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Inledning

Det hér héftet ar skrivet for dig som har fatt en demens-
diagnos eller diagnosen mild kognitiv svikt. Diagnosen
vicker ofta manga fragor och tillvaron kan sittas i gung-
ning, bade for dig och for dina anhériga.

Att d3 fa triffa andra som ar i samma situation, till
exempel i en samtalsgrupp, kan bade ge stod och minska
kdnslan av att vara ensam med sin oro och sina funderingar.

Héftet tar upp fragor som manga stiller sig efter att de har
fatt sin diagnos, och som det kan vara givande att fa disku-
tera med andra som har liknande erfarenheter.

Har finns dven kapitel som handlar om hur sma forand-
ringar av dina vanor kan ha positiva effekter pa hur du mar.
Du far exempel pa vad du kan gora sjilv och tillsammans
med gruppen for att ma sa bra som mojligt.

Du kan ocksa ldasa om olika satt att underldtta vardagen,
om stod och hjilp som finns att fa, och om vad du kan gora
for att minska stress, aterhamta dig och fylla pa med energi
och gladje.

Mycket av innehallet i det hir hiftet bygger pa erfarenheter
fran tidigare samtalsgrupper och Demensforbundets tidiga-
re material A¢t slippa gora resan ensam. Innehallet baseras
dven pa vardefull respons fran Klubb hjirnhalsa och demens-
team i Goteborgs stad, samt samtalsledare runt om i landet.

Ett sérskilt stort tack till Demensférbundets erfarenhetspanel.
Den bestar av personer som sjalva har en demenssjukdom.
Vi hoppas att deras erfarenheter kommer att vara till hjalp
for dig.

Bonus-
spalten
Hér i kanten
finns ibland
forklaringar
och tips.

Du kan &ven
gora egna
anteckningar
hér om du vill.



1. Att fa diagnosen

Att fa diagnosen Alzheimers sjukdom eller en annan demens-
diagnos kan kiannas som en chock. En del personer har sjilva
forstatt att nagot inte star ratt till, och far i och med beskedet
sin oro bekriftad. For andra kommer diagnosen mer oviantat.

Tiden efter en demensdiagnos ar ofta en tuff period da livet
vands upp och ner. Beskedet vicker stora fragor:

Hur blir livet nu?

Vad ska jag gora?

Hur ska jag leva?

Det finns inga givna svar. Men det finns mycket du kan gora
for att ma sa bra som mojligt.

Att diskutera och fundera 6ver:
* Hur var det fér dig nér du fick din diagnos?

Kognitiva* svarigheter
Vid demenssjukdom kan olika kognitiva funktioner
i hjarnan paverkas, till exempel:
® minne
e tidsuppfattning
e orienteringsformaga
e uppmarksamhet
e reaktionsformaga
*Kognition * avstindsbedomning.
ar ett ord som

i vid mening

handlar om Att diskutera och fundera 6ver:
hur var hjgrna * Hur mdrkte du att ndgot inte stamde?
tar emot,

bearbetar

och férmedlar

information.



Utredningen visar
att du har en sjukdom
som pdverkar

din hjgrna ...




2. Relationer

Véra relationer paverkas ofta nir vi blir sjuka. De blir annor-
lunda. Manga beskriver till exempel att det kan vara svart att
berdtta om diagnosen for familj, vinner och bekanta.

Det kan ocksd hinda att vissa vanner inte forstar eller drar
sig undan, medan andra kan komma dig narmare.

En del personer med demenssjukdom har barn som bor
hemma, och relationen till dem paverkas sa klart ocksa.

Att diskutera och fundera Gver:
* Har du kunnat berétta om din sjukdom?

Dina anhériga

Aven om det dr du som ir drabbad av sjukdomen, s kommer
den att paverka din familj. Darfor ar det viktigt att dven dina
anhoriga kan fa stod.

Anhorigstod finns i alla kommuner. Ofta finns det sarskilda
anhorigkonsulenter, demenssjukskoterskor eller demensteam
som kan svara pa fragor och slussa anhoriga ratt.

Bistandshandlaggare, hilsopedagoger, kuratorer och den
lokala demensforeningen kan hjilpa till att ta reda pa vilket
stod som finns i din kommun.



Hoppa in Maggi
s& dker vil

o

Dina vénner

Mainga vet inte vad en demensdiagnos innebar. Beritta gdrna
for personer i din narhet att du har en sjukdom som gor att du
kan behova paminnelser och stod i olika situationer.

Dina vanner vill ofta hjilpa till, men de kan vara osikra pa
hur de ska gora. Beratta for dem hur sjukdomen paverkar dig.
Om ni ska triffas kan du till exempel be dem att ringa innan,
och att himta eller mota dig.

Att diskutera och fundera dver:
* Hur har dina anhériga och dina vénner reagerat
efter att du fick diagnosen?




3. Hjarnhdlsa

Du kanske undrar om det finns nagot du sjalv kan gora for att
paverka din hjarnhilsa? Svaret ar ja.

Forskning visar att det kan ga att paverka sin hjarnhilsa ge-
nom att férindra sina vardagsvanor. Aven sma forindringar
kan gora stor nytta och paverka hur du mar.

Miia Kivipelto dr professor vid Karolinska institutet. Hon leder
den kianda FINGER-studien, dar forskarna studerar hur hjar-
nan paverkas av var livsstil. Studien visar att det kan g4 att pa-
verka hur hjarnan och resten av kroppen mar genom att dndra
sina vanor pa fem omraden. Man brukar tala om fem ”fingrar”.

FINGER-modellens fem livsstilsfaktorer (fingrar):

® hilsosam mat

* fysisk aktivitet

e sociala aktiviteter

e hjarngymnastik (kognitiv traning)

e halla koll pa varden (blodtryck, blodfetter,
blodsocker med mera)

Om du gor positiva forandringar som ror ett eller tva fingrar
ar det sa klart bra, men om du tar tag i alla fem fingrarna pa en
gang sa kan du fa en storre sammanlagd effekt, visar forskning.

Att dndra pd olika vanor i vardagen kan faktiskt bade stotta
din hjarnhalsa samt minska risken for diabetes och hjart- och
karlsjukdomar.

I kommande kapitel far du veta mer om hur du kan dndra
dina vanor for att gynna din halsa.

Att diskutera och fundera 6ver:
* Vilka féréndringar i vardagen tror du kan
géra nytta fér hélsan?
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4. Hialsosam mat

Det vi &ter paverkar hur vi mar och fungerar. Aven var hjirna
behover naring i form av bra mat fér att ma sa bra som moj-
ligt. Men att fa i sig bra mat jamt fordelad 6ver dygnet ar
ingen sjalvklarhet. Nedsatt minne, minskad lust att laga mat
och bristande rutiner i vardagen dr exempel pa sddant som
kan Oka risken att du far i dig for lite naring och energi.

Att diskutera och fundera Gver:
* Hur fungerar det att laga mat och komma ihég att Gta?
* Hur &r din matlust?

Ta hjalp av kostpyramiden

Som du laste i kapitel 3 har forskning visat att det kan ga att
paverka hjarnans funktioner genom att dndra sin livsstil och
sina vardagsvanor. Aven sma forindringar kan gora stor nytta,
och det ar aldrig for sent att borja.

Att ldgga till och ta bort olika livsmedel fran din kost kan
ge flera hilsovinster. Kostpyramiden har intill visar vad du bor
ata ofta och mer sillan. Det finns inget som du inte far 4ta alls,
men vissa saker dr det bra att bara dta ndgon gang ibland.

| basen pé pyramiden finns siadant du behéver dta varje dag.
Det 4r gronsaker, rotfrukter, frukt och bar. Aven nétter, fron
och baljvaxter som bonor och linser ar bra, liksom fiberrika
varianter av bréd, pasta och liknande, samt vegetabiliskt fett
som till exempel raps- och olivolja.

| mitten pa pyramiden finns livsmedel som du kan komplet-
tera dina maltider med. Vilj gidrna fisk eller skaldjur. Kyck-
ling, d4gg och mejeriprodukter kan du ocksa lagga till.

Hogst upp i pyramiden finns saker som du bor dta lite mer

sallan, som kott, charkuterier, socker, godis och fikabrod.
Undvik ocksa att dta for mycket salt.
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@ At nagon

=D Komplettera
med mat harifran

Komplettera
med mat hérifran

At varje dag

Att diskutera och fundera over:

* Finns det n&dgot som du kan &ndra i dina i kostvanor fér att
béttre félja kostpyramiden, till exempel nédgot du kan byta ut
eller lagga till2

1



5. Fysisk aktivitet

Att réra pé sig &@r bra for bade den fysiska och psykiska hilsan
och for var hjarnhilsa under hela livet. Nir vi ror pa kroppen,
sarskilt nar vi far upp pulsen, far hjarnans nervceller mer syre.
Forskning visar att vi blir mindre kansliga for stress och att
vara kognitiva funktioner fungerar battre om vi ror pa oss regel-
bundet. Pulsh6jande aktiviteter ger 4ven battre kondition.

Ta hjélp av rérelsepyramiden
Rorelsepyramiden hir intill visar de olika former av fysisk
aktivitet som vi behover.

| basen finns vardagsmotionen. Det idr sidant vi gor ndstan
varje dag, och som liagger grunden for var fysiska halsa.
Exempel pa vardagsmotion dr promenader, att g i trappor,
tradgardsarbete, att std och arbeta vid skrivbordet ibland och
att dammsuga.

Pulshéjande aktiviteter finns i mitten av pyramiden. Det ar
sadant vi behover gora nagra ganger i veckan och som kan
starka konditionen. Tank aktiviteter som gor dig svettig, till
exempel raska promenader, cykling, och att trana med kondi-
tionsmaskiner pa gymmet eller hemma.

| toppen pé pyramiden finns styrketraning och évningar for
balans och rorlighet. Dessa ar bra att fa med tva till tre ganger
per vecka. Styrketraning, till exempel med vikter, ar bra for
att bibehalla eller 6ka muskelstyrkan.

Vi behover ocksa trana balans och rorlighet hela livet, efter-
som stela muskler och leder samt nedsatt balans kan begrinsa
oss 1 var vardag och oka risken for att falla. Yoga, pilates,
dans, att ga i skog och mark och att sta pa ett ben dr nagra
satt som du kan trdna balans och rorlighet pa.

Forsok att hitta aktiviteter som du gillar och som ger dig energi.
Da okar chansen att du fortsatter att rora pa dig.

12



Styrka, balans
och rérlighet

Pulshojare

Vardags-
motion

Att diskutera och fundera dver:
* Kan du légga till ndgon fysisk aktivitet i din vardag?

13



6. Sociala aktiviteter
och hjarngympa

Atttréffa andra och vara socialt aktiv ar bra. Da aktiveras och
samspelar olika delar av hjarnan, som en sorts hjarngymnas-
tik. Om du diaremot isolerar dig sa kan det paverka hjirnans
funktioner negativt. Fortsdtt darfor med sociala aktiviteter
som du gillar.

Att diskutera och fundera éver:

* Finns det personer som &r lediga pd dagarna
som du kan umgés med?

* Har du kunnat fortsétta med dina intressen?

* Finns det sociala aktiviteter som du kan ténka dig
atft prova?

14



Utmana dig med hjérngympa
Att utmana hjarnan dr bra. Du kan till exempel prova en ny
aktivitet eller testa att gora nadgot du redan kan pa nytt satt.
Det stimulerar hjarnan, och den gillar att lara sig nya saker.
Vad du gor spelar inte sa stor roll. Det kan vara nistan vad
som helst som ar nytt och lite klurigt. Kanske finns det nagot
som du har lingtat efter att prova?
Huvudsaken ar att det du gor kianns roligt och stimuleran-
de, och att du tar det i din egen takt.

Ndgra tips ér att 16sa korsord, sudoku, spela olika spel, lagga
pussel eller folja ett nytt recept. Garna ithop med andra s att
det ocksa blir en social aktivitet. Att lasa bocker stimulerar
ocksa flera delar av hjarnan, och det gor dven datorspel.

Fysisk aktivitet som kriaver koordination, som dans, ar ocksa
bra hjarngymnastik eftersom olika delar av hjarnan behover
samspela for att fa ihop horselintryck, koordination, balans
och socialt samspel. Balanstraning ar ocksa bra hjarngympa.

Kreativa och skapande aktiviteter som hantverk och hand-
arbete dr ocksa bra, liksom korsang, eftersom de aktiverar
flera delar av hjarnan samtidigt.

Hjarnan stimuleras ocksa av att ldra sig nya saker. Det kan
till exempel vara ett nytt sprak eller att frascha upp ett sprak
som du inte har anvant pa lange.

Och kom ihag, din hjarna tycker om att ha kul!

Att diskutera och fundera éver:

* Vad kan vara bra hjgrngympa fér dig?

e Ar det ndgot du redan gér idag som du kan utveckla?
* Kan du tanka dig att prova nagot nytte

15




7. Medicinska faktorer
och lakemedel

Fér god hjérnhélsa ir det viktigt att ha koll p4 sina hjart- och
karlvarden (blodfetter, hogt blodtryck, évervikt och diabetes).
Det ar inte alltid latt att dndra sina vanor, men om du roker
ar det bra att forsoka sluta, eftersom rokning skadar blodkar-
len. Tank ocksa pd att alkohol kan 6ka risken for sjukdom.
Alla forandringar du gor, stora som sma, dar bra dven om
du redan har drabbats av en kognitiv sjukdom som demens.

Att diskutera och fundera 6ver:

* Har du ndgon fast lékarkontakte

* Har du haft méjlighet att kontrollera blodtryck,
blodfetter och blodsocker?

Ldkemedel
Det finns dn sa linge inga likemedel som kan bota demens-
sjukdomar. Daremot finns det likemedel som kan minska oli-
ka symptom.

Det pagar ocksa mycket forskning for att hitta nya lake-
medel, och man har tagit fram ett par likemedel som kan
bromsa effekten av Alzheimers sjukdom under en tid. Dessa
ar i dagslaget inte tillgangliga via svensk sjukvard, och de kan
inte heller ges till alla som har sjukdomen.

Om du tar flera olika mediciner kan det vara bra att fa dem
doserade direkt fran apoteket. Att anvianda en dosett ar ett
annat sitt att gora det lattare att hantera dina mediciner.

Tala med din likare om vad som kan passa dig.

16



Att diskutera och fundera 6ver:

* Om du har symptomlindrande lékemedel,
hur tycker du att de fungerar?

* Hur far du dina mediciner, i dosett, dospasar,
som plaster eller pd annat sétte

Munhédilsa, syn- och hérselnedséitining
Att ta hand om dina tinder och din mun och att atgirda en
syn- eller horselnedsittning ar saker som kan paverka bade
hur du mar och din hjarnhailsa.

Det dr vanligt att personer som har fitt en kognitiv sjuk-
dom som demens glommer bort att ga till tandldkaren och att
kontrollera sin horsel och syn regelbundet.

Att diskutera och fundera dver:
* Gar du till tandlékaren lika ofta nu som tidigare?
* Har du en hérsel- eller synnedsattning?
Hur paverkar det i s& fall din vardag?
* Anvander du syn- eller hérselhjglpmedel?

17




8. Egna strategier
och kognitiva hjalpmedel

Det &r mycket som ska fungera i vardagen, och som kan ha
blivit svarare nu 4n tidigare.

Alla som drabbas av kognitiv sjukdom som demens far inte
alla eller samma symptom. Men det finns ndgra symptom som
ar mer vanliga 4n andra i ett tidigt skede av sjukdomen. D3
kan egna strategier och kognitiva hjalpmedel vara till hjalp
och dven minska oro och stress.

Prova dig fram och se vad som fungerar bast for dig.

Hér &r nagra exempel pé féormagor som kan paverkas
av din sjukdom:

Minne
Det kan vara svart att komma ihdg tid och datum for moten,
att ta din medicin och vad du ska kopa i affaren.

Orienteringsférmaga

Det kan bli svarare att hitta till nya platser, speciellt nar det
ar morkt ute. En del kdnner sig osdkra pd att hitta ratt nar de
aker buss, tunnelbana eller sparvagn.

Att hantera siffror, koder och teknik
Det kan bli svarare att hantera siffror, till exempel nar du ska
betala rakningar eller i affiren. Nummer och siffror som du
tidigare har kunnat utantill kan ocksa trassla till det, till ex-
empel koder till bank- och betalkort.

Det kan ocksa bli krangligare att lara sig ny teknik, exem-
pelvis nya appar, hur bank-id fungerar eller att kopa biljetter

i lokaltrafiken.

18



Att diskutera och fundera dver:

* Har du egna kom-ihag-strategier fér att underlétta
i vardagen?

* Har du strategier fér att hitta till nya platser eller
fér att inte gd vilse?

Kognitiva hjdlpmedel
Mainga personer med kognitiv svikt eller demens tycker att
kognitiva hjalpmedel ger ett bra stod i vardagen och minskar
onodig stress. Exempel pa sidana hjalpmedel ar olika slags
paminnare som hjilper till att komma ihdg bokade tider, att
ta mediciner och att halla koll pa klockan.

Det finns dven hjdlpmedel for att planera vardagen och gps-
sandare som kan minska oron for att ga vilse.

Med en sa kallad spisvakt slipper du oroa dig for att ha
glomt att stinga av en spisplatta.

Vissa kognitiva hjalpmedel kan du fa via en arbetsterapeut pa
din vardcentral, en demenssjukskoterska eller ett demens-
team. Fraga pa vardcentralen vad som galler dar du bor.

En del hjdlpmedel gar att kopa sjalv i vanliga butiker, och
en del saker kan g att hyra.

Att diskutera och fundera dver:
* Finns det nagot kognitivt hjéglpmedel som du tror skulle
kunna vara aktuellt fér dig nu eller léngre fram?

Téank pa att det ar bra att borja trana pa att anvanda kognitiva
hjalpmedel langt innan du behover dem, sa att det blir en
vana att anvanda dem.

19
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9. Stéd i vardagen

Ménga drar sig for att be om, eller ta emot, stod i vardagen.
Men det kan vara bra att ta emot hjilp, sa att du har energi
kvar till det du verkligen vill. Att ha en sjukdom i hjarnan gor
en trott, och det gar at mycket kraft till att gora ”det vanliga™.
Spar den kraften till sidant som ger dig glddje och energi.

Att diskutera och fundera Gver:

* Finns det ndgon uppgift eller syssla som du skulle kunna
behdva hjalp med fér att spara kraft och energi i vardagen?

* Vilka aktiviteter ger dig glédje och energi?

Vart kan du véanda dig?

Forr eller senare dyker fragor upp om vart du kan vianda dig
for att fa hjalp. Det kan handla om stod for att komma ihdg
viktiga moten och tider, skota ekonomin, ansoka om fardtjanst,
eller for att fa traffa andra som 4r i samma situation som du.

Att diskutera och fundera éver:
* Vet du vart du kan vénda dig fér att fé olika former av stéd?

Hér kan du fraga om stéd och hjdlp
Ta kontakt med din kommun eller primarvard for att ansdka om stod
eller olika hjdlpmedel.

Nagon att prata med

Det ar normalt att det dyker upp manga fragor och kanslor

ndar man far en demensdiagnos. Man kan bli arg, ledsen och

frustrerad, och ha funderingar om vad sjukdomen innebar.
Ibland kan det kdnnas bra att tala med nagon utomstaende

om det man tinker och kdnner. Vill du tala med nagon kan du

fraga din vardcentral om det gér att fa samtalsstod.

20



Jag behdver den
dér man har mellan H

skon och foten.

Svart med kommunikationen

Det kan kinnas irriterande att inte hitta ratt ord for det man

vill sdga, ndgot som ar vanligt vid kognitiv svikt och demens.
Det kan ocksa vara svart att hinga med i samtal nar flera

personer pratar samtidigt.

Att diskutera och fundera 6ver:
* Hur vill du att andra ska stétta dig ndr ni samtalar?
e Har du varit med om att det har blivit missférstédnd?
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10. Stress, intryck, sémn
och dterhamtning

Stress

Stress paverkar bade din hjarnhilsa och ditt mdende. Hjarnan
fungerar battre nar du ar lugn och avslappnad. Darfor ar det
bra om du kan undvika stress, och gora saker i din egen takt.

Nir nagot inte fungerar eller blir fel ar det latt att stressa
upp sig. Men stress gor att allt fungerar simre. Att hitta stra-
tegier som motverkar stress, och pa sa satt vara lite snill mot
sig sjdlv, ar darfor bra.

Ska du gora nagot som kinns svarare an tidigare kan du
testa att dela upp det i olika moment. Gor ett moment i taget
och ta den tid du behover.

Forklara ocksa garna for personer i din omgivning att sjuk-
domen gor att du har svirare att gora vissa saker. Be dem att
ha talamod sa att du far tid att genomfora det du har tankt.

Att diskutera och fundera 6ver:
* N&r upplever du stress?
* Har du vanor eller strategier fér att minska stress och oro?

Ljud- och synintryck

Vi paverkas av den miljo vi vistas i, och vid demenssjukdom
far hjarnan arbeta hirdare for att bearbeta alla intryck. Det
gor att manga kianner hjarntrotthet i miljoer med mycket ljud,
synintryck eller manniskor.

Att diskutera och fundera 6ver:
* Behdver du anpassa ljudmilién runt dig i vissa situationer?
* Finns det andra situationer nér det blir jobbigt med fér
manga intryck?
* Planerar du in fér manga aktiviteter? Kanske behéver
du planera in vila ibland ocks&?
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Somn
Stress och oro kan paverka somnen. Nir vi sover jobbar krop-
pen med att lika och bearbeta det vi har varit med om under
dagen. Det hir ar sarskilt viktigt for hjarnans funktioner.

En utsovd hjarna fungerar battre, men alla har inte latt for
att somna och sova lugnt en hel natt. D4 kan det vara bra att
veta att all somn riknas, dven en tupplur pa eftermiddagen.

Att diskutera och fundera dver:
* Har du négra knep fér att sova bra?

Aterhémtning

Vi har alla olika sitt att samla kraft och aterhimta oss pa,
och det ar extra viktigt for dig som har en demenssjukdom.
Forsok att hitta en balans mellan aktivitet och dterhamtning.

Att diskutera och fundera 6ver:
* Vad gér du fér aterhdmta dig och samla krafte

‘ ‘ Den biista tuppluren ‘
‘ ir den som blir av ‘
|

2 We Wl
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Den hér skriften 4r for dig som nyligen har fatt
veta att du har en kognitiv sjukdom som demens,
eller en kognitiv svikt.

For manga som nyss har fatt en diagnos ar det
vardefullt att fa traffa andra som ir i en liknande
situation och kunna dela erfarenheter och tankar
med dem. Den hir skriften dr tinkt som grund
for just en sddan samtalsgrupp eller studiecirkel.
Vi hoppas att den ska vara till hjalp.

Detta material ir framtaget av Svenskt Demens-
centrum och Demensférbundet for att starka det
tidiga stodet for personer med kognitiv sjukdom
som demens.



