdom.

Det &r ofta en bra idé att tréffa andra i samma situation. Hor med din kommun
om de anordnar anhorigtraffar eller kan tipsa om négon lokal demensférening
som gor det.

Det basta stodet for dig som anhorig ar att insatserna for din narstaende fungerar bra.

Att hitta gladjeamnen

Med kunskap om sjukdomen ar det l&ttare att beméta sin nérstaende pa ett bra
satt. Trots sjukdomen kan ni forsoka hitta gladjeamnen att uppleva tillsammans.

Forskning har visat att livsstilsforandringar, dven de sma, har positiva effekter
pa hjarnhélsan. Det ar férandringar som bade du och din nérstaende med fordel
kan genomfora tillsammans, eftersom en god hjarnhalsa gynnar bade den som
insjuknat och den som &r frisk. Lds mer om detta langre fram i haftet.

Nagra begrepp

Med anhorig avses i den hdr serien make, maka, partner, barn,
barnbarn eller fordlder. Ocksa en granne eller ndra vin som stottar
personen i fraga kan rdknas som anhérig. Personen som tar emot stodet
kallas ndrstdende. Dessa tvd begrepp anvénds ibland synonymt.

Demens dr ett samlingsnamn for en rad sjukdomar eller skador som

pdverkar hjérnan sd att de kognitiva funktionerna successivt forsdmras.

Demenssjukdomar dr en underkategori till de sjukdomar som kallas
kognitiva sjukdomar. Ofta anvinds begreppen synonymt, men i det har
hdftet anvédnder vi begreppet demenssjukdomar.

Kognitiv svikt har likartade symptom som kognitiva sjukdomar, men i
en lindrigare form. Kognitiv svikt ér ingen demensdiagnos. Den kan vara
tillfllig eller utgéra ett tidigt stadium av kognitiv sjukdom.




Folksjukdom

I Sverige finns det cirka 150 000 personer som lever med en demenssjukdom. Det
ardéarmed en av vara vanligaste folksjukdomar. Till skillnad fréan Gvriga folksjuk-
domar ar demenssjukdomar dnnu obotliga. Den vanligaste demenssjukdomen
ar Alzheimers sjukdom. Andra vanliga demenssjukdomar ar vaskuldr demens,
Lewykroppsdemens, frontallobsdemens och Parkinsons sjukdom med demens.

Vad beror demenssjukdom pa?

Demenssjukdom dr inget naturligt dldrande och drabbar inte alla. Vid Alzheimers
sjukdom uppstar processer i hjarnan som gor att nervcellerna gradvis forstors. Sjuk-
domen startar i tinningloberna och sprider sig efter hand till andra delar av hjarnan.

Det finns ett flertal andra sjukdomar som orsakar nervcellsdod och kan leda till
demens. Vissa sjukdomar ger skador i hjarnans blodkarl och kan da ge upphouv till
vaskuldar demens. Depression, alkoholmissbruk, B12-brist, skoldkortelrubbning,
Langtidscovid, TBE och borrelia ar exempel pa sjukdomstillstand som kan ge
kognitiva svarigheter och i en del fall leda till demens. Vissa av dessa sekundara
sjukdomar ar behandlingsbara. Darfor ar det alltid viktigt att utreda vad som orsakar
kognitiva symptom.

De vanligaste demenssjukdomarna

Alzheimers sjukdom

Den vanligaste demenssjukdomen ar Alzheimers sjukdom som star for ungefar tva
tredjedelar av alla fall. Runt 100 000 personer i Sverige uppskattas ha alzheimer.
Sjukdomen kommer smygande och symptomen blir fler och starkare efter hand.

Vaskular demens

Vaskuldr demens ar den nast vanligaste formen av demenssjukdom. Den kallas
ibland blodkarlsdemens eftersom symptomen framkallas av skador och sjukliga
forandringar i hjarnans blodkarl. Det ar vanligt att vaskuldra skador férekommer
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samtidigt med Alzheimers sjukdom och kallas d& blanddemens eller Alzheimers
sjukdom med vaskuldra inslag. Symptomen vid vaskular demens kan komma
plotsligt, vanligtvis till foljd av en stroke.

Lewykroppsdemens

Vid Lewykroppsdemens, som ocksa kallas Lewybodydemens, patraffas protein-
ansamlingar i hjarnbarken som ar hjarnans yttre lager. Personer med Lewykropps-
demens har inte alltid typiska demenssymptom och blir darfor ofta feldiagnostice-
rade. Vanliga symptom ar stelhet, trétthet, stord dromsomn och synhallucinationer.
En del har en 6kad falltendens.

Frontallobsdemens

Det finns flera bendmningar pa denna sjukdom som angriper nervcellerna i hjarnans
pannlober och tinninglober: frontallobsdemens, frontotemporal demens och
pannlobsdemens. Ofta bryter sjukdomen ut fore 65 ars alder och kan visa sig pa
olika satt, till exempel beteendeférandringar eller sprékliga stérningar. Minnet ar
ofta vélbevarat i ett tidigt skede.

Parkinsons sjukdom med demens

Parkinsons sjukdom orsakas av brist pa signalsubstansen dopamin. Utméarkande
drag ar stela leder, darrningar, hasande rorelser och andra motoriska symptom.
Sjukdomen kan ocksa leda till demens, i dessa fall under den senare delen av
sjukdomsférloppet. De motoriska symptomen kommer alltid innan demens-
symptomen visar sig.



Sa gar en demensutredning till

En sa kallad basal demensutredning gérs inom primarvarden pa en vardcentral
(hélsocentral). Manga anhoriga upplever att det dr svart att ta upp den kansliga
frdgan och fa sin narstaende att ga med pa en undersékning. Ett knep att ta till ar
att forbereda husléakaren pa problemet och be denne kalla den narstaende till en
allman halsoundersokning. Kanske kan en vén folja med pa besoket om det gar
lattare dn att folja med som partner eller barn.

Att stalla en demensdiagnos arinte alltid latt. Flera fysiska och psykiska bedom-
ningar och provsvar ska vdgas samman. | utredningen ingar att personen med
minnesproblem far gora kognitiva tester. Anhériga intervjuas ocksa.

Andra orsaker till minnesproblem

Det ar viktigt att kunna utesluta andra orsaker till minnesproblemen &n demens-
sjukdom, till exempel utbréandhet, stress, somnbrist, B12-brist, skoldkortelrubbning,
TBE, borrelia, adhd, depression, [dngtidscovid, infektion, tumorer och lédkemedels-
biverkningar.

Remiss till minnesmottagning

Om utredningen vid vardcentralen visar pa behov av en utvidgad demensutredning
remitteras man till en minnesmottagning. Det ar hdr som magnetrontgen och rygg-
vatskeprov (lumbalpunktion) gors. Ett ryggvatskeprov kan visa om det finns tecken
pa inflammation eller infektion i hjdrnan eller om det finns specifika markérer for
vissa av demenssjukdomarna.
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Tidiga tecken

Nagra tidiga tecken pa demens kan vara att man:

+ harsvart att minnas datum och tider

« upprepar sig ofta

« hittar samre, dven i valkdnda miljoer

« harsvart att koncentrera sig langre stunder

+ har problem med att planera och genomfora en aktivitet.

Alla far dock inte samma symptom. Hur demenssjukdomen paverkar en person
arindividuellt. Ocksa hur snabbt sjukdomen fortskrider skiljer sig at.

Har nedan foljer exempel pd nagra kognitiva problem samt tips pa vad man kan
gora om eller nar de dyker upp.

Minnesproblem

Svarast brukar det vara att komma ihdg ny information, sadant som hant nyligen.
Det beror pa att omradet for ndrminnet, som sitter i tinningloberna, ar paverkat.
Allt nytt vi ar med om lagras dér en kort tid. Det &r ofta lattare att komma ihag
héandelser fran forr. Det beror pa att dessa minnen redan ar inlagrade och finns pa
andra stallen i hjarnan som inte ar paverkade av sjukdomen.

Tips: Uppmuntra din ndrstdende att skriva ned sa mycket som majligt i en kalender
eller anteckningsbok, som sedan forvaras pa samma stélle. Om din narstaende ar
den du lever med kan ni anvanda ett stort block eller en whiteboardtavla dar ni
tillsammans noterar om det ar nagot sarskilt som ska handa under dagen.

Utforandeproblem

For att genomfora olika aktiviteter, fran tanke till genomforande, krdvs manga
fungerande nervceller och ett samspel mellan olika delar i hjarnan. Att till exempel
laga mat och traffa vanner kan redan i ett tidigt skede av en demenssjukdom bli
problematiskt. Det dr viktigt att uppmuntra din nérstdende att fortsatta med det
han eller hon gillar att géra, d&ven om det blivit svarare.

Omgivningen kan missuppfatta den har typen av svarigheter och tro att personen
blivit lat eller helt enkelt inte vill gora det som tidigare fungerade bra.



Tips: Det ar viktigt att inte stressa. Stress gor att allt fungerar sémre. Att dela upp
det som ska goras i moment for moment kan underlatta. Forklara garna situationen
for omgivningen och be dem ha tdlamod eller hjalpa till.

Orienteringssvarigheter

Omradet som styr hjdrnans orienteringsférmaga sitter delvis i tinningloberna. Nar
nervcellerna dar ar pdverkade kan det bli svarare att hitta i sin omgivning. Det gor
att det kan bli knepigt att hitta till stallen som tidigare var vélbekanta.

Tips: Se till att din nérstaende har sin hemadress i planboken eller i mobilen,
liksom telefonnummer till dig eller andra ndra familjemedlemmar.

Rakneférmaga

Det kan bli svarare att fa till det med siffror och dérmed ocksa att betala rakningar.

Tips: Forsakra dig om att din narstaende har autogiro for sina vanliga rakningar.
Vanta inte for [dnge med att g& igenom vilka fullmakter som kan komma att beho-
vas. Las mer om fullmakter lite [dngre fram. Se ocksa till att det finns ett aktuellt,
uppdaterat bank-id.

Hitta ord

Det kan kdnnas irriterande nar man ibland inte kommer pa ett namn eller ett ord
for nagot man vill séga. Det upplever vi nog lite till mans. For den som har en
demenssjukdom kan detta bli extra patagligt. Att tappa ord, ofta substantiv, kan
komma tidigt i sjukdomen. De glomda orden kanske ersatts med pahittade.

Tips: Forsok att vara talmodig och inte allt for snabbt fylla i orden at den som for-
soker komma pa dem. Lat det ta tid, men om frustrationen tilltar kan du hjélpa till.

13






Olika stadier

De olika stadierna i en demenssjukdom kallas mild demens, medelsvar demens
och svar demens, men det finns inga tydliga granser mellan dem. Symptomen ar
individuella. Hur lange man lever med en demenssjukdom varierar frdn person
till person. Alzheimers sjukdom, den vanligaste demenssjukdomen, har ett forlopp
som vanligtvis stracker sig 6ver 10 ar, i vissa fall kortare i andra fall langre.

Att fa en diagnos

Aven om kanske bdde du och din nérstdende redan har forstétt att de kognitiva
problemen beror pa en demenssjukdom, kan beskedet kdnnas omvalvande. Det
tar tid att smalta och tdnka igenom vad sjukdomen
innebdr. Frdgor om framtiden kan hopa sig. Oron kan

ocksa blandas med en viss lattnad over att fa reda pa ”Mitt tips dr att du
orsaken till problemen. som anhdrig skaffar

dig kunskap om och
Mer fakta om sjukdomarna och bécker av olika slag kan forstgelse for sjukdomen.
du hitta pa Svenskt Demenscentrums webbplats och Med kunskap lér du dig
hos Demensférbundet. Langre fram i det har haftet finns ocksa hur du bemdéter

fler tips pa litteratur och informationskallor. enperson med c.femens“- .
sjukdom.” - Malin, anhérig

Efter diagnosen

Né&r primarvarden ar klar med demensutredningen kan det tyvarr ofta ga en tid
innan nagot mer hander. Allra minst en gang om aret bor en uppféljning ske,
garna oftare. Sakerstall att du har en namngiven kontaktperson pa vard-/halso-
centralen for fragor du kan behova stélla. Begar att fa en vardplan.

Det finns ocksa informationsmaterial att tillga. Via natet kan du hitta Min pdrm som
gar att bestalla och som riktar sig till den som nyligen har fatt sin demensdiagnos.
Dar finns fakta om sjukdomen och praktiska tips. | parmen kan man ocksa samla
sina recept, sin vardplan, information och brev man far fran varden samt gora
egna noteringar om exempelvis sina symptom och sin vikt.
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Efter minnesutredningen blir det férmodligen kommunens bistandshandlaggare
som du och din narstadende forst far kontakt med. Via den personen gors en
utredning om vilken hjélp din nérstdende behdver, till exempel hemtjénst, tekniska
hjdlpmedel och dagverksamhet. Ocksa anpassningar i hemmet kan s& smaningom
behova goras, till exempel installation av spisvakt och borttagning av trosklar. Det ar
bra att redan tidigt ta kontakt med kommunens bistdndshandléggare. Lékaren ska
ha skickat ett underlag fran minnesutredningen till bistdndshandlaggaren.

Formodligen gor bistandshandldggaren ett hembesok och kan da ha med sig en
anhorigkonsulent, om det finns en sddan i just er kommun. Det kan vara sd att din
narstdende inte har insikt om sin sjukdom eller inte vill berdtta om svarigheterna.
D4 blir din roll som anhorig viktig for att tala om vad som inte fungerar sé bra.

Knep om din narstaende nekar hjalp

Det ar mycket vanligt att den som har en demenssjukdom varken vill ta emot
hjalp, gora en minnesundersokning eller ens slappa in omsorgspersonal innanfor
dorren. Man kan enligt lag inte tvinga ndgon att ta emot hjalp, dven om det ar
uppenbart att den behovs. Personal med kunskap och erfarenhet av demenssjuk-
domar vet hur de ska lirka och uttrycka sig for att fa fram ett samtycke.

Du kan forsoka fa métet med kommunen till stand genom att till exempel séga att
en anstalld i kommunen kommer hem och berattar om den service de erbjuder
personer i er alder.

Vem gor vad?

Din narstdende kommer att behova vard och stod fran tva hall: kommunen (social-
tjdnsten) och regionen (vardcentralen/hélsocentralen). Darfor kan det kdnnas rorigt
och svart att forstd vem som gor vad och vart man ska vénda sig i olika drenden.

| korthet ar fordelningen sa har: En demensutredning gors pa en vardcentral/
halsocentral. En utvidgad utredning gors pa en minnesmottagning. Hjalp som
kan behdvas i hemmet ansvarar kommunens socialtjanst for, likasa insatser som
anhorigstod, dagverksamhet och sarskilt boende.



Bade varden och omsorgen &r organiserad pa olika sétt i olika delar av landet.
Samma funktioner kan bendmnas olika och vissa personalkategorier finns inte
overallt. Har nedan beskrivs de vanligaste funktionerna.

Demensteam

Demensteam finns i vissa kommuner, men inte i alla. Har ingér vanligtvis olika
yrkesrepresentanter, som ofta kommer frdn bdde kommunen och regionen. |
demensteamet kan féljande ingd: demenssamordnare, sjukskoterska, under-
skoterska, bistdndshandlaggare, arbetsterapeut, fysioterapeut, anhdrigkonsulent,
lakare, dietist och logoped.

Demenssjukskoterska

Manga kommuner har en samordningsfunktion av ndgot slag, ofta en demens-
sjukskoterska eller motsvarande. En del demenssjukskoterskor ar diplomerade
Silviasjukskéterskor. De har da fordjupade kunskaper p& hogskolenivéd om demens-
sjukdomar och andra kognitiva sjukdomar.

Bistandshandlaggare

Kommunens bistandshandldggare ar oftast socionomer i grunden. De fattar beslut
om insatser for den som &r sjuk, till exempel dagverksamhet, hemtjénst, avlosning
i hemmet, korttidsboende samt vard- och omsorgsboende. Bistdandshandlaggaren
informerar ocksd om hjalp som dr anpassad till anhorigas behov. Vissa typer av
stod ar avgiftsfria och kraver inga ansokningar eller beslut, till exempel stod fran
anhorigkonsulent. For vissa andra stodinsatser krévs ett beslut fran bistandshand-
ldggaren och dven samtycke fran den narstaende. Avlésning i hemmet kraver
bistandsbeslut i vissa kommuner, i andra inte. En avlésare, vanligtvis fran hem-
tjdnsten, tar Gver omsorgen om den narstaende under nagra timmar, sa att du
som anhorig kan fa mojlighet att koppla av och gora egna aktiviteter.

Anhorigkonsulent

Alla kommuner har inte en anhdrigkonsulent, men om det finns i din kommun
kan du be om ett individuellt samtal eller hembesdk for att fa rdd och stdd. Anhorig-
konsulenter kan ocksa ordna anhérigtraffar och vara ndrvarande nar bistdndshand-

17
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ldggaren gor hembesok. Om det inte finns en anhérigkonsulent dar du bor, maste
kommunen erbjuda ndgon annan typ av anhérigstod.

Arbetsterapeut

En arbetsterapeut kan hjalpa till med anskaffning av tekniska hjalpmedel och
se till att bostaden anpassas och skraddarsys efter behov. Helst ska det har ske
sa tidigt som mojligt, medan personen med demenssjukdom fortfarande kan ta
till sig ny kunskap. En spisvakt &r bra att fa installerad. Den slar av strommen till
spisen om en kastrull skulle glommas kvar. Andra smarta saker ar till exempel
digitala kalendrar, specialanpassade telefoner och fjdrrkontroller, trédldsa sak-
finnare, sparningshjalpmedel och medicindosetter. En del kan man f& kostnads-
fritt, annat koper eller hyr man.

Minnesmottagning

Vard- och halsocentralerna gor en sa kallad basal demensutredning for att utesluta
andra orsaker till de kognitiva problemen an demenssjukdom. Om denna basala
demensutredning visar pa behov av en utvidgad demensutredning remitteras man
vidare till en minnesmottagning. Det ar har som magnetrontgen och flera tester
gors, bland annat ryggvatskeprov (lumbalpunktion) och neuropsykologiska tester.
Ryggvétskeprovet kan visa om det finns tecken pa inflammation eller infektion i
hjarnan eller om det finns specifika markorer for vissa av demenssjukdomarna.

”PG minnesmottagningen
fick jag och mina syskon
mycket bra kontakt med
en kurator som hade goda

kunskaper om Alzheimers
sjukdom och som dess-
utom hade trdffat pappa.”
- Sara, anhérig




SIP - samordnad individuell plan

SIP star for "samordnad individuell plan” och ar ett lagstadgat redskap fér sam-
verkan mellan kommun och region. Syftet ar att inget ska missas nar det géller
behandling och omvérdnad av en person som behover kontakt och hjalp frén
bade regionens halso- och sjukvard och kommunens socialtjénst. Planen gor det
tydligt vem som ansvarar for vad. En SIP initieras for det mesta av sjukvards- eller
socialtjdnstpersonalen, men ocksa den som fatt en demensdiagnos eller du som
anhorig kan ta initiativet. Det dr era behov och dnskningar som ska ligga till grund
for utformningen av planen. Du kan redan tidigt be om att fa ett SIP-méte till stand
dar ni kan diskutera en [&mplig strategi framat.

Symptomlindrande mediciner

Efter utredningen och da diagnosen &r klar, beslutas det om att sétta in eventuella
ldkemedel som ska kunna lindra symptomen av den kognitiva sjukdomen. Tyvarr
finns dnnu inga ldkemedel som botar demenssjukdomar. Symptomlindrande
ldkemedel finns registrerade for Alzheimers sjukdom. Dessa kan dven anvandas
vid Lewykroppsdemens, Parkinsons sjukdom med demens och vid blandformer
av Alzheimers sjukdom och vaskulér demens. Nar det galler vaskular demens ges
ocksa lakemedel som syftar till att forhindra ytterligare skador i blodkarlen.

For dvriga demenssjukdomar finns det inga registrerade symptomlindrande
mediciner som avser de kognitiva svarigheterna.

Langsammare kognitiv nedgang

En typ av ldkemedel, acetylkolinesterashammare, ges under de tidiga stadierna
av Alzheimers sjukdom. Det finns tre olika sorter:

« Donepezil

+ Rivastigmin

+ Galantamin

Vid Alzheimers sjukdom uppstar brist pa signaldmnet acetylkolin, eftersom nerv-

celler som anvander detta signaldmne fortvinar. Genom att hdmma nedbrytningen
av acetylkolin kan mer av signalamnet tas upp av mottagande nervcell. Detta
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fungerar sa lange det finns tillrackligt manga nervceller med just acetylkolin som
signaldmne.

Far din narstaende ett av dessa lakemedel kommer dosen av ldkemedlet succes-
sivt att hojas. Det beror pa att man vill komma upp i s hog dos som maojligt utan
biverkningar. Om biverkningar uppstar kan lékaren justera dosen eller byta till en
annan av de tre sorterna.

Det ar bra att halla koll pa vikten, da en av de mer vanliga biverkningarna ar matleda.

Det finns ytterligare ett preparat, Memantin, som kan ldggas till langre fram. Det
anvands dven emellanat vid andra demensdiagnoser. Memantin dampar effekten
av signaldmnet glutamat, som det finns ett éverskott av i hjarnan vid bland annat
Alzheimers sjukdom och som férsémrar nervcellernas funktion.

De har ldkemedlen kan ocksd anvandas for att justera vissa beteenden som kan
uppsta pa grund av sjukdomen.




Bemotande

Forsok att fortsatta leva som vanligt efter diagnosen, dven om du troligen kommer
att fa dgna mer tid at att motivera, paminna och uppmuntra din nérstaende.

Detta kan vara bra att tdnka pa:

+ Pressainte din narstaende att minnas och undvik frestelsen att ratta minnen
och pastédenden. Det skapar bara en olustkénsla hos din nérstdende.

+ Personer med demenssjukdom blir ofta hjérntrotta och kan behéva vila ofta.

« Fortsatt att gora trevliga saker tillsammans, men under kortare tid an tidigare.

+ Personer med demenssjukdom ar extra kénsliga for stress.

« lett tidigt skede av sjukdomen ar manga kénsliga for yttre sinnesintryck,
exempelvis ljud fran en tv eller ndr ménga pratar samtidigt.

« Att ha en demenssjukdom éar forodande for sjalvkanslan. Ingen vill forlora
sin vardighet. Det &r latt for den drabbade att kdnna sig osdker och vilsen och
fokusera pa svarigheterna. Darfor ar det viktigt att du visar pa vad som faktiskt
fortfarande fungerar.

« Forsok att bidra till positiva kdnslor och upplevelser.

+ Tainte Over mer an nddvandigt. Alla behover kanna att de klarar sig sjélva.
Forsok att stérka sjalvkanslan hos din narstaende.

+ Talaomen sakitaget och undvik abstrakta ord. Gradvis forsvinner formagan
att forsta ordens betydelse.

« Bade du och din narstdende kan behdva samtalsstod hos en kurator.

Formodligen kommer bade du och din narstdende att uppleva stunder av frustra-
tion narvardagliga detaljer blir problematiska eller ndr samma frégor upprepas
gang pa gang. Krdv inte av dig sjalv att du standigt ska uppbada ett oandligt
talamod och agera pa basta satt i alla l[agen. Det ar
manskligt att inte alltid orka.

Vi Gkte in till stan,

Att skratta at tokigheter min man och jag, och var
lite irriterade eftersom det

Trots det jobbiga i vardagen, forsok att inte glomma var tréingt och vi var hung-

bort humorn. Ibland kan det vara befriande att bara

. riga. D@ sdger min man: Vad
skratta tillsammans at de tokigheter som kan upp- du dr jobbig!’ Jag svarade:

std. Det tar udden av det som kan kannas pinsamt. ’Jamen, tack detsamma!’
och sd brast vi bada ut i
skratt.” - Madeleine, anhorig
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Vad kan vi paverka sjalva?

Forskning har pa senare tid kommit fram till att det faktiskt gar att paverka hjarn-
hélsan genom sin livsstil. Detta géller bade den som ér frisk och den som har en
demenssjukdom.

De fem livsstilsfaktorerna

Man kan framja hjarnhalsan genom att paverka och kontrollera fem livsstilsfaktorer:

+ kost + sociala aktiviteter
« fysisk aktivitet « medicinska faktorer (blodtryck,
+ kognitiv traning blodfetter, blodsocker)

Alla positiva forandringar ar bra, dven de sma, bade nér det galler férebyggande av
sjukdomar i hjarnan och om man redan har fatt en demenssjukdom. Det minskar
ocksa risken att drabbas av till exempel hjart- och karlsjukdomar och diabetes,
som ocksa ar vanliga sjukdomar.

Medelhavskosten

Medelhavskosten dr den kost som man vetenskapligt lyckats pavisa ger en mins-
kad risk att utveckla demenssjukdom och som &r bra for hjarnan, ocksd om man
redan har en kognitiv sjukdom. Personer som dter denna kost drabbas inte heller
av hjart- och karlsjukdomar i samma utstrackning som andra. Medelhavskosten ar
rik pa bland annat gronsaker, baljvaxter, fron, olivolja, frukt, ost, yoghurt och fisk.

Var nordiska kost

Har i Sverige har vi en nordisk motsvarighet till Medelhavskosten som baserar sig
pa de rdvaror och produkter vi har har.

Dessa rad foljer nordiska naringsrekommendationer och Livsmedelsverkets rad:
« At fisk och skaldjur tva till tre génger i veckan.
« At minst 500 gram gronsaker och frukt varje dag.
. Valj fullkorn.
« At mindre rott kott, max 350 gram per vecka.
Valj olivolja och rapsolja.
« At nyttiga notter, bar och fron.



Fysisk aktivitet

”Det som &r bra for hjartat r ocksa bra for hjdrnan” ar ett talesatt som stdmmer. Att
hélla i gdng kroppen ger manga fordelar. Det betyder inte att man maste ga till ett
gym flera ganger i veckan utan mer att hitta sin modell sa att aktiviteten blir en rutin.

Vid fysisk aktivitet, och 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. Att bli stillasittande ar inte bra. Vardagsrorlighet dr basen
for den fysiska halsan. Det handlar om att hitta det som fungerar bast for dig sjélv.
Att ge sig ut pa raska promenader tre till fem ganger i veckan under cirka 45 minuter
arbra. Du kan dela upp de 45 minuterna tva ganger per dag. Kanske underlattar det
att tréna tillsammans med andra for att komma igang. Kanske finns det grupp-
gymnastik, promenadgrupper, dans eller annan fysisk aktivitet som kan passa.
Styrketréning nagon gang i veckan okar chansen till fortsatt god hélsa.

En fysioterapeut (kallades tidigare sjukgymnast) pa vard-/halsocentralen kan hjélpa
till for den som behdver stod i att hitta ndgot som fungerar.

Kognitiv stimulans

Att utmana hjarnan ar ett bra rad for att halla igdng och stimulera olika kognitiva
funktioner. Att |3sa ar ett exempel. Det stimulerar flera delar av hjdrnan. Att prova
pa nagonting helt nytt ar ett annat tips. Det kan vara i stort sett vad som helst, kan-
ske nagot man funderat pa att prova. Men det ska kdnnas roligt och stimulerande.

Att l6sa korsord, garna tillsammans med nagon, blir ocksa en social aktivitet.
Andra exempel pa hjarnstimulerande sysselsattningar ar att [6sa sudoku och
ldgga pussel. Spel finns av manga olika typer och svarighetsgrad. Det handlar om
att hitta det man kan gora sjalv eller tillsammans med familj eller vdnner. Aven
datorspel har visat sig stimulera kognitionen.

Forskning visar att dans ar riktigt bra for hjarnhalsan. Det dr nagot som kréver sam-
spel mellan olika delari hjarnan nar det galler till exempel horselintryck, koordination
och social interaktion. Dans innebar samtidigt fysisk aktivering.

Sociala aktiviteter

Forskning visar ocksa att sociala aktiviteter stimulerar hjarnan. Manga delar
aktiveras och samspelar och starker de kognitiva funktionerna. Isolering paverkar
hjarnans funktioner negativt.
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Att sjélv ta initiativ och planera en hel aktivitet kan vara svart for den som ar sjuk.
Uppmuntra din ndrstaende att tacka ja om vanner bjuder in till olika aktiviteter.
Den som fatt en demenssjukdom kan behdva anpassa aktiviteterna lite, beroende
pa hur det kénns. Det viktiga ar att inte sluta med det som ger stimulans.

Det kan vara bra om din narstaende beréttar for sina vanner om sin sjukdom och
att de kan behova ge stottning av olika slag. Manga tror att en demenssjukdom
enbart paverkar minnet.

Undvik stress

Hjarnan fungerar battre nar man kénner sig lugn och avslappnad. Det ar viktigt
att inte stressa utan gora saker i sin egen takt, att tillata sig att vila eller ta en paus.
Att forsoka hitta en balans mellan aktivitet och dterhdmtning &r bra. Det dr ocksa
en god idé att vélja en tid att gd ut och handla nar det ar lugnare.

Medicinska faktorer

Blodtrycket kontrolleras vid en demensutredning, likasa blodfetterna. Bada dessa
vérden ska vara reglerade sé att de inte ar for hoga. Aven blodsockernivderna ska
ha kontrollerats. Har man diabetes dr det mycket viktigt att blodsockervardena
héller sig pa bra nivaer. Dessa medicinska faktorer ar relaterade till bade hjart-karl-
halsa och hjarnhalsa.

Dagverksamhet

1 80 procent av landets kommuner erbjuds mojlighet for personer med demens-
sjukdom att vistas pa dagverksamhet nagra timmar i veckan. Det ger livskvalitet
for den som ar sjuk och avlastning for den som dr anhorig. Fraga kommunens
bistdndshandldggare om detta. | vissa kommuner finns det dagverksamheter med
sarskild inriktning, till exempel for yngre eller med

»Mest positivt med fokus pa utevistelser och fysisk aktivitet.

dagverksamhet dr att

P& en dagverksamhet far deltagarna vara med
jag kan sldppa mitt daliga & B :

pa aktiviteter om de vill, allt efter eget dnskemal.
Typiska aktiviteter kan vara promenader, utflykter,

samvete. Min man mdr ju
sd bra ddr och da mdr jag . . o BRI
bra.” - Madeleine, anhérig spel, sporter, bakning, matlagning och latt tréning.



”Det betyder oerhort

Dagverksamheten har flera fordelar: mycket att tréiffa andra
+ Okad livskvalitet i samma situation. Det
« gemenskap dr sa mycket man slipper
. bruten isolering beskriva.” - Nils, anhérig

« aktivering

« mojlighet att bibehalla sina formagor langre
« avlastning for anhoriga

« mojlighet for anhoriga att fortsatta arbeta

. fordrojning av flytt till sarskilt boende.

Las mer om dagverksamhet pa Svenskt Demenscentrums hemsida under Arbeta
med demens.

Stod till anhoriga och narstaende

Enligt Socialtjanstlagen (Sol) ska alla kommuner kunna ge ndgon form av anhorig-
stod. Stodet kan vara olika utformat, sa fraga hos din kommun vad de erbjuder.
Kraven pa kommunerna att erbjuda anhdrigstod har skérpts, sa tank pa att du har
ratt att ansoka om insatser som kommunen spontant inte erbjuder.

Exempel pa stod for personer med demenssjukdom och for anhoriga ar:
« samtalsgrupper + hemtjanst

. traffpunkter « tekniska hjalpmedel

+ dagverksamhet + korttidsboende

P& manga hall finns det sarskilda anhdrigkonsulenter som kan svara pa fragor
och slussa anhoriga ratt. Aven bistdndshandlaggare och demenssjukskoterskor
kan hjalpa till. | lokala demensforeningar anordnas ofta samtalsgrupper. Kontakt-
uppgifter till de lokala demensforeningarna finns pa Demensforbundets hemsida.
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Fler tips i vardagen

Goda rutiner underlattar for hjdrnan: att planera i god tid, undvika stress och att
inte boka in for mycket samtidigt.

Att ha ett anteckningsblock vid telefonen underlattar. Fjarrkontrollen kan stélla
till problem. Tejpa i sa fall 6ver de knappar som inte anvands. Nar den vanliga
mobiltelefonen blir for svar att anvénda finns det enklare varianter med férre
funktioner.

Hjalpmedel

Det underlattar att ha bestamda platser eller en korg for viktiga saker som glas-
6gon, planbok och nycklar. En “nyckelletare” &r ett bra hjdlpmedel som finns att
kopa i hjalpmedelsbutiker.

Mediciner kan man fa levererade mot en avgift i sa kallade Apodos-forpackningar
som gor att man inte behdver dosera medicinerna sjalv. Dessa bestalls via vard-/
halsocentralen.

Om det borjar bli svart att hitta i omgivningen kan ndgot av de olika sparnings-
hjalpmedel som finns vara bra att skaffa. Arbetsterapeuten kan ge tips om det och
om andra tekniska hjalpmedel. En lapp med kontaktuppgifter till dig som anhorig
kan vara bra att din narstdende har i sin planbok. Du kan ocksa sjalv ha en lapp
i din egen planbok dar det star att du har ansvar for sjuk make/maka, ifall ndgot
skulle handa dig.

Sakerhet

For att undvika pastridiga telefonforsaljare kan man anméla sitt telefonnummer
till sparregistret Nix pa telefon 077-228 00 00. Man bor ocksa sparra sin adress
for adressandring, detta for att forhindra id-kapning. Det gors genom e-tjansten
"Sparra obehorig adresséndring” pa www.skatteverket.se.

Knep for minnet

Det finns olika tekniker som kan anvéndas for att minnas battre eller hdnga med
i ett samtal.



Har kommer nagra tips som du kan formedla till din narstaende:

« Upprepa for dig sjélv saddant du behover komma ihag.

« Arenuppgift komplicerad, ta god tid pa dig.

+ Anteckna for att minnas.

« GoOrensakisander.

+ Frdga om. Beratta att du har en sjukdom som gor att du kan behdva bli
pamind om saker och ting.
Be vanner paminna dig om avtalade traffar.

« Undvik stress sa mycket det gar.

« Gedigsjalv tid. Pausa.

Att fortsatta jobba eller inte

| Sverige finns det cirka 9 000 personer under 65 ar som har en demenssjukdom.
Kanske &r din narstdende en av dem och kanske ar han eller hon yrkesverksam.

Efter att ha fatt en demensdiagnos fortsatter en del att jobba, medan andra slutar.

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

Eftersom de olika demenssjukdomarna paverkar olika delar av hjarnan, skiljer det
sig fran person till person hur sjukdomen utvecklas, vilka symptom som ar mest
framtrddande och hur man dérmed kan klara av sina arbetsuppgifter.

Fragor att diskutera

Kanske kan anpassningar av arbetsuppgifterna goras pa arbetsplatsen. Har ar

nagra fragor att diskutera med chefen:

« Ardet mojligt att fortsatta med samma arbetsuppagifter fast i ldngsammare
tempo?

« Omiinte, finns det andra arbetsuppgifter som kan vara aktuella?

« Gar det att anpassa arbetstiden for att slippa ta sig till jobbet i rusningstrafik,
vilket kan skapa onodig stress?

« Ardet mojligt att fa en kontaktperson pé jobbet, en slags fadder for stottning i
det dagliga arbetet?

« Ardet mojligt att f ett eget rum eller en avskiljande vagg for att reducera buller?

« Gardet att fa beslut, veckoplanering och liknande formedlat i skrift?
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Mer information och tips om anpassningar pa jobbet finns pa Forsakringskassans
webbplats under "Arbetslivsinriktad rehabilitering”. P4 manga orter kan man ocksa
bestka Statens Servicecenter dér flera myndigheter finns representerade.

Sjukskrivning hellre an uppsagning

Det ar viktigt att din narstdende inte genast sdger upp sig fran arbetet efter att
ha fatt demensdiagnosen. Man kan vara sjukskriven och fa sjukpenning efter att
Forsakringskassan gjort en bedomning. Sjukpenningen dr pensionsgrundande.
Pensionsgrundande ar ocksa sjukersattningen (det som tidigare kallades fortids-
pension). Hor med Forsékringskassan vilka aldersgranser och regler som géller.

Om man ar arbetslos eller jobbar deltid nar man far en demensdiagnos, ar det
viktigt att hora av sig till de myndigheter man sedan tidigare har kontakt med.
Kanske kan man fa aktivitetsstod eller a-kassa via Arbetsformedlingen eller eko-
nomiskt bistand via Socialtjansten i kommunen.

Regler for bilkorning
vid demenssjukdom

Det kan kdnnas krankande att hora att man inte far fortsatta kora bil till foljd av
demenssjukdomen. Rent praktiskt kan det forsvéra for den som till exempel har
langt till affarer. Kanske har man kort prickfritt i manga ar. Antagligen ar man
lika bra som man alltid har varit pa att mandvrera véxelspak, ratt och pedaler. Att
fatta snabba beslut ndr nagot oférutsett hdnder kan daremot vara svarare. Det kan
ta langre tid att tolka vad som sker och att reagera. Det kan vara svarare an forr att
snabbt bearbeta mycket information eftersom hjarnan fungerar [angsammare.

Lakaren har en skyldighet att utreda medicinska hinder for bilkorning. Det behdver
inte alltid betyda att man genast blir av med korkortet. | 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 annu en tid, ibland med
begransningar som att bilen ska vara automatvaxlad.

Om lakaren bedomer att din nérstdende inte ska kora bil langre ska hon anmaéla
detta till Transportstyrelsen. Det ar den myndighet som kan besluta om att ater-
kalla korkortet.



Man kan be om att fa korférmagan testad. Var det gors och hur det gar till varierar
beroende pa var man bor. Pa flera halli landet finns det trafikmedicinska enheter
som utfor testerna. | en simulator testas uppmarksamhet, férmaga att dverblicka
trafiksituationer och hur personen tolkar det han ser nar nagot hénder snabbt.
Ett psykologiskt test brukar ocksa goras, liksom ett korprov i trafiken. Fokus &r
da pd sakerheten. Om man bedoms kunna fortsatta kora bil ska detta foljas upp
regelbundet.

Id-kort

Det kan vara bra att skaffa ett nationellt id-kort i god tid innan korkortet gar ut
ellerdras in. Det ar polismyndigheten som utfardar ett sadant id-kort.

Fullmakter

Alla som har kommit upp i dren bor se 6ver sédant 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 l&sa igenom
detigen. Om ett testamente ska skrivas eller dndras, [at alltid en jurist eller annan
kunnig person hjdlpa till.

Anhorigbehorighet

For vissa saker behdver du som anhorig ingen fullmakt. Du kan dnda till exempel
betala rékningar, teckna hemforsékring, anséka om bidrag och gora vissa inkop.
Du kan dven anstka om stodinsatser som hemtjanst och anméla behov av vard-
och omsorgsboende. Daremot far du inte kdpa eller sélja fastighet eller bostads-
ratt, kopa aktier, ge gavor eller fora en
process i domstol. Som nara anhorig

medan den sjuke fortfarande ér raknas i tur och ordning make/maka,
ganska frisk. Det underléttar sambo, barn, barnbarn, foraldrar, syskon
besluten man som anhérig mdste och syskonbarn. Mer information om

ta sedan. Jag énskar idag att lag och ratt finns pa Demensférbundets
jag hade pressat pd min man att hemsida. www.demensforbundet.se
skriva ned hur han ville ha det

i framtiden.” - Karin, anhérig

”Gor klart med jobbiga fragor
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Bankfullmakt

Banker har som regel egna formuldr for fullmakt och vissa av dem accepterar
inget annat. Ofta vill de ocksa att bada parter infinner sig pa banken for att skriva
under, alltsa att bAde den som ger fullmakten och fullmaktstagaren ska vara med.
Vanta inte for [dnge med att ordna detta.

Generalfullmakt

En generalfullmakt géller sa lange din beslutsforméaga ar intakt. Ett gott rad ar att
lata tva personer bevittna generalfullmakten, dven om det inte finns ndgot saddant
krav. Du kan ldsa mer och ladda ner en mall fran Demensférbundet som du kan
skriva ut.

Framtidsfullmakt

Det dr ocksa bra att redan tidigt skriva en framtidsfullmakt. Den kan omfatta
detsamma som en generalfullmakt, men bérjar gélla langre fram i sjukdomen néar
man forlorar formagan att skota sina angelagenheter. Skriver man en generalfull-
makt och framtidsfullmakt samtidigt uppstar alltsa inget glapp. For att vara giltig
maste framtidsfullmakten ha bevittnats av tva personer. En framtidsfullmakt har
vissa viktiga begrénsningar. Lds mer om det pad Demensférbundets hemsida.

Organisationer som ger information
och stod

Utover den hjalp som kommunen erbjuder, kan man fa stéd och radgivning av
patient- och anhérigorganisationer. Demensforbundet till exempel har lokala
foreningar runt om i landet dér man kan mota anhdriga i samma livssituation att
dela erfarenheter med.

« Stiftelsen Svenskt Demenscentrum: www.demenscentrum.se
Demensforbundet: www.demensforbundet.se, radgivning@demensforbundet.se,
telefonradgivning: 010-175 50 56

+ Nka - Nationellt kompetenscentrum anhoriga: www.anhoriga.se

« Stiftelsen Alzheimer Life: www.alzheimerlife.se


https://www.demensforbundet.se/att-vara-anhorig/lag-och-ratt/generalfullmakt/
https://www.demensforbundet.se/att-vara-anhorig/lag-och-ratt/generalfullmakt/
www.demensforbundet.se
www.demenscentrum.se
mailto:radgivning@demensforbundet.se
www.anhoriga.se
www.alzheimerlife.se

+ Alzheimerguiden: www.alzheimerguiden.se

+ Alzheimerfonden: www.alzheimerfonden.se

+ Hjarnfonden: www.hjarnfonden.se

+ Anhdrigas Riksférbund: www.anhorigasriksforbund.se

Mer information

P& Svenskt Demenscentrums webbplats finns bocker och héaften att bestalla.
Dessa gar ocksa att ladda ned som pdf utan kostnad.

Exempel:

« Min parm - information fér den som nyligen fatt en demensdiagnos

« Narglomska ar en sjukdom - ett hafte med kortfattad information

« Omdemenssjukdom fér anhdriga - en handbok

« Webbkursen Demens ABC Plus for anhoriga (kostnadsfri)

« Fragor och svar om demenssjukdomar - ett hafte for bland andra beslutsfattare

« Anhorigguide del 2 och 3 - information som foljer sjukdomsutvecklingen

« Hurdet fungerar pa dagverksamheter finns beskrivet i publikationer och filmer
under fliken Arbeta med demens pa Svenskt Demenscentrums webbplats.

Mer att lasa

Foldern Bra mat fér hjdrnan.
Kan laddas ned som pdf pa www.fbhi.se/sv/material/

Foldern Goda rdd vid ofrivillig viktminskning.
Kan laddas ned som pdf pa www.fbhi.se/sv/material/

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

Boken Hjédrnhdlsa - pd dina fem fi : .
f”o ;n ! an; a‘sak - D /n?" en/v th ar ; ”Det dr tufft att vara anhérig,
orebygg och minska risken for alzheimer oc sé var snéll mot dig sjéilv och
minnesproblem, skriven av professor Miia férsk att prata med andra
Kivipelto och professor Maj-Lis Hellénius. anhdriga eller négon annan

person, vem som helst som
kan lyssna pa dina kénslor
och ta dem pd allvar.”

- Anna, anhérig
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www.alzheimerguiden.se
www.alzheimerfonden.se
www.hjarnfonden.se
www.anhorigasriksforbund.se
https://demenscentrum.se/
https://www.demenscentrum.se/arbeta-med-demens/teman/dagverksamhet-i-inspiration
www.fbhi.se/sv/material/
www.fbhi.se/sv/material/
www.fbhi.se

Fakta om demenssjukdomar

I Sverige finns det
cirka 150 000 perso-
ner som lever med
en demenssjukdom.
Ar 2050 beriknas
antalet drabbade
vara 250 000.

Var 3:e sekund
insjuknar nagon
ivarldenien
demenssjukdom.

Varldshalso-
organisationen WHO
rankar demenssjuk-

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

Demenssjukdom
ar inget naturligt
aldrande och

drabbar inte alla.

Runtom i varlden
lever cirka 57
miljoner manniskor
med en demens-
sjukdom.

Demenssjukdom hor
till omradet kognitiva
sjukdomar.

Antalet personer
over 80 ar i Sverige
kommer att 6ka fran
555000 ar 2020 till
810 000 ar 2030.

Ho6g alder ar den
storsta riskfaktorn
for att drabbas av
demenssjukdom.

Den vanligaste av
demenssjukdomarna
ar Alzheimers sjuk-
dom som star for
ungefar tva tredje-
delar av alla fall.
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Av alla som bor

i sarskilt boende
i Sverige har

67 procent en
demenssjukdom.

Utover lidandet

for de drabbade
och deras anhoriga,
kostar dessa sjuk-
domar samhallet
cirka 90-100 miljar-
der kronor arligen.

Forskning visar

att ett eventuellt
demensinsjuknande
kan skjutas framat

i tiden genom livs-
stilsforandringar.







Att vara anhérig till ndgon i din narhet som visar
tecken pd kognitiva svarigheter eller som har fatt en
demensdiagnos, kan skapa manga tankar, fragor och
en oro infor framtiden.

Genom att vara palast och forberedd underlattar du
for dig sjalv att hantera er nya situation och att ge din
narstdende ett bra stod.

| del 1 av serien Anhorigguide lotsar vi dig igenom
forloppet fran tidiga tecken och diagnosprocessen till
hjalpen du kan fa, bemotande samt knep i vardagen.

Sa smaningom kan du, om du vill, [dsa mer om sjuk-
domens senare faseridel 2 och 3.
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