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Guide for anhoriga till demenssjuka

Syftet med denna guide ar att ge information om hur det
ar att leva med en person som lider av minnesstorningar
och demens och om olika satt att hjalpa anhoriga att kla-
ra av det dagliga livet. Du ar inte ensam i din situation:
du far hjalp och stod. Din narstaende har ratt till nodvan-
diga undersokningar och vard och bade du och din nars-
taende har ratt att fa trygghet och stod nar ni behover
det.

Tankar: Rafael Wardi



HUR AR DET ATT LEVA MED EN
DEMENSSJUK PERSON?

En narstdende persons demens paverkar livet pd manga satt.
Det ar avgdrande for alla inblandade att den som star patien-
ten nara har tillrackligt med krafter och psykiska resurser for
att klara av situationen. Det ar ocksa grunden for basta moj-
liga livskvalitet for bada i en helt ny och férandrad situation.
Demens paverkar manniskans funktionsférmaga pa ett satt
som undan for undan férsvarar de dagliga sysslorna. Det kan
vara svart for patienten att komma ihag saker, tala och forsta,
gestalta omgivningen, tanka och fungera pa ett malmedvetet
satt. Symtomen och sjukdomsutvecklingen varierar mycket fran
fall till fall. De ar viktigt att komma ihag att en demenssjukdom
ar en sjukdom bland alla andra. Det ar ingenting man behdver
skammas for eller hdlla hemligt. Nar en demenssjuk manniska
beter sig pa ett satt som vacker uppseende hos dig sjalv el-
ler andra ar det bra att komma ihag att det ar sjukdomen som
orsakar beteendet. Man behover inte dolja sjukdomen utan ta




mod till sig och beratta for andra vad det ar fraga om. Det blir
lattare att klara sig nar man talar 6ppet om saken. En svar sjuk-
dom har drabbat er familj. Det kan kannas svart och outhardligt
att hora diagnosen, men det finns mycket som kan goras och
saker som kan paverkas. Livet kommer ocksa i fortsattningen
att innehalla goda stunder, gladjeamnen och lyckliga dagar.
A andra sidan blir man tvungen att avsta fran nagot. Varje man-
niska hittar sitt eget satt att hjalpa sin narstdende demenssju-
ka att leva sa sjalvstandigt som mojligt och att ge honom
eller henne goda upplevelser. Situationerna varie-
rar, vilket staller vissa begransningar: det som
annu kandes latt for en stund sedan lyckas

inte alls féljande dag.

” Jag vill inte ge vika for diagnosen,
utan forsoker se henne som en
jamstalld person oavsett hennes
begransningar.”



SKAFFA KUNSKAP

Skaffa dig kunskap om minnesstorningar och demens. Infor-
mationen hjalper dig att klara av olika problem och forsta din
demenssjuka anhorigas beteende. Du har ratt att fa saklig och
lattfattlig information. Om den ar svar att forsta har du ratt att
stalla fragor. For detta andamal finns Alzheimer Centralforbun-
det med sina lokala foreningar och regionala demensradgivare.

Grubbla inte ensam Over alla tankar som sjukdomen vacker.
Sok svar pa dina fragor; de ar alla viktiga.

ACCEPTERA DINA EGNA KANSLOR

Som anhorig upplever du manga motstridiga och svara kanslor.
Ofta ar den forsta reaktionen att férneka hela sjukdomen. Nar
den framskrider kan du kanna dig hjalplés och bunden till din
sjuka anhoriga. Du kanske forhaller dig negativt till andra nar-
staende och tycker att de inte hjalper och stéder dig tillrackligt.
Du kan kanna dig arg, forvirrad eller besviken. Du kan kanna
dig ensam, isolerad, ledsen eller skamsen. Dessa tankar kan
vacka skuldkanslor hos dig. De positiva sakerna i din vardag
kan hamna under allt det negativa. Dina kanslor paverkar ditt
satt att skota och bemota din demenssjuka anhoriga. Det ar
viktigt att du bearbetar dina kanslor och accepterar dem. For-
sok hitta ndgon som du kan tala med om allt du kanner och
upplever. Det kan vara nagon narstaende till dig eller en yrkes-
person. Att tala om det du haller pa att genomga hjalper dig att
ta itu med de kanslor och situationer som kanns svara. Dina
kanslor ar viktiga och talar om for dig vad som hander med dig
sjalv. Alla de kanslor du har ar tillatna, vardefulla och har bety-
delse for ditt eget valbefinnande.




“Sasom man maste skarpa blick-
en for att se battre maste man
ocksa kanna mer for att battre
kunna lyssna till sin anhoriga.”

GLOM INTE DIG SJALV OCH
FORNEKA INTE DITT EGET LIV
Manga anhoriga kraver ohyggligt
mycket av sig sjalva. Belastning
och stress tar sig ofta bade
fysiska och psykiska uttryck.
Fysiskt kan den anhoriga uppleva
stressymtom som svaghet, mag-
problem, huvudvark och sémnsva-
righeter. Kanslomassig stress kan
orsaka depression, angest, hat-
och skuldkanslor, nedsatt sjalv-
kansla och sjalvrespekt samt over-

anstrangning. Dessutom tanker de
anhoriga ofta att ingen annan kan forsta hur de har det eller att
deras kanslor ar forbjudna och inte kan accepteras.

Det ar bra att komma ihdg att man inte behdver orka mer an
man orkar. Det ar manskligt att bli trott. Det allra viktigaste ar
att kanna till sina granser och resurser. Respektera dig sjalv
och dina egna kanslor. De talar om for dig nar du maste vila
eller ta avstand fran saken. Att bli trott och inte orka langre ar
inga tecken pa svaghet. Att lyssna till sina egna behov och ta
tid for sig sjalv betyder inte att man misslyckats eller att man
ar sjalvisk. Det ar klokt att handla i tid. Mal och férvantningar
bor vara sa realistiska som majligt.




“Personligen upplever jag mycket starkt min nuvarande
livssituation. Den beror bade mitt arbete och mig sjalv
pa ett satt som jag satter stort varde pa.”

DU FAR STOD AV ANDRA MANNISKOR

En anhorig kan uppleva att ingen annan har liknande
upplevelser. And& &r de gemensamma for manga
andra. Flera av Alzheimer Centralférbundets lokal-
foreningar har grupper for anhdriga. | en grupp till-
sammans med andra anhoriga far du hora hur de

har st olika problem som uppstar i vardagen. Du far
ocksa tips om vad som kan hjalpa dig sjalv att orka.
Det ar bast att tala sa dppet som mgjligt om sin egen
situation. Genom att tala ut hjalper du dig sjalv
och marker att du inte ar ensam med
dina problem.

FORSOK BEVARA EN POSITIV
SYNVINKEL

En svar sjukdom och den kris som
foljer behover inte betyda att allt
ar slut. Sjukdomen kan ocksa
Oppna nya synvinklar. Var livsstil

i dag bygger ofta pa standig ak-
tivitet, prestationer och bradska.
Den kris som sjukdomen orsakar
tvingar oss att stanna, se Over
vara varderingar och andra vara
prioriteringar.



Den hjalper oss att se vad som trots allt ar viktigast i livet

— inte att gora utan att vara, kdnna gemenskap, narhet och

gladje. Man kan hitta helt nya sidor hos

sig sjalv, resurser man inte hade en aning om. Du kan ocksa

rikta in dig pd nagot helt nytt. Manga anhoriga till demens-

sjuka borjar jobba for att stddja andra som ar i samma

situation. Det vasentliga ar att du inte later dig kuvas av
den nya livssituationen, utan aktivt so-

ker olika satt att I6sa de problem

som kan paverkas.

“Jag tror att det i grund
och botten handlar
om att uppfatta sin
narstaende som en hel
person och att inse att
jag inte kan definiera
honom utgaende fran
sjukdomen. For att kunna
hjalpa maste jag se hans
innersta vasen, hans
jag, som in i det sista
lever kvar och soker min
forstaelse.”
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RAD TILL ANHORIGA:

Ta en dag i sander, men var beredd pa
framtiden

Identifiera de problem du kan paverka och
gor skillnad mellan dem och det du inte
kan andra pa. Koncentrera dina krafter pa
det du kan gora nagot at.

Var realistisk nar det galler dina egna kraf-
ter. FOrsok inte klara av allt ensam.

Ha en realistisk syn pa din demenssjuka

narstaende. Nar sjukdomen framskrider
kan du tdnka pa de goda stunderna ni haft
under ert gemensamma liv.

Ert forhallande ar nu mycket annorlunda, men det kan fortfa-
rande vara meningsfullt och givande.

Forlat dig sjalv nar saker inte gar som du vill. Anklaga inte
dig sjalv nar du forlorar tdlamodet.

Ta reda pa hurdan hjalp som finns till férfogande och anlita
den vid behov. Beratta for din familj och dina vanner hurdan
hjalp du behover och nar. Ta emot hjalpen med gladje. Und-
vik att ge fel uppfattning till dina andra narstdende om hur
mycket du klarar av sjalv.

Forsok bevara ditt sinne for humor.

Ge tillrackligt med tid och utrymme for dina egna kanslor.
Tala med andra om dina kanslor.

Var snall mot dig sjalv. Berém dig sjalv for det som gatt bra.
Klandra inte dig sjalv for det som misslyckats.

Unna dig sjalv nagot extra ibland.

Hall kontakt med dina vanner och forsok fortsatta med fri-
tidsintressen som ar viktiga for dig.




Ta hand om din fysiska kon-
dition: motionera och njut av
frisk luft

Ta hand om din halsa: sov
tillrackligt, at ordentligt, ga pa
regelbundna lakarkontroller.
Prioritera saker och forsok
gora livet enklare. Allt kan inte
langre goras pa samma satt
som forr. Skaffa kunskap och
svar pa dina fragor.

Ta sjalv initiativ och be om

hjalp i stallet for vanta pa
hjalp av andra. Manga vill garna hjalpa dig men de vet inte
vad de kan gobra.

Fatta stora beslut tillsammans med andra.

Det finns olika stodtjanster som du kan ans6ka om. Nar-
mare information far du av lokalféreningarnas demensradgi-
vare, Alzheimer Centralférbundet eller socialcentralen pa din
hemort.



Det kan ofta kannas omojligt att komma ihag och folja
goda rad mitt i det tunga vardansvaret. Hur kan man ta
en dag i sander, nar hela framtiden ter sig skrammande?
Hur kan man bevara sitt sinne for humor nar man ar for
trott for att se minsta lilla ljusglimt? Hur ska man skaffa
sig kunskap nar ingen tycks veta? Anvisningarna ar inte
till for att foljas till punkt och pricka. Men kanske ett av
dessa rad far dig att se saker pa ett annat satt och hjal-
per dig ett steg at gangen mot en ljusare framtid.

Du behover inte reda ut allt sjalv
- det finns information!

En bra och praktisk handbok ar "Att leva med Alzheimers
sjukdom” utgiven av Demensvardsfoéreningen i Finland. Den ar
skriven av specialistlakaren i neurologi och geriatri, professor
Raimo Sulkava och specialsjukskotaren, filosofie doktor Ulla
Eloniemi-Sulkava. Handboken ger baskunskap om sjukdomen
och i inledningen skriver forfattarna:

” Alzheimers sjukdom behover inte vara ett hinder, man kan
mycket val klara sig med sjukdomen. Det forutsatter visserligen
manga praktiska arrangemang och vissa andringar i livsrytmen.
Men det I6nar sig. Da har du goda mojligheter att leva ett
fullgott liv trots din sjukdom. Efter diagnosen galler det for dig
att tillampa det gamla talesattet "ta vara pa dagen”. Njut av ditt
liv sadant det ar just nu. Grubbla inte 6ver det forflutna, men
oroa dig inte heller for framtiden. Din livskvalitet kan bevaras
ocksa under kommande ar om du tar hansyn till din sjukdoms
sarskilda drag.”




Fraga om demens!
0800-1-36912

Information om demens ar tillgangligt och avgiftsfritt (lokal
samtals avgift) for alla dagligen mellan kl 10-12. Under andra
tider kan du lamna dina fragor till automatiska telefon svararen
(servicen ar finsksprakig).
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Alzheimer tel. (09) 622 6200, fax (09) 6226 2020
KESKUSLITTTO www.alzheimer.fi

Suomen dementiahoitoyhdistys
tel. (09) 454 2848, fax (09) 454 28 457
SUOMEN DEMENTIAHOITOYHDISTYS www.dementiahoitoyhdistys.fi
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Samfundet Félkhalsan, tel. (09) 315 000, fax (09) 315 5101,
info@folkhalsan.fi
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