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Varfor fokus pa demensrelaterade
sjukdomar ar s viktigt

Under den tid det tar att lasa igenom denna
texten har tusentals manniskor i varlden blivit
diagnostiserade med nagon form av demens.
Det ar en nastan Overvaldigande tanke och en
paminnelse om att vi maste agera héar och nu.
| dag lever 6ver 55 miljoner méanniskor globalt
med en demenssjukdom och siffran forvantas
oka kraftigt de kommande &rtiondena. Aven
i Sverige ser vi den snabba o©kningen, en
utveckling som innebér en av var tids storsta
folkhalsoutmaningar.

Demens paverkar inte bara den enskilda
individen utan ocksa familjer, vardpersonal och
hela samhdllet. For manga innebar sjukdomen
en successiv forlust av sjalvstandighet och
en Okad kansla av otrygghet. Darfor maste vi
arbeta for l6sningar som bade starker trygg-
heten och uppratthaller sjalvstandigheten i
manniskors vardag.

P& Tunstall bidrar vi genom att utveckla och
tillhandahalla smarta digitala I6sningar inom
valfardsteknik vilket gor skillnad pa riktigt for
manga av vara aldre.

Vara losningar for digital tillsyn, trygghets-
telefoner och inte minst falldetektion ar viktiga
delar i detta arbete. Falldetektion ar sarskilt

avgorande eftersom fallolyckor ofta far allvar-
liga konsekvenser. Genom att snabbt upptéacka
ett fall och larma vardpersonal kan vi minska
bade det personliga lidandet och de samhalls-
ekonomiska kostnaderna.

Tekniska innovationer kan aldrig ersatta omsorg
och mansklig narvaro men de kan frigora tid,
skapa trygghet och starka sjalvstandigheten
bade for den som ar sjuk och for de anhdriga.
P& Tunstall arbetar vi i granslandet mellan
teknik och vard med malet att alltid bidra till en
helhetssyn dér individens behov star i centrum.

Genom forskning, innovation och ndra sam-
arbete med kommuner och privata vardgivare
vill vi fortsatta leda utvecklingen inom valfards-
teknik. Pa sa satt kan vi skapa verklig nytta
for manniskor som lever med nagon form av
demenssjukdom och fér samhaéllet i stort.

Jag hoppas denna bok kan vara ett stod for dig
som arbetar inom vardsektorn, pa en demens-
avdelning pa ett boende och for alla er som
har en vén, en granne eller en anhérig som ar
drabbad av en demensrelaterad sjukdom.

Johan Lenander
VD Tunstall Sverige & Norden









Utmaningen

Demenssjukdomar innebar manga utmaningar for halso- och sjukvarden. Att
forsta vilka effekter sjukdomen har pa patienter och familjer, resursatgang inom
vard- och omsorgssektorn ar avgoérande for att kunna planera for vard som
minskar de ekonomiska konsekvenserna for samhéllet.

Siffror fran Alzheimer's Disease International
visar att den globala kostnaden for demens
uppskattas till 1,3 biljoner USdollar och for-
vantas stiga till 2,8 biljoner USdollar ar 2030".

Idag lever mer an 55 miljoner manniskor
varlden Oover med nagon form av demens.
Antalet personorkommer att 6katill 139 miljoner
ar 2050 vilket okar bade kostnader och
utmaningen i samhallet.

Demensvardskostnader kan delas upp i
direkta medicinska kostnader, direkta sociala
(icke-medicinska) kostnader och informella
vardkostnader.

Direkta sjukvardskostnader star for ungefar
20% av de globala demenskostnaderna, medan
direkta sociala kostnader och informella
vard-kostnader vardera star for ungefar 40%.
Det relativa bidraget fran informell vard &ar
storst i de afrikanska regionerna och lagst
i Nordamerika, Vasteuropa och vissa syd-
amerikanska regioner, medan det omvanda
galler for kostnaderna for den sociala sektorn.™

Ar 2019 anvande informella demensvardare
over 89 miljarder timmar pa att ge stod med
dagliga aktiviteter dvs cirka 5 timmar per dag
och person med demens.

* https://www.alzint.org/about/dementia-facts-figures/dementia-statistics/

Informell vard dar den storsta delen till-
handahalls av kvinnor (cirka 70%) och é&r
sarskilt hog i l1ander dar det finns fa eller brist
pa formella stodtjanster.

Demensens svarighetsgrad ar en viktig
kostnadsdrivare och de arliga kostnaderna per
patient okar stadigt.

Forskning visar att de flesta som idag lever
med demens inte har fatt en formell diagnos.
| hoginkomstlander dokumenteras endast 20-
50% av demensfallen i primarvarden. Detta
behandlingsgap ar mycket storre i ldg- och
medelinkomstlander med en studie i Indien som
tyder pa att hela 90% forblir odiagnostiserade.
Om denna statistik extrapoleras till andra
lander i varlden tyder den pa att ungeféar tre
fijardedelar av personer med demens inte har
fatt en diagnos och darfor inte har tillgang till
behandling, vard och organiserat stod som en
formell diagnos kan ge.”

** https.//apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/344707/9789240034624-eng.pdf



Vad ar demens?



Vad ar
demens?

Demens é&r ett tillstand ddr mentala fardigheter férsvagas pa grund av
fordandringar i hjarnan. Demens ar den overgripande termen for ett stort antal
sjukdomstillstand som alla leder till en férsvagning av hjdrnans funktioner.

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste orsaken
till demens och drabbar minst hélften av alla
personer med demens. Det finns dock 6ver 100
former av demens’; Lat oss ta en titt pa nagra
av de olika demenssjukdomarna.

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom ar den vanligaste typen
av demens. Det paverkar minnet, sarskilt kort-
tidsminnet, och gor det svarare att komma
ihdg namn eller gora vardagliga uppgifter. Nar
sjukdomen fortskrider kan det ocksa férandra
en persons kanslor, personlighet och beteende,
vilket gor att de blir irriterade, passiva eller
tillbakadragna.
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Det finns for ndrvarande inget botemedel mot
Alzheimers sjukdom men medicinering kan
hjalpa till att minska symtomen tillfalligt.

Vid Alzheimers sjukdom paverkas hjarnan
gradvis med borjan pa framsidan av hjarnan
som ar det omrade som ansvarar for minne
och logik. Senare boérjar sjukdomen forstora
centrum som reglerar vara kanslor och
resulterar i starka humorsvangningar. Ett av
de sista stadierna ar effekterna pa langtids-
minnet som blir s& daliga att dven nara och
kara kanske inte langre kdnns igen. | slutskedet
paverkas cerebellum, vilket reglerar hjartat och
formagan att andas och tyvarr leder detta till
doden.

Vaskular demens

Vaskuldr demens orsakas av skador pa hjarnans
blodkarl, sasom forkalkning, blodproppar,
blodning eller brist pa syre. Denna skada kan
leda till minnesforlust, férvirring och svarigheter
med tankande och kommunikation. En person
kan ha en eller flera stroke innan han utvecklar
demens, vilket kan orsaka plotslig forlamning
eller talsvarigheter. Medan for vissa manniskor



/
-
—

utvecklas symptom plotsligt efter en stroke,
for andra manniskor kan symtomen utvecklas
gradvis dver tiden utan stroke.

Vaskuldra demenssymtom skiljer sig fran
person till person och beror pa vilka omraden
i hjarnan som paverkas. Symtom orsakas
ofta av skador pa hjarnans djupa strukturer.
Detta gor att en persons férmaga att tdanka blir
langsammare, de blir mer apatiska och utvecklar
koncentrationsproblem och svarigheter att hitta
ord och I6sa mer komplexa uppgifter.

Personer med vaskular demens kan uppleva
symtom pa depression och kanslomassig
instabilitet, sdsom okontrollerbart skratt eller
grat.

Aven om det inte finns n&got botemedel mot
vaskuldar demens kan lakemedel ordineras
for att hantera symtomen och forhindra att
sjukdomen utvecklas ytterligare.

Symtom varierar beroende pa vilka delar av
hjarnan som paverkas.

Frontotemporal demens

Frontallobsdemenskallas ocksa frontotemporal
demens (ofta forkortat FTD). Det &r termen
for en grupp hjarnsjukdomar som paverkar
frontalloberna. Det ar den fjarde vanligaste
orsaken till demens och star for nagonstans
mellan 5% och 10% av alla demensfall.

Sjukdomarna orsakar ofta stora person-
lighetsforandringar med beteendestorningar,
talformaga (afasi) och psykiatriska symtom.
Sjukdomen innebar att personen med demens
kan bli impulsiv och t o m uppfattas som
otrevlig. Till skillnad fran Alzheimers sjukdom
ar minnesfunktionen hos personer med
frontotemporal demens ofta relativt bra langt in
i sjukdomsférloppet. Denna typ av demens kan
ses hos bade yngre och aldre manniskor.

Frontotemporal demens har inget botemedel
eller lakemedel som bromsar sjukdomen men
tidigt stdd och miljdanpassningar kan hjélpa
till att hantera stérningar i beteende och
psykiatriska symtom for patienter och deras
familjer.



Lewy Body demens

Lewy body demens drenlangsamt fortskridande
hjarnsjukdom som sarskilt drabbar aldre
manniskor. Orsaken till Lewy Body demens ar
intekand. Inga arftliga former av denna sjukdom
har hittats (d4nnu). Den storsta riskfaktorn for
sjukdomen ar alder.

Vid Lewy Body demens deponeras ett
speciellt protein inuti nervcellerna i hjarnan och
bildar de sa kallade Lewykropparna, som har
gett sjukdomen sitt namn.

Vid Lewy Body demens upptrader demens-
symtomen liknande Parkinsons symtom sa
om langsamma rorelser, muskelstelhet eller
skakningar. Det speciella med Lewy Body
demens ar att personens uppmarksamhet kan
vara mycket skiftande och symtomen fluktuerar
inte bara 6ver dagar utan ocksa inom nagra
minuter.

Personens formaga att planera, Overblicka
och orientering paverkas.

Lewy Body demens kan inte botas men
medicinering kan tillfalligt minska symtomen
pa demens. Lakemedlen verkar genom att
bromsa nedbrytningen av signalsubstansen
acetylkolin som hjarncellerna anvander for att
kommunicera. Lakemedlet forbattrar hjarnans
formaga att atervinna sitt eget signalamne,
acetylkolin. Lakemedlet fungerar dock inte pa
alla patienter med Lewy Body demens. Vissa
patienter behdver behandling for Parkinsons
symtom. Radgivning, liksom praktiskt stéd och
avlastning i vardagen, ar de viktigaste delarna
av behandlingen.
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Sallsynta demenssjukdomar

Alkoholrelaterad demens

Alkoholmissbruk kan orsaka demens, men
det ar inte helt tydligt om det beror pa alkohol
i sig eller ohalsosamma livsstilsvanor, och
det ar osdkert om de skadliga effekterna ar
permanenta eller kan vdandas med langvarig
avhallsamhet.

Korsakoffs psykos

Korsakoffs psykos &r en kronisk demens-
sjukdom dar patienten har uttalat minnes-
problem. Det orsakas av skador pa hjarnans
djupa strukturer som ett resultat av tiaminbrist.
Detta bristtillstdnd ses nastan uteslutande
hos alkoholister som inte har &tit pa lange.
Minnet kdnnetecknas av “luckor”, och patienten
fyller ofta omedvetet i minnesluckorna med
forklaringar eller berattelser som later till-
forlitliga.

Huntingtons sjukdom

Huntingtons sjukdom ar en arftlig sjukdom.
Vid Huntingtons sjukdom finns det ofta en
blandning av neurologiska och psykiatriska
symtom inklusive demens i de sena stadierna
men inte hos alla personer. Symtomen kan
variera fran person till person, men det brukar
vara varierande grader av ofrivilliga kastrorelser,
ostadig gang och ibland ‘vridande’ rorelser.



AIDS demens

AIDS demens éar sallsynt idag pa grund av
behandling for AIDS har forbattrats avsevart.

Creutzfeldt-Jakobs sjukdom

Creutzfeldt-Jakobs sjukdom ar sallsynt och
dodlig vilken paverkar nervsystemet och
orsakar snabb férsamring av kognitiva och
motoriska funktioner. Det leder till demens och
sa smaningom doden.

Multipel skleros och inflammation

Multipel skleros ar en sjukdom dar kroppen
skapar en inflammatorisk reaktion som forstor
isoleringen runt nervfibrerna. Multipel skleros
kan utvecklas till demens. Det finns ocksa andra
sallsynta inflammatoriska sjukdomar som kan
paverka hjarnan och orsaka demens.

Forgiftningar

Vissa tungmetallforgiftningar inklusive bly och
kvicksilver och langvarig exponering for
organiska lésningsmedel kan orsaka minnes-
och koncentrationssvarigheter samt demens.
Nar det galler vad som kallas 16sningsmedels-
demens (malarsyndrom) slutar tillstdndet att
forvarras sa snart personen inte langre utsétts
for de organiska I6sningsmedlen.
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Metaboliska sjukdomar

Dessa sjukdomar ar séllsynta orsaker till
demens. Det ar olika typer av kroppens
metaboliska processer som kan paverka
hjarnan sa att den producerar demenssymtom.
Till exempel kan brist pa vitamin B1 och B12,
antingen for att du far for lite vitamin i kosten
eller for att vitaminerna inte kan tas upp av
kroppen, leda till skador pa ryggmargen, vilket
orsakar sensoriska storningar i benen och
minnes- och koncentrationssvarigheter.

>
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Varningstecken
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Varningstecken pa Alzheimers
och andra demensrelaterade sjukdomar

American Alzheimers Association har utarbetat en lista med 10 varningstecken
for Alzheimers sjukdom. De &r dock sa brett formulerade att de ocksa kommer
att gélla for de flesta andra demenssjukdomar.

Vi forandras alla nar vi blir aldre. Det kan bli
lite svarare att lara sig nya saker och uppgifter
kanske inte gors lika snabbt som tidigare. Det
ar dock viktigt att skilja mellan normalt aldrande
och sjukdom. Om du upplever betydande for-
andringar vad galler ditt minne eller beteende
ar det viktigt att tréffa en lakare och lata sig
undersokas och ta reda pa vad orsaken ar.

Aven om du mérker en av de 10 varnings-
tecknen hos dig sjalv betyder det inte att du
haller pa att utveckla demens!

Det ar helt normalt att glomma ett mote, att
inte kunna hitta sina nycklar och planbok. Att
anvanda paminnelser for att halla reda pa dina
moten och inkop &r ocksa helt normalt. Du kan
ocksa uppleva stunder nér du inte kan komma
pa ett visst ord. Du kanske ocksa har upplevt att
sta och titta in i kylen och faktiskt inte komma
ihag varfor. Vi har alla varit dar!

Poangen ar att allt detta ar helt normalt och

det ar viktigt att komma ihag detta nar du laser
igenom de 10 varningstecknen i boken.
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1. Minnesforlust:

Ett av de vanligaste tidiga tecknen
pa demens &r att glomma nyligen
inlard information. Aven om det &r
normalt att glomma maoten, namn
eller telefonnummer, kommer de
med demens att glomma sadana
saker oftare och inte komma ihag
dem senare.

2. Svarigheter att utfora
valbekanta uppgifter: ®\7’

Personer med demens har ofta
svart att slutfora vardagliga
uppgifter som &r sa bekanta att
vi vanligtvis inte ténker pa hur
man gor dem. En person med
Alzheimers kanske inte kdanner
till hur man forbereder en maltid
eller hur man ska anvanda en
hushallsapparat.

3. Problem med

spraket:
Alla har svart att hitta rétt ord =
ibland, men en person med

Alzheimers sjukdom glommer

ofta enkla ord eller ersatter med

ovanliga ord vilket gor hens tal

eller skrift svart att forsta. Om en

person med Alzheimers inte kan

hitta sin tandborste, till exempel,

kan personen be om “den dar

saken for min mun”.
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4. Desorientering i tid och plats:

Det ar normalt att glomma
veckodagen eller vart du ska.

Men manniskor med Alzheimers
sjukdom kan ga vilse pa sin egen
gata, glomma var de ar och hur de
kom dit och inte veta hur de ska
komma hem.

5. Felplacering
av saker:

Vem som helst kan tillfalligt
tappa bort en planbok eller nyckel.
En person med Alzheimers
sjukdom kan lagga saker pa
ovanliga stéllen: ett strykjarn

i frysen eller ett armbandsur i
sockerskalen.

6. Problem med
abstrakt tankande:

Att hantera ekonomin kan vara
svart nar uppgiften ar mer
komplex an vanligt. En dement
person kan raka betala samma
rakning flera ganger. Nagon med
Alzheimers sjukdom kan helt
glomma vad siffrorna ar och

hur man anvander dem.



7. Daligt eller minskat omdome:

Ingen har perfekt omdéme

hela tiden. Men personer med
Alzheimers kan kla sig utan
hansyn till vadret. Personer

med demens visar ofta daligt
omddme med pengar och kan
ge bort stora summor pengar till
telefonforsaljare eller betalar for
reparationer eller produkter som
de inte behover.

8. Forandringar i humor
eller beteende:

Alla kan bli ledsna eller lynniga da
och da. Nagon med Alzheimers
sjukdom kan visa snabba humor-
svangningar, ga fran lugn till grat
till ilska - utan nagon uppenbar
anledning.
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9. Forandringar i personlighet:

Manniskors personligheter
forandras vanligtvis nagot med
aldern. Men en person med
Alzheimers sjukdom kan forandras
mycket; bli extremt forvirrad,
misstanksam, radd eller beroende
av en familjemedlem.

10. Forlust

av initiativ:

Det &r normalt att trottna pa
hushallsarbete och arbetsuppgifter
pa jobbet. Personen med
Alzheimers sjukdom kan bli passiv,
och sitter framfor TV:n i timmar,
sover mer an vanligt eller vill inte
engagera sig i aktiviteter.






En personlig historia

Nar min man fick demens

Barthe Risom Holst med sin man, Ebbe Holst.

Barthe Risom Holst &r en aktiv 70-aring som
bland annat ar vice ordférande i DaneAge
Association (Z&ldre Sagen Them), dar hon ocksa
ar demensansvarig. Hon arbetar som volontar
i en lokal secondhandbutik och tycker om att
vara konstkonsult pa Midjyllands Kunstcenter i
Danmark flera timmar i veckan.

Barthe ar gift med Ebbe som har demens. Han
bor pa Adalen som &r en demenavdelning pa
Funder vardboende i Silkeborg i Danmark. Han
har bott har sedan den 1 december 2014 vilket
ar en dag som Barthe fortfarande tydligt minns:
Jag vill inte vara hans sjukskoterska utan hans
fru och jag var tvungen att skicka honom till ett
vardhem trots att jag hade lovat honom att inte
gora det. Det ar det svaraste beslutet i mitt liv,
sager Barthe.

Dagen da de korde till dit fragade Ebbe om han
skulle till ett vardboende néar de sag den stora
skylten Funder vardboende. Jag sa nej, vi ska
bo i ett hus dar borta och pekade lite difust. Det
ar svart att ljuga, men jag gjorde det for hans
basta sa att han inte skulle bli upprord.

De forsta tecknen pa demens

Ebbe arbetade under manga ar med datorer.
Han &r 10 ar aldre &n sin fru, s& han slutade
arbeta langt for henne. Men han var valdigt aktiv,
han tog hand om bade huset, tradgarden, tvatt
och inhandling. Dessutom arbetade han med
att bygga webbsidor pa fritiden. Tillsammans
med Barthe hade han ocksa ett intresse for
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amatorteater, camping och de semestrade
hemma pa Bornholm. Segling var ocksa en
gemensam passion. Det var pa en kanalresa i
sOdra Frankrike som de forsta tecknen pa en
demenssjukdom visade sig. 2009 seglade paret
med en grupp vanner. Plotsligt ville Ebbe
inte styra baten och han kdnde sig obekvam
med slussarna trots att han var en erfaren
seglare.

Senare samma ar besokte de sitt fritidshus.
Ebbe korde pa en vag han var bekant med men
plotsligt hade han tappat bort sig och kort at
fel hall.



Soker medicinsk hjalp

Aret darpa 6kade hans glomska s& mycket att
Barthe valde att prata med sin egen lakare om
det. Hon fick veta att Ebbe skulle behdva vara
med vid besoket om nagra atgarder skulle
kunna vidtas. Han gick sedan sjalv till lakaren
men kunde inte komma ihdg vad de hade pratat
om och darfoér gick Barthe med sin man till
lakaren. Har kom de Overens om att kontakta
Odense universitetssjukhus.

Ebbe fick ta blodprov, ryggmargsprov, dator-
tomografi och magnetkamera. Slutligen ett
mote med en neuropsykolog. Allt detta resul-
terade i diagnosen frontallobsdemens pa hoger
sida. Ebbe ordinerades humorstabiliserande
medicin nar han blev mycket upproérd och arg.

Flytta till ett nytt hus

Nar utmaningarna med Ebbes sjukdom blev
varre tog paret ett svart beslut att sélja sitt hem.
Paret ville flytta narmare sin dotter, svarson och
barnbarn.
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Efter flytten blev det nddvandigt for Ebbe att
fa extra stod och for Barthe att fa lite hjalp med
det okade omsorgsansvaret for sin man. Ebbe
fick en plats pa ett avlastningshem som é&r
specialiserat pa att ta hand om personer med
demenssjukdom. Aven om detta var en svar
overgang i borjan, gick det bra for Ebbe och han
var nojd. Flytten gav ocksa Barthe den tid hon
behovde for att vila upp sig och komma ut ur
huset lite mer.

Hantera vardagen

Ebbe ville fortfarande hjélpa till i vardagen sa
som att duka. Men han var irriterad over det
faktum att han inte kunde komma ihag var
saker var. For att stotta sin man markte Barthe
koksskapen med siffror sa att hon enkelt kunde
styra Ebbe och gora det mdijligt for honom
att hjalpa till och fortfarande kanna en viss
normalitet.

Under manga ar av sitt arbetsliv arbetade
Barthe med demensutrustning. Hon kande
darfor till att spisvakt vilken stanger av spisen
om man glommer. Hon fick en spisvakt
installerad sd att inga olyckor intraffade
vid matlagning. Med spisvakten installerad
kunde spisen anvandas som tidigare och inga
nya rutiner behdvde laras ut. Nagot som blir
svarare ju aldre man blir och framfér allt ju mer
avancerad demenssjukdomen éar.

Ebbe fortsatte att rasta parets hund varje dag,
men efterhand var det hunden som rastade
honom. Han kunde inte langre hitta vdagen hem.

Sa smaningom innebar effekterna av Ebbes
demens att han boérjade fa svarigheter att
anvanda badrummet och Barthe var tvungen att
overtyga honom om att det var dags att anvanda
specialunderkldder. S6mnen paverkades ocks3,
och Barthe markte att hennes man inte langre
sov pa natten utan tog korta tupplurar istallet.



Ofta vackte han henne hela natten och borjade
prata. | detta skede blev det nddvandigt att 6ka
avlastningsvarden fran tva natter till tre natter
per vecka.

Nar fler och fler av de vardagliga aktiviteter na
paverkades 6kade omsorgsansvaret for Barthe
och paret blev alltmer isolerade. P& grund av
utvecklingen av Ebbes sjukdom [amnade Barthe
knappt huset pa tva ar.

Det svara beslutet

2014 nér Ebbes tillstand forvarrades fick Barthe
beddma hur mycket hon orkar. Hon pratade med
vanner och specialiserade stodorganisationer
om de atgarder hon kunde vidta for att se till att
Ebbe fick den vard han behdvde. Det fanns tre
vardhemsalternativ for Ebbe och dven om detta
var det svaraste beslutet Barthe nagonsin hade
fattat bestamde hon sig for att hon maste ge
sin man den vard han behover - pa ett vardhem.

Barthe och teamet runt omkring henne
var noga med att flytta in Ebbes mdbler och
tillnorigheter i hans nya hem. Det var viktigt
att Ebbe kande igen atminstone delar av sin
omgivning. Vanner hjalpte till med flytten for att
ge annu mer stabilitet och stod vid 6vergangen.

Samma dag som Ebbe flyttade vdalkomnades
han pa ett sadant satt att Barthe kdnde att hon
snart blev overflodig. Hon var dock noga med
att se till att det nya boendet kdndes som deras
gemensamma hem.

Barthe forklarar, han tror att vi fortfarande
bor tillsammans, sa jag sager aldrig "hej” eller
"hejdad". Pa sin hojd maste jag ga och handla
och da gléommer han snabbt bort mig - och
plotsligt ar jag har igen. Han ska inte ha en
kansla av att jag [lamnar honom.

Barthe fortsatter; han maste ma sa bra som
mojligt under slutet av sitt liv. Jag anstrangde
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mig mycket for att ta hand om honom men
ocksad om mig sjalv. For om jag gar sonder kan
jag inte vara dar for honom. Och Ebbe har varit
en fantastisk man. Min basta van och make.
Vi har kant varandra i 37 ar!

Tyvaérr gick Ebbe bort 2021. Vi ar tacksamma
for att vi far dela denna personliga historia.
Barthe och Ebbes berattelse kan liknas med
miljontals andra familjer varlden 6ver.
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Att ta hand om nagon med demens
ar mer an att bara dela ut medicin

Sjukdomen paverkar hjarnan och dess funktioner men bakom sjukdomen
finns det fortfarande nagons partner, foralder, syskon, vén eller granne.

| de tidiga stadierna ar demens forst och framst
en stor borda for personen som har demens,
men efterhand paverkas dven familjen av de
forandringar som sker. Att ta hand om personer
med demens kraver stor empati fran familjens
sida. Och det innebéra ofta att man maste hitta
nya satt att gora saker tillsammans.

Kommunikation,omsorgochrespektarnyckel-
ord i motet med personer som har demens-
sjukdom. Oavsett om du &r vardspersonal eller
familjemedlem ar det viktigt att alltid ha detta i
atanke.

Nar personen inte
langre minns sa bra

Hjarnans bearbetning av information fungerar
inte som den ska vid en demenssjukdom. Aven
om personen med demens vill, kan han / hon
inte langre gora detsamma som tidigare. Det ar
helt naturligt att bli irriterad 6ver till exempel en
makas forvirring eller brist pa minne, men kom
ihdg att se personen bakom sjukdomen.

Du maste anpassa dig till det faktum att den
person som drabbats av sjukdomen ar i en
forandringsprocess. Fokus maste ligga pa det
som personen fortfarande kan gora och pa
aktiviteter som skapar gladje och energi. Nar
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nagon diagnostiseras med demens &r det inte
nagot som ska hallas hemligt. Tvartom, faktiskt!

Genom att dela information om den nya
situationen med familj, vanner och andra
relevanta personer kan du skapa en miljo dar
personen stods battre och det finns forstaelse.

Med sa manga manniskor i Sverige och
runt om i varlden som diagnostiserats med
demens borde det inte vara ett tabubelagt
amne. Vibehdver alla bidra till att bryta stigma-
tiseringen.

Ta hand om manniskor
beroende pa deras behov

Den engelska sociologen, psykologen och
professorn Tom Kitwood (1937-1998) forskade
om demensvard och utvecklade en vardegrund
och en vardfilosofi. Med detta arbete har han
inspirerat manga att arbeta med en ny kultur
inom demensvarden.

Genom sin forskning betonade Kitwood fem
psykologiska behov som &r vésentliga hos
alla manniskor. Dessa grundlaggande behov
sammanfordes som Kitwood Flower-modellen.
Dennamodellingar oftaiden utbildning som ges
till personer som arbetar inom demensvarden.



1. Trost

Alla manniskor behdver trost och lindring
vid smarta och sorg i form av 6mhet,
narvaro och trygghet.

2. Identitet

Alla manniskor behdver se och reflektera sig
i andra, det ar viktigt att kunna behalla sin
identitet och fortsatta vara den man ar.

3. Yrke

Alla manniskor behover sysselsatta sig med
nagot meningsfullt, eftersom det ger innehall
till vardagen och starker var sjélvkansla.
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The Kitwood Flower

4. Inkludering

Alla manniskor behdver vara en del av
samhallet och delta i meningsfulla aktiviteter
for att uppleva tillfredsstallelse och livskvalitet.

5. Bilaga

Alla manniskor ar sociala varelser som
behover kontakt med manniskor. Det ger en
kansla av trygghet.



Om du ar yrkesverksam

For yrkesverksamma som arbetar med
personer som drabbats av demens finns det
manga utmaningar. Enligt det danska nationella
kunskapscentret for demens innebar person-
centrerad vard att professionella vardgivare ska:

+ Vardera personen med demens som en
unik och jamlik person trots de psykiska
utmaningarna.

+  Organiseraindividuell vard och behandling,
som bygger pa varje enskild persons
sardrag.

- Forsoka forstd vad som ar bast for
personen med demens ur den sjukes
perspektiv.

+ Se personen med demenssjukdom som
en aktiv samarbetspartner.

- Strdva efter att involvera personens
sociala natverk i varden.

Om du ar anhorig

Som anhorig kan mycket goras for att se till att
personen med demens behaller sin vardighet,
identitet och sjalvkansla. Sjukdomen paverkar
formagan att artikulera och forsta andra. Det ar
darfor viktigt att ta sig tid att lyssna och forsta
hur man kommunicerar.

| berattelsen Nar min man blev sjuk beskriver
Barthe Risom Holst de saker hon gjorde for att
hjédlpa sin man att behalla sa mycket av sig sjalv
och sin personliga vardighet som mgjligt. Hon
berattade om de anstrangningar hon gjorde for
att inkludera sin man i det dagliga livet. Ett bra
exempel ar att hennes man vill hjalpa till med
de dagliga sysslorna. Hon satte darfor siffror
pa koksdorrarna, sa att hon latt kunde hjalpa
honom. Da kunde hennes man fortfarande
hjalpa till att duka nar de skulle ata. Och han
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kdnde sig inte forodmjukad over att han inte
kunde komma ihag var allting fanns.

Att hjalpa en partner med demens att
kdnna sig involverad hemma ar en viktig del
av demensomsorgen. For att fa din partner
att kanna en kansla av delaktighet kan du
forslagsvis engagera personen i nagon av
dessa aktiviteter:

Knyta upp knutar

Attknytauppknutarkanvaramycketterapeutiskt
for personer med demens. Aktiviteten engagerar
deras motoriska fardigheter utan att utéva for
mycket fysisk anstrangning.

Sortering och vikning av tvatt

En annan stimulerande uppgift som du kan
involvera personer med demens ar att sortera
och vika tvatt. Det kan lata som en latt syssla
for manga av oss, men for ndgon med demens
ar det ett satt for dem att halla sig upptagna och
ge enkansla av prestation. Demensdrabbade vill
ofta kdnna att de fortfarande bidrar till hushallet.
Sortering och vikning av tvatt astadkommer det.
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Dessutom sorteras dina klader, det ar en win-
win-situation!

Andra liknande aktiviteter du kan prova och
som innebar sortering ar: Para ihop strumpor,
sortera bestick och porslin eller organisera
lador.

Skapa en lada med minnen

Att hjalpa din partner att skapa en lada full av
deras minnen och souvenirer ar ett bra satt att
halla dem kopplade till sitt forflutna.

For att komma igang, ta en lada som du inte
langre anvander. Sedan kan du sitta ner med
din partner/familjemedlem och prata med dem
om vad de brukade gora nar de var yngre.

Du kan sedan hjalpa dem att ga igenom huset
och fylla lddan med foremal som antingen
paminner dem om dessa tider eller faktiska
minnessaker fran det forflutna.

Om de var karriarorienterade i sin ungdom kan
du lagga saker i lddan som paminner dem om
deras karriariform av foton och kontorsmaterial
som pennor, gem, kuvert och mappar.
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Om personen var en kock kan du hjalpa dem
att gora en receptladda. Skriv ut recept och
personen kan sortera och forvara dem i en lada.

Fotografier, musik och andra minnen &r ocksa
perfekta. Du kommer att bli forvdnad over
berattelserna som dyker upp med varje foto!

Spela favoritlatar

Musik ar ett bra satt att stimulera en persons
sinnen. Det géller aven for dem med demens!

Ta reda pa deras musiksmak. Fraga dem om
musik eller ljud de tycker om att lyssna pa.

Du kan leta efter deras favoritlatar i appar
som Apple Music och Spotify. Ni kan njuta av
musiken tillsammans! Att gora detta kan hjalpa
personen att kdnna sig lugn och kan till och
med hjédlpa dem att komma ihdg glada minnen.

Matlagning och bakning

Genom att sortera klader, baka eller laga enkla
ratter kan du hjalpa personen att kdnna en
kansla av prestation. Att arbeta i koket ar ett
bra sétt att ha nagon med demens att vacka sin
motoriska och sensoriska upplevelse.

Om din partner/familjemedlem kan, ta hjalp
med att skala, hacka eller blanda ingredienser.
For dem som inte langre kan, ge dem andra
uppgifter sa som att halla upp, mata eller rora.
Tank pa att skapa en saker miljo i koket i form
av grytlappar och kanske ska de undvika spisen.

".‘y;
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Ta hand om dem
som tar hand om andra

Om du &r vardgivare for ndgon med demens
ar det |att att bli sa fokuserad pa behoven hos
den person du vardar att du férsummar dina
egna behov. Att ta hand om dig sjalv ar dock
lika viktigt som att ta hand om din partner/
familjemedlem.

Varning for utbrandhet

Omvardnad kan vara fysiskt och kanslomassigt
utmattande, och utan ordentlig egenvard kan en
vardgivare snabbt bli utbrand. Utbrandhet kan
leda till kénslor av forbittring, frustration och till
och med depression vilket gor det svarare att
ge effektiv vard. Har ar nagra tips:

Satt granser och kommunicera dem till
andra, var realistisk med hur mycket tid
och energi du kan avséatta som vardgivare.

Be om hjélp nar det behdvs, kontakta
familj, vanner, vardpersonal och specialist-
organisationer.

Ta hand om din fysiska och psykiska
hélsa, sov, ata bra, trana och sokastod om
du behover.

Behall god fysisk halsa

Att forsumma din egen fysiska halsa kan leda
till en rad hélsoproblem. Som vardgivare ar det
viktigt att halla sig frisk s att du kan fortséatta
att varda. Nagra exempel pa saker som hjalper
dig att halla dig fysiskt bra:

Hall dig fysiskt aktiv, ga en promenad -
det ar ocksa en bra aktivitet for en person
med demens.

At en hilsosam och balanserad kost.



+  Fa tillrackligt med somn, sikta pa sju till
atta timmar per natt och skapa en bra
somnrutin. Vila och rutiner ar ocksa bra
for demenspatienter, dven om det kan
bli svarare att sakerstilla tillrackligt med
somn nar sjukdomen fortskrider.

Uppratthalla god mental hélsa

Att varda nagon kan vara stressande och
kanslomassigt utmanande, vilket leder till
kadnslor av angest och i varsta fall depression.
Att ta hand om dig sjalv kan forbattra din
mentala halsa och hjalpa dig att battre hantera
de kédnsloméssiga kraven som vardare. Nagra
idéer for hur du kan sakerstélla god mental
hélsa:

+ Tahand omdig sjalv genom att gora saker
du tycker om och som hjalper dig att
slappna av.

+ Ta kontakt med andra och sok stod néar
det behovs.
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Underhalla relationer

Att varda en sjuk person kan vara isolerande,
men att uppratthalla relationer med vanner och
familjemedlemmar kan hjalpa till att bekdmpa
kanslor av ensamhet och ge en kalla till stod.
Det ar viktigt att uppratthalla dina relationer
med vanner och familjemedlemmar eftersom
de kan vara ett vardefullt stodnatverk for dig:

Var proaktiv: Ta initiativ och kontakta vanner
och familj regelbundet. L&t dem veta om ditt
vardansvar och den sjukes tillstand och planera
traffar!

Var flexibel: Ditt vardansvar kan begrdnsa
dina mojligheter att umgas men foérsok att vara
sa flexibel som mojligt det okar chansen att
ses!

Var realistisk: Var arlig med vanner och familj
om de utmaningar du star infér som vardgivare,
men var ocksa realistisk om begréansningar. Var
inte radd for att be om hjalp eller stdéd nar det
behovs och forsok att inte dveranstranga dig.




Hjalpmedel till
stdd och trygghet

Forutom sakerhetshjalpmedel finns det ocksa
produkter som kan gora det lattare att leva med
sviktande minne. Har ar nagra exempel:

Telefoner

Lattanvanda telefoner finns med bade nummer-
och fotoknappsatser, sa det ar enkelt att ringa
ratt nummer. Mobiltelefoner kan ocksad ha
en inbyggd GPS-sparningsfunktion som gor
det mojligt att lokalisera personen som har
telefonen pa sig.

Tacken

Det finns tungtacken som ar lugnande. De kan
bidra till att minska angest och rastléshet och
darmed ge battre somn.

Atsittande jackor

Manga personer med demens kan uppleva
en kansla av trygghet nar de bar lite tunga
och atsittande klader. Vikten och trycket ger
en tydlig kroppskansla och ger en sensorisk
stimulering som kan minska angest och stress.

Digitala fotoramar med ljud

Digitala fotoalbum med ljud kan hjalpa personer
med demens att minnas trevliga stunder.
Fotoramar finns i olika versioner, dar bilder kan
infogas och ett kort meddelande kan spelas
upp till varje bild.
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Nar nagon du alskar
har en demenssjukdom

Hjélp behévs nédr ndgon du dlskar och bryr dig om har en demenssjukdom.
Det ar viktigt att se hjédlp och stéd som nanting bra och inte som ett tecken
pa misslyckande. Tjanster &r dar for dig att anvdnda. Genom att ta emot hjélp
och anvénda olika stod kan livet tillsammans med en demenssjuk person

underlattas.

Manga manniskor kommer sannolikt borja med
att soka information pa nétet for att fa kunskap
och hjélp. Det finns ocksa hjalp och rad att fa via
lokala organisationer dar du bor och slutligen
finns det olika praktiska hjalpmedel.

Kom ihdg att den typ av stdod du behdver
kanske inte bara ar for att hantera sjukdomen,
du kan behdva overvaga saker som juridisk
och ekonomisk hjéalp och stod till alla som
ar vardgivare till en person som drabbats av
demens. Ta dig tid till att soka information och
be om stdd. Att ha demens betyder inte att livet
ar over - stod finns i alla mojliga former.
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Sakerhetshjalpmedel

| borjan ar sjukdomen forst och framst en stor
borda for den sjuke men gradvis paverkas
familjen ocksa av de forandringar som sker hos
personen med demens.

Det krdvs stor empati for att ta hand om
personer med demens och med tiden kommer
det att finnas behov av tekniska hjalpmedel.
Detta behov kommer att férandras med den
gradvisa utvecklingen av demens. Sa lange
sjukdomen ar i ett tidigt skede kan personen
med demens oftast fortfarande rora sig pa egen
hand och ga promenader men manga far sluta
korabild pgaenforsamrad orienteringsférmaga.



GPS

Bristen pa orientering &r naturligtvis en
anledning till oro. Darfor kanske du vill 6vervaga
att anvanda en GPS-sandare. En GPS-tracker
finns med och utan larmknapp och en GPS ar
vanligtvis liten och latt, sa den &r latt att bara
med sig i fickan.

En GPS kan vara uppkopplad till en
trygghetscentral. Har kan larmoperatorer logga
in i ett datorsystem dar de kan folja personens
rorelser vid behov.

GPS-sandare ar ganska exakta men ett
kallarrum eller t ex en tat skog kommer att
utgora en utmaning i forhallande till positionen.
| sddana fall kommer det dock att vara mojligt
att spara vilken vag personen har tagit och
bekrafta individens senast kdnda plats.

Nar du investerar i GPS-sandare betyder det
inte att du har ett fullstandigt demensskydds-
system. Ett modernt och sdkert system
bestar av ett brett sortiment av produkter och
valfardteknikstjanster. Eftersom personens
situation fordndras under sjukdomsforloppet
ar det viktigt att en grundlig analys av deras
fardigheter genomfors I6pande. Att till exempel
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utrusta personer med demens med GPS kan fa
katastrofala konsekvenser om personen inte
kan bedoma trafiken.

GPS-sandare bor endast anvandas av
personer som kan ga ut pa egen hand. Det ar
ocksa viktigt att GPS-séndaren alltid &r laddad.

Spisvakter

En spisvakt ar smart for personer som kan
tankas glomma att stdnga av spisen. Det bor
installeras medans man fortfarande anvander
spisen eftersom det ar svarare att lara sig
nya rutiner nar man aldras eller nar demensen
fortskrider.

Brandvarnare

Manga véljer en brandvarnare for att sakra
hemmet. Det finns ocksa brandvarnare som
kan skicka larm till en bemannad larmcentral.

Identitetskort

Om personen med demens fortfarande ar aktiv
och ror sig ute pa egen hand kan en enkel form
av ID-kort vara en bra idé. Kortet bor innehalla
namn, telefonnummer till en kontaktperson
och information om att innehavaren av
identitetskortet har en demenssjukdom.

Kontaktinformationen hjalper personer att
hjalpa den demensjuka om hen inte kan uppge
namn eller adress.



HJALPER

Vara tjanster hjalper personer att leva ett tryggt och sjalvstandigt liv
trots alder och nagon form av demenssjukdom. Mer info pa tunstall.se.

www.tunstall.se

g }I‘unstall]




