MINNESSJUKDOM
| FAMILJEN

Guide for en ung person vars foralder har
Insjuknat i en minnessukdom




Hippocampus dr en del av
hjarnan som har en central
roll i minnesfunktionerna.
Den har fatt sitt namn
efter en sjohist (latinska
namnet Hippocampus),
som ett tvdrsnitt av den
pdaminner om.
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Denna guide ar avsedd for en ung

person vars foralder har insjuknat

i en progressiv minnessjukdom.
Livet upphor inte da en foral-

"Vissa dagar
ar pappa precis

som forr, sedan

der insjuknar utan det fortsatter
i forandrad form. Lamna dig in-
te ensam for hjalp och stod finns
att fa!

uppfor han sig //

konstigt igen.”
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Vad ar en minnessjukdom?

Minnessjukdomarna ar  sjukdo-
mar som paverkar hjarnan. Den
vanligaste av dem ar Alzheimers
sjukdom. De ar vanligare bland
aldre men t.o.m. 10 000 arbetsfo-
ra (ca. 35-65-aringar) finlanda-
re har insjuknat i en progressiv
minnessjukdom.

Man kan tyvarr inte bota minnes-
sjukdomarna men det finns att till-

g4 mediciner som fordrojer symp-
tomens framskridande samt annan
vard och rehabilitering.

Det att din foralder insjuknar kra-
ver ett sorgearbete, men genom att
godkanna den nya livssituationen
kan du hitta dven nya satt att vara
nara och narvarande. Tala om och
frdga modigt om saker som tynger
ditt sinne.
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Hur syns sjukdomen i vardagen?

Man kanner till ett stort antal min-
nessjukdomar och symptomen va-
rierar beroende pa sjukdom och
person. | allmanhet framskrider
sjukdomen s& smanigom, varfor
det hela tiden blir allt svéra-
re att klara de vardagli-

ga sakerna utan hjalp och
stod.

Symptomen beror pd for-
andringar i den insjuknades
hjarna. Det mest typiska ar en for-
svagning av narminnet, dvs. man
glommer latt dagens och garda-
gens saker. Din foralder kan kom-
ma ihdg handelser som har intraf-
fat for manga ar sedan men inte
den diskussion som ni har fort for
nagra minuter sedan.

Till en minnessjukdom kan ho-
ra aven svarigheter att producera
och forstd tal, att funktionsforma-
gan blir ldngsammare, att ga vil-
se aven i bekant omgivning samt
nedstamdhet.

Hjarnans formaga att styra funk-
tionerna andrar, vilket fdrsvarar
aven rutinmassiga funktioner. Man
kan glomma bort tandkramen el-
ler s& kan man av misstag borsta
in den i haret. Foraldern kan gé ef-
ter en smorgas men komma tillba-
ka med fjarrkontrollen. Detta hor

till minnessjukdomen och man kan
finna ocksd humor i sddana saker.

Narstdende upplever ofta forand-
ringarna i beteendet som de sva-
raste, sdsom &angesten och oron.
Den insjuknade kan bli nervos for
sma saker eller sa verkar det som
om han/hon inte orkar lagga mar-
ke till dig. Detta kan t.ex. bero pd att
den insjuknande inte kan uttrycka
en sak som han/hon har i sitt sinne
eller upplever frustration pa grund
av att vardagens saker gar trogt.

Bredvid dig ar andd den sam-
ma, bekanta manniskan — hjar-
nan fungerar bara annorlunda an
tidigare.
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Insjuknar jag?

I allmanhet kanner man inte till or- Var och en gldmmer manga saker

saken till att man insjuknar. Man varje dag. Det ar normalt och man

vet i alla fall att: behover inte bekymra sig for det.
minnessjukdomarna inte ar Man behover inte vara radd for arft-
smittosamma sjukdomar, ligheten heller fér merparten in-
endast en liten del av minnes- sjuknar aldrig i minnessjukdom.
sjukdomarna gari arv, dven Onddiga radslor matar stressen och
om arvsmassan spelar en stor- kan darfor oka glomskan, vilket le-
re roll bland dem som insjuk- der till en onodig spiral.

nar under 65-ar och

risken for att insjukna i min-
nessjukdom forhojs speciellt
av levnadsvanorna och han-
delser under livet sésom hogt
blodtryck, riklig alkoholan-
vandning och huvudskador.

Man kan ocksa ta hand om sin hjarna och sitt
minne och pa sé satt minska den egna risken for
attinsjukna:
Motionera: ga, dansa, spela och ha hobbyn
Skydda hjarnan: kom ih&g hjalm i
fartgrenarna och sakerhetsbaltet i bilen

At mangsidigt: fast uppmarksamhet
speciellt vid tillgadngen till fisk och nétter

Undvik alkohol och tobak: den
ungas hjarna ar speciellt kanslig for
minnespaverkan av berusningsmedel
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Sjukdomen beror

En minnessjukdom beror den in-
sjuknades narmaste krets, allt
mera varefter den framskrider.
Vardagen andrar, men man beho-
ver inte och det ar inte skal att over-
ge allt gammalt for man kan lara
sig att leva med de begransning-
ar som sjukdomen fororsakar. Livet
kan vara gott aven med en progres-
siv sjukdom.

Alla moter motgdngar under li-
vet men i en kris foreligger alltid
mojlighet att klara sig. Det ar skal
att ge tid at sig sjalv. Det ar viktigt
att du kan tala om situationen med
nagon.

D& en egen fordlder insjuknar
véacks manga olika kénslor. Det ar
helt normalt att ibland vara arg eller
gratfylld for ingen onskar sjukdom
4t en narstdende. | borjan kan hela
situationen och tanken pé sjukdo-
men kannas svar och det kan han-
da att man helt slutar tanka péa den.

Forstdelse for sjukdomen och
dess symptom hjalper till att an-
passa sig till rddande lage. Det
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ar anda inte skal att hamstra for
mycket information for databelast-
ningen kan stanna i sinnet som ett
kaos som tvartom t.o.m. skrammer
mera an okunnigheten. Det lonar
sig att ta reda pd om framtiden i en-
lighet med de egna kanslorna.




“Irriterande
da pappa in-
te klarar av min

N X

Sfrustration.”

——

iy
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Fran sorg till anpassning

Det kanns sakert trdkigt om man
inte kan minnas och dela dagens
erfarenheter med sin foralder. Det
ar svart att godkanna att en forald-
er i takt med att sjukdomen fram-
skrider inte kanner sitt barn. Det ar
okej att kanna saknad.
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Det kan vara svéart for alla fa-
miljemedlemmar att godkanna
insjuknandet och manga kéns-
lor som sjukdomen for med sig
kan kannas tunga att mota. Ingen
kansla ar anda fel eller forbjuden.
Kunskap minskar t.ex. skammen
da sjukdomen utformar sig till att
bli mera forstaelig.

S& smaningom klarnar situatio-
nen och man kan ater rikta tankar-
na mot framtiden. Det kan verka
som om livet skulle stanna i min-
nessjukdomens diagnos men ing-
alunda slutar det dar. Fastan sjuk-
domen medfor bekymmer och
sorg, ryms det ocksd med gladje.
Det ar lattare att anpassa sig till
sjukdomen d& man inte l&ter den
andra hela livet.

Du kan kanna t.ex. ilska, forvir-
ring, sorg, bekymmer, ovisshet,
skuld, langtrakighet, hjalplos-
het, skam eller radsla for fram-
tiden. Alla kanslor ar normala
och tilldtna och man behdver in-
te kvava dem.



Du har valdiga resurser. Fortsatt hemma emellanat. Lev i nuet, njut

med dina bekanta intressen, hall av denna stund och gor saker som
fast vid dina vanner, frojdas over de just nu kanns bra. Ditt goda till-
goda sakerna och glom situationen stdnd underlattar allas tillstand.

Vid anpassningen hjalper:
bekanta och goda saker, hobbyn, vanner och intressanta saker
god sjalvkansla och -fortroende, en positiv installning
humor
tillracklig information
stodande natverk och stod fran personer i liknande situation
familjens interna varma interaktion och 6ppna kommunikation
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Oppet prat bar

Interaktionsforhallanden  férand-
ras och livet far nya krokar men
bli inte ensam. Tystnaden tar inte
bort problemen. Tvartom kan det
vara s& att man genom att sopa
tankar och kanslor under mattan
fororsakar valdiga spoken som in-
verkar pd familjens interna kans-
loméassiga band, vanskapsforhal-
landen och hur man klarar sig i
skolan. Oppenhet IGnar sig fastan
det kdnns svart.

Dina foraldrar kan tidvis kannas
avlagsna for situationen ar ny och
ovantad och svar dven for dem.
Trots det bryr de sig om dig. Du har
oberoende av sjukdomen ratt att
ty dig till dina foraldrar och hem-
ma kan du fortsattningsvis prata
om allt: om skolan och vannerna,
om de lyckliga stunderna och om
sorg samt om foralderns sjukdom
och saker som hor ihop med den.

Det I6nar sig att diskutera aven
med vanner och larare s& att
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de forstdr din situation hemma.
Genom att prata far du det stod
som du sakert saknar.

P& grund av sin progressiva na-
tur vacker minnessjukdomen ofta
tankar om uppgivenhet och dod.
En minnessjuk persons anhori-
ga kanske behandlar dessa sva-
ra kanslor i sitt sinne under he-
la sjukdomstiden, for en person
som nyligen har insjuknat tappar
alltmera av sina gamla kunskaper
och vanor.

Att tala om framtiden betyder
inte att man inte samtidigt skul-
le kunna koncentrera sig pa det
nuvarande. Det ar bra att tala
om allt, 4ven doden, da det tyng-
er sinnet. Onodiga slingrande ut-
tryck forsvarar kommunikationen
och kan oka omedvetenheten och
feluppfattningarna. Allt som du
kan och vill frdga fortjanar du att
fa svar pa. Var modig och oppna
diskussionen.



"Det kdanns illa att ha
roligt med vinnerna
samtidigt som pappas
hilsotillstand blir

. »
samre.
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Tillsammans oberoende av sjukdomen

Det kan verka som om insjuk-
nandet andrar en bekant person
men det galler vanligen inte per-
sonligheten, kanslorna och hu-
morn. | synnerhet i sjukdomens ti-
diga skede kan man g6ra samma
saker som tidigare. Det lonar sig
att spendera s& mycket tid som
mojligt med en insjuknad forald-
er for en progressiv sjukdom mins-
kar de gemensamma stunderna i
framtiden.

Din foralder njuter av ditt sall-
skap oberoende av sjukdomen.
Aven dé& din féralder inte férmar vi-
sa tillgivenhet eller ser ut att kanna
igen dig formedlas narhet och var-
me fran och till.

Samvaro och beroring uppratt-
haller forhallandet mellan foralder
och barn d& vanligt prat forsvaras.
Kommunikation ar inte enbart prat.
Aven ett stilla sittande eller pyss-
lande kan skapa viktiga stunder
och minnen for bagge parter som
man senare kan varda. Att gora sa-
ker tillsammans, t.ex. ordnandet
av foton, stadande eller bakning,
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kan ge en mojlighet till narhet och
diskussion.

Om samvaron med en insjuk-
nad foralder helt enkelt kanns
svar, sa forlat dig sjalv. Det ar nor-
malt att det kanns konstigt att va-
ra med en s&dan person som upp-
for sig annorlunda an forut. D& du
kanner dig trott, ar forargad eller ir-
riterad, ta rikligt med egen tid.

Da ansvaret for familjen allt
mera faller pd den ena foraldern
kan barnet uppleva att hans insats
for skotseln av hemmet behovs
mera an tidigare. Allas hjalp be-
hovs. Det kan and& kénnas oratt-
vist att den unga i familjen, pa
grund av minnessjukdom, maste
ta ett nytt slags ansvar.

Det ar verkligt viktigt att li-
vet inte stannar. Som barn ar din
viktigaste uppgift att vaxa, ut-
vecklas, klara av dina skoluppgif-
ter och, framfor allt, njuta av livet.
Vid sidan av det ar det bra att aven
hjalpa till hemma och dela var-
dagsrutiner familjemedlemmarna
emellan.



"Pappa,

den har har
redan tvad
hander.”

©
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Tips for samvaron

1. Var tdlmodig och ge tid

- Kommunikationen och annan
verksamhet kan bli ldangsam-
mare och din foralder kan-
ske beréattar eller frdgar sam-
ma saker flera olika ganger.
Svara lugnt, aven flera ganger
for din sjuka foralder kommer,
pa grund av férandringarna i
hjarnan, inte att komma ihag
att man har talat om samma
saker.

« En minnessjuk person ar i syn-
nerhet nar sjukdomen fram-
skrider valdigt kanslig for att
igenkanna manniskans kans-
lor och att i synnerhet fornim-
ma brédska. Av de narstaende
kravs lang stubin och lugn, vil-
ket kan kédnnas svart.

2. Stanna och var narvarande

- D& en minnessjuk person mar
bra och kanner sig trygg och
lugn ar hon ocksa ofta trev-
ligare sallskap. Det lonar sig
att satsa pad gemensamma
lyckostunder och meningsfull
sysselsattning.
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3. Kom ihdg gammalt
- P& grund av ett forsvagat nar-

minne kan det vara lattare och
trevligare att diskutera om sa-
dant som har hant tidigare,
aven aldre saker an idag.

4. Var aktiv
+ Din sjuka foralder kommer in-

te alltid ihag att fraga eller pa-
borja en diskussion och de
kan inte nodvandigtvis bju-
da dig pa en promenad eller
som sallskap vid en kvallsbit.
Ansvaret for att hitta en kon-
takt kommer i takt med att
sjukdomen framskrider falla
alltmera p& en narstaende.

- Samla mod och koncentrera

dig pa att sitta bredvid. Du hit-
tar ett nytt satt att vara nara
genom traning.

5. Forhall dig till dina foraldrar
pa samma satt som tidigare



Kom ihag det forgangna, detta dgonblick
och det kommande:

1. Kom ihdg tillsammans - Grat och skratta — dven at
- Sattihop en fotobok svara saker
« Skriv upp stunder och handelser + Var narvarande
- Gorvideon av denna dag med
tanke pa framtiden 3. Prata om framtiden

- Planera nasta veckoslut, se-

2.Levidag mestern och sommaren

- Tatagistunden
+ Vardesatt tillvaron och samvaron

Undvik inte i onddan svara
saker

"Jag skulle vilja fi ett
yrke snabbt och vara
framgangsrik. Jag skulle
vilja att pappa skulle hinna
vara stolt 6ver mig.”
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Lamna dig inte ensam — kunskap, stod och hjalp

Alzheimer Centralférbundets 43 med- Om det i den narmaste slakten
lemsforeningar runtom i Finland er- finns flera som har insjuknat i min-
bjuder information och stdd och nessjukdom i arbetsfor &lder kan
arrangerar olika typer av verksam- man fraga efter rdd och stod frén
het. Kontaktuppgifter p& Alzheimer universitetssjukhusens arftlighets-
Centralforbundets natsidor kliniker (Helsingfors, Tammerfors,
www.muistiliitto.fi/sv. Abo, Ule&borg, Kuopio), fran Nario-
P& diskussionsspalten Vertaislinja keskus www.norio-keskus.fi och
www.muistiliitto.fi/fi/keskustelu kan fran Folkhalsan www.folkhalsan.fi >
man diskutera om de egna kanslorna Genetiska kliniken.
med andra som har upplevt samma Fraga dina foraldrar, skolhalsovar-
sak — eller om vad som helst. daren, lararen eller lakaren om saker

som tynger ditt sinne. Du kan ocksa
fa hjalp frdn t.ex. Mannerheims barn-
skyddsférbund www.mll.fi/se och
forsamlingarna. Stod kan fas ibland
aven frén dverraskande hall: ryck den

trygga grannen i armen.
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Las mera

Bra nétsidor

P& Alzheimer Centralférbundets natsidor www.muistiliitto.fi/sv
finns mycket bra information om minnessjukdomar och t.ex. om arftlighet

Pa Facebook-grupperna "Ung anhdrig i demensens skugga”
kan man diskutera med andra unga anhoriga

Leva med demens — Barn och ungdom: www.demenscentrum.se/
Leva-med-demens/For-barn-och-ungdom/

Alzheimer’s Association: Aivokierros. www.alz.org/brain_finnish/
Finsk animationen av Alzheimers sjukdom och hjarnan

Intressant att ldsa

Fortfarande Alice
Genova 2010. W&W.
En fiktiv berattelse ur en minnessjuk persons synvinkel

940 paivaa isani muistina

Jensen 2013. Teos.

En anhorigs berattelse som lever vid sidan av sin far
(4 finska)

Ryppyjé

Roca 2070. WSOY.

En serie om en minnessjukdom
(P& finska)

Alzheimerin kanssa — Minun tarinani

Taylor 2008. Edita.

En minnessjuk persons egen berattelse om insjuknandet
(pa finska)
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