ALZHEIMERS
SJUKDOM

Kunskap och stod for den sjuka
och hans anhoriga

Alzheimer Centralférbundet



© ALZHEIMER CENTRALFORBUNDET RF 2013
www.muistiliitto.fi/sv

Denna broschyr finns ocksa pa

Alzheimer Centralforbundets internetsidor.

Text: expert Heidi Harma och docent,
speciallakaren i neurologi Kati Juva
Ombrytning: Mainostoimisto Maustamo




Alzheimers sjukdom &r en 1&ng-
samt men jamnt progressiv hjarn-
sjukdom vars symptom fororsakas av
skador pé vissa omraden i hjarnan.
Sjukdomens djupaste orsaker ar inte
kanda.

Alzheimers sjukdoms forlopp in-
delas i ett tidigt, lindrigt, medelsvart
och svart skede. Sjukdomen kan tack
vare utvecklad diagnostik observeras
redan i ett tidigt skede. Sjukdomens
forlopp ar likartat for de flesta men
snabbheten i framskridandet och
symptomen kan variera.

i Grundmekanismen for
Alzheimers sjukdom

hanfor sig till en ansamling
av amyloidprotein i hjarnan.
| normala fall spjalks amy-
loiden i 16slig form men vid
Alzheimers sjukdom avlag-
ras den i hjarnan och bild-
ar mikroskopiska forand-
ringar som benamns senilt
plack. Aven en protein be-
namnd Tau skadas, som far
till foljd att nervcellernas for-
greningar skadas och bildar
neurofibrillknippen.




SYMPTOM

Alzheimers sjukdom bdrjar ofta smygande och man kan inte alltid forena de
forsta symptomen med en minnessjukdom. Typiska forsta symptom ar:
Lindriga storningar i handelseminnet och speciellt i sddant
som tynger sinnet
— Maten, handelser och rutiner blandas ihop och gléms bort
— Overenskomna arenden, nya namn och forvaringsplatser
for foremal gloms bort
Svéarigheter att lara sig nya saker
— Anvéndning av ny apparatur eller avvikelser fran bekanta rutiner
arsvart eller nastan omojligt
De mest synliga symptomen kan dven bestd av trotthet, &ngest och
depression, dd man inte langre klarar av bekanta vardagsgéromal.

Allt eftersom sjukdomen framskrider 6kar tidigare namnda symptom,
funktionsférmagan forsvagas och behovet av hjalp véxer. Typiskt:
Narminnet forsvagas
Svéarigheter med att uppfatta saker och att orientera sig
— Man gér vilse dven i bekant omgivning
— Svérigheter att "se” framforvarande foremal, fastan man
inte har nagra problem med synférmagan
Svéarigheter med att forsta abstrakta saker, som tid
— Arenden och deras handelseférlopp blandas ihop
— Utmanande att forsta klocktiden
Kommunikationssvarigheter
— Férmagan att tala och forsta tal forsvaras
Svéarigheter med anvandningen av féremal fastan egentliga
forlamningssymptom inte forekommer
— Férmagan att anvanda olika redskap (t.ex. matbestick) forsvagas
Forsvagning av funktionsformagan
— Svarigheter med att planera, genomfora och bedoma sina géromal,
vilket kan ge ett sken av ett slappt och omdémesldst uppforande
eller 4 andra sidan som initiatividshet och passivitet
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Personligheten, sinnet for humor och de
sociala formagorna kan bibehallas gan-
ska val och oberoende av att narmin-
net forsvagas halls aldre saker i min-
net lange. Dessa utgor resurser som
man har gladje och nytta av anda fram
till sjukdomens slut. Manniskan forsvin-
ner inte med sjukdomen, fastan manga
saker andras. Personen och det levda li-
vet finns kvar i sinnet och kanslorna.
Vartefter sjukdomen framskrider forsva-
gas sjukdomskanslan, dvs. den insjukna-
de ar sjalv allt mindre medveten om sina
egna symptom.

Alzheimers sjukdom framskrider i all-
manhet p4 samma sétt for alla insjukna-
de. Forst forsvagas handelseminnet och
sedan kommer i 6kande omfattning pro-
blem pé& andra omraden av informations-
behandlingen (att uppfatta saker, i de
sprakliga funktionerna och i ledningen
av verksamheten). Funktionsformagan

i Till Alzheimers sjuk-
dom sags hanfora sig

aven forandringar i beteendet
och personligheten, vilka ofta
beskrivs som "beteendesymp-
tom”. Man har med termen for-
sokt uttrycka "aterkommande,
med utomstdende dgon betrak-
tat besvarligt beteende”. Fréga
ar andd om kommunikation av
den sjukas behov, 6nskemal

forsvagas i jamn takt, forst forsvagas de
komplicerade fardigheterna och slutli-
gen far man problem med de alldagliga
grundfunktionerna. P& hjarnniva borjar
skadan fran minnesstrukturerna i den in-
re tinningsloben breda ut sig pa den vida-
re hjarnbarken.

Man kanner aven till en mera sallsynt
variant som koncentreras till hjarnans
bakre sidor, for vilka det ar typiskt med
svarigheter med iakttagelser som &r be-
roende av synen utan initialskedets svara
minnesstorningar.

Eftersom Alzheimers sjukdom och
storningarna i blodcirkulationen i hjarnan
har gemensamma riskfaktorer, forekom-
mer dessa sjukdomar ofta tillsammans.
Bagge forsvagar minnet och forméagan
att behandla information. Symptomen pa
Alzheimers sjukdom kan uppenbara sig
tidigare om aven storningar i blodcirkula-
tionen forekommer.

och tankar. D& kommunika-
tionsformagan och hdmningar-
na forsvagas och smidigheten

i formagan avtar fungerar den
sjuka med de medel och satt
som han har att tillg4. De anho-
riga och de experter som fung-
erar tillsammans med minnes-
sjuka bor ha kanslighet att hora
och se meddelandena bakom
detta.
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ARFTLIGHET OCH
ANDRA RISKFAKTORER

Alzheimers sjukdom ar i regel inte
arftlig. Man kanner till nagra rent ge-
netiska, av mutationer foranledda for-
mer som fororsakar Alzheimers sjuk-
dom men dessa ar valdigt sallsynta
(vissa slakter och nagra tiotal in-
sjuknade i Finland). | dylika fall bor-
jar sjukdomen redan i allmanhet fo-
re 60—65 ars alder. Dessa genetiska
defekter testas inte pa& befolknings-
nivd. Om det i slakten finns personer
som i manga generationer i ung al-
der insjuknat i minnessjukdom, kan
man vanda sig till de arftlighetsmedi-
cinska enheterna (universitetssjukhu-
sen, Rinnekotistiftelsens Norio-center,
Folkhalsan).

Man kanner anda till genetiska
riskfaktorer som /dkar risken for att
insjukna i Alzheimers sjukdom men
som inte orsakar den. En sadan &r pro-
teinet ApoE som hanfor sig till orga-
nismens normala fettomsattning, dar
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dess ena form (ApoE4) okar risken att
insjukna. Ca 30 % av finlandarna bar
pa denna riskgen.

De viktigaste riskfaktorerna for
Alzheimers sjukdom ar hogt blodtryck
i medelaldern, diabetes och hdgt ko-
lesterol samt Gvervikt, brist pd motion
och rékning. Dessa inverkar aven pa
de genetiska riskfaktorerna sd att om
en person har en "dalig” ApoE4 -form
Okar hans risk att insjukna kraftigt via
dessa riskfaktorer men om han lyckas
undvika dessa ar risken ungefar den
samma som hos en person som inte
har denna riskgen.

Insjuknandet i Alzheimers sjuk-
dom ar annu till en del ett mysterium
och man kan inte sakert forhindra upp-
komsten av sjukdomen. Livsstilarna
har and& en betydelse som formins-
kare av risken och som en som  for-
flyttar tidpunkten for nar sjukdomen
bryter ut.
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VARD OCH REHABILITERING

Till en god vard och rehabilitering vid
Alzheimers sjukdom hor aven mycket
annat an medicinering. Insjuknandet
utgor ofta en kris som det kan kravas
konkret hjalp, mentalt stod och rehabi-
literande stod for att komma igenom.
Den insjuknade och de anhoriga be-
hover kunskap om sjukdomen, dess
symptom, varden och prognosen samt
anvisningar om anordnandet av prak-
tiska saker i varje skede av sjukdo-
men. Aven kamratstodet ar oersattligt
och att skota om det allmanna valbe-
finnandet och en god vard av sjukdo-
men ar viktigt.

Man kan av lakaren och kommu-
nens socialverk hora sig for om ser-
viceutbudet. Minnesféreningarnas
roll ar stor bl.a. som erbjudare av
stod, kunskap, radgivning, kam-
ratstod, stimulans och madjligheter
till deltagande. Minnesforeningen
hjalper vid behov dnda fran sjukdo-
mens borjan, i enlighet med beho-
ven hos den sjuka och hans familjer.

MEDICINERING

Det finns tillsvidare ingen vard som bo-
tar eller hejdar sjukdomsprocessen da
det galler progressiva minnessjukdo-
mar. Undersokningar utfors rikligt runt-
om i varlden men annu har man inte
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uppnatt lovande resultat.

For Alzheimers sjukdom finns anda
medicinering som uppratthaller funk-
tionsférmagan och forbattrar koncen-
trationsformagan, vilket underlattar
vardagssysslorna eller utjamnar situa-
tionen. Medicinerna hjalper egentligen
inte ofta mot minnet. Medicinerna pa-
verkar ocksa mot s.k. neuropsykiatriska
symptom, dvs. de forhindrar eller mildrar
angest, angslan samt inbillningar och
hallucinationer. Eftersom de ar aktive-
rande kan de underlatta apatiskhet men
ibland aven 0ka oron. | basta fall med-
for medicineringens effekt t.o.m. nagra
ars fordréjning av sjukdomens framfart.
En tidig diagnos ar darfor av storsta vikt.

Med annan riktad medicinering,
sdsom humormedicinering eller psy-
kosmediciner, kan man minska andra
symptom av sjukdomen, sdsom depres-
sion och eventuella hallucinationer samt
forvirring.

Medicinerna har biverkningar, varfor
man intensivt bor folja med deras effekt
och eventuella nackdelar tillsammans
med en ladkare. Man bdr inte ndgonsin
Oka, minska eller avsluta medicinering-
en sjalvstandigt! Fastan en viss medicin
eller lakemedelsform inte passar kan en
annan vara nyttig. Det I0nar sig alltid att
diskutera med en lakare.



REHABILITERINGSMODELL rtt till ett gott liv

REHABILITERINGSPLAN

| RADGIVNING & HANDLEDNING — ]
En utnamnd stodperson

DIAGNOSEN

INFORMA-

MINNES- TIONEN

SJUKDOM

AVEN DENFORSTA | ANPASSNINGS-

DYGNET RUNT
-REHABILITERING
kort- eller
ldngvarig

DAGS-
REHABILITERING

[ HEMVARD SOM STODER REHABILITERINGEN ]

INDIVIDUELLA TERAPIER & PSYKOLOGISKT STOD ]

PROFYLAX

......

icingruppen mot
Alzheimers sjukdom ar de AKE-
mediciner (donepetzil, galantamin,
rivastigmin) som paverkar det ko-
linergiska (celler som anvander
acetylkolin som signalsubstans)
systemet. En annan medicin mot
minnessjukdom inverkar pé gluta-

KAMRATSTOD

ANDRA FAKTORER SOM FRAMJAR REHABILITERINGEN

vardagen vid individuellt leverne
sociala relationer
kulturella och motionsintressen
medicinering vid minnessjukdom
profylax och vard av andra sjukdomar
hjalpmedel, teknologi och annat stdéd av omgivningen

mat-signalsubstansen (meman-
tin) i hjarnan.Det ar majligt att f&
grundersattning av FPA for med-
iciner mot minnessjukdom. For
originalpreparatens del kravs ett
B-intyg utskrivet av geriatriker eller
neurolog, for en del av de parallella
preparaten finns automa-

tisk mojlighet till ersattning.
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ANPASSNING TILL SJUK-
DOMEN OCH FRAMTIDEN

Insjuknandet i en progressiv minnes-
sjukdom utgor en kris for de flesta
och som man behover stod for ibland.
Var och en kan i nagot skede av livet
behova stod och man skall inte va-
ra radd for eller skammas for att so-
ka hjalp.

Den béasta varden och rehabilite-
ringen for sjukdomen utgors av ett sa
vanligt och vitalt liv som maojligt: van-
skapsforhéllanden, kultur- och mo-
tionsintressen samt vardagsrutiner.
Den insjuknade lever allt starkare i
nuet, varfor det viktigaste ar att gora
situationen bra. A andra sidan Iang-
tar man via sjukdomen efter mera
lugn och vila, saker som det ar skal att
lamna tid for.

Det lonar sig att forma sig en egen
variant av livet: spara pé allt som
kanns bra, rensa bort onddigt och
andra pa resten. Sjukdomen ger en
ratt att vara sjélvisk i viss méan och
att koncentrera sig pa trevliga saker
i livet. Livet formar sig tillbaka i sina
spér efter den kris som insjuknandet
for med sig har forsvunnit.

Det ar av storsta vikt att bere-
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da sig pd det kommande, s& att li-
vet bevaras sa likadant som majligt
och tryggt dven d& man inte langre
pa grund av sjukdomen kan kommu-
nicera om sina dnskemal och behov.
Det ar bra for var och en att skriva ner
sin vardvilja och t.ex. en fullmakt for
intressebevakning och t.ex. dvervaga
en overflyttning av fakturor for direkt-
debitering. Man behover inte bekymra
sig om framtiden d& man ordnar den
bra p4 férhand

| borjan av sjukdomen kan livet
fortsatta som tidigare men vartefter
den framskrider okar behovet av hjalp
och stéd. N&dgon anhorig kan fungera
som egenvéardare, ofta s& smaning-
om och ofdrmarkt. D& man gor upp
ett avtal om att fungera som egenvar-
dare med socialverket i kommunen
har man ratt till vissa stod och viss
service.

Det ar av storsta vikt att den in-
sjuknades anhdriga forstar sig pa en
minnessjukdom. En anhdrigs insjuk-
nande och de symptom som han-
for sig till det kan fororsaka forvirring
och angest, i och med att situationen



ar ny och frammande. Sjukdomen
kan fora med sig saker som kanns
tunga, sdsom tystnad, aggressivi-
tet och oro. Man kan férhalla sig pa
ratt satt till den insjuknade d& man
forstar vad allt beror pd — redan en-
bart det underlattar och lugnar ner
tillvaron for bade anhdriga och den
insjuknade. Det ar skal att aven for-
barma sig 6ver ett forsvagat minne:
man behdver ju inte komma ihag
allting heller. Ju battre de anhoriga
kan satta sig iniden insjuknades si-
tuation och se pa varlden med hans
ogon, desto enklare fortskrider aven
det gemensamma livet.

En minnessjukdom medfor nya
utmaningar i livet i och med att allt
andrar till ndgot nytt och framman-
de for den sjuka. Forstaelsen av det-
ta erbjuder de anhdriga en mojlighet
till en empatisk installning och en
interaktion som tillfredsstaller bag-
ge parter. Man kommer ifrdn manga
problem enbart genom att man for-
haller sig med respekt mot den sju-
ka och att man tilltalar honom som
en vuxen manniska. En minnessjuk-
dom fortar inte manniskovardet el-
ler kanslorna.

Livet tar inte slut vid en diagnos
utan det kan fortga glatt, menings-
fullt och innehallsrikt dven tillsam-
mans med sjukdomen. Sorg och
besvikelse utgor naturliga kanslor
men man kan med tiden lara sig att
leva med sjukdomen.
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KOM MED,

ANSLUT DIG SOM MEDLEM!

Frdn minnesforeningarna far du
tillaggsuppgifter om minnet, minnesstorningar och
minnessjukdomar samt om varden och rehabiliteringen

Alzheimer Centralfdrbundet
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) KAMRATSTODSLINJEN MINNESLINJEN

STOD FOR NARSTAENDE TILL SAKKUNNIGA GER RAD
PERSONER MED MINNESSJUKDOM OCH HANDLEDNING
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