6-7. Hur upplever man sig sjalv

som demenssjuk?

Skadad uppfattning
om sig sjalv
rdet demens betyder "utan sjil”, men i dag talar
man mer om "utan sjilv”. Med sjdlv menas att man
har en uppfattning om sig sjélv. Det mest grund-
laggande &r en kdnsla av att jag dr. Forr trodde man att den
som drabbas av en demenssjukdom gradvis forlorar upp-
fattningen om sig sjalv, for att i slutet bli alldeles tom. I dag
vet vi att mycket finns kvar dnda in i slutet. Men det finns
skador pa sjélvet.

Hur kan vi stirka eller férsvaga den demenssjukes syn pa
sitt sjdlv? I ett experiment med en grupp av fem personer,
fick fyra av dem instruktioner att inte ldtsas om den femte:
inte titta pa henne, inte tala med henne, inte lyssna. Gan-
ska snart blev den utsatta personen irriterad och arg. Sedan
blev hen mer och mer forvirrad, for att till slut tystna helt.

Detta é&r viktigt att tdnka pa ndr man vardar demens-
sjuka — att man inte slutar prata med dem. Det handlar om
att ge bekréftelse, att visa att 4&ven en person med demens-
sjukdom &r virdefull.

Behover hjalp

att minnas

Som ménniska vet jag att jag dr, men ocksd vem jag dr, sa-
ger Astrid Norberg: »Jag vet vad jag heter, vad mina barn
heter, vad jag har for asikter om olika saker och vad jag har
for livshistoria. Det hdr blir mycket svarare for personer
med demens. I slutet av sjukdomen kan de g& omkring och
fraga: Vem ar jag?«

»Personer med demenssjukdom férlorar mycket av sina
minnen. D4 kan det vara bra att hjdlpa dem att minnas. Har
man god kontakt med de anhoriga kan man fa uppgifter av
dem, som hjdlper till att locka fram minnena genom att man
beréttar. Det ar lattare for oss alla att kdnna igen saker om
nagon beréttar for oss, &n om vi sjdlva méste hitta minnena.«

Nér demenssjukdomen avancerat kan det vara svért for
personalen att nd de demenssjuka. Man tycker att de inte
ar med. Men bade personal och anhoriga vittnar om att det
kan intraffa klara dgonblick.

TRE SLAGS LIDANDE

Lidande kan man se som att man har férlorat kontakten med helheten.
Man kénner inte igen sig sjalv, och saker som var viktiga bryr man

sig inte langre om. Man ar mycket ensam.Inom varden talar vi om tre
sorters lidande.

LIVSLIDANDE. Det hor ihop med det vanliga livet. Ett exempel ar
att en anhorig dor. Sadant hander forstas ocksa demenssjuka.

SJUKDOMSLIDANDE. Det har med sjukdomen att goéra.Till det

hor att inte langre kdnna igen saker som tidigare var vdlbekanta.
En demenssjuk tar upp en kopp eller en tallrik och forstar inte vad det
ar fér nagot. Nar sjukdomen gatt langre kanske den sjuka glémmer
bort egna rérelser som att tugga eller att svélja. Om det inte gar att
kommunicera genom spraket, kan det vara viktigt att personalen
visar hur man gor. Det &r mycket som gér att demenssjuka lider. Men
manga visar inte tecken pa att lida lika mycket som man tycker att de
borde goéra. Glomskan kan vara barmhartig.

VARDLIDANDE. Det &r nér varden 6kar den sjukas lidande. Det
kan vara nér vardare inte ser en, inte pratar med en, kanske till
och med hanar en.Vad man som vardare kan gora fér att minska lidan-

det ar att visa att man ser den sjuka, att man bryr sig, att man pratar
och lyssnar.Det handlar ocksa om att man vagar réra vid den sjuka -
till exempel massera ett ben som gor ont.

Sang och musik har visat sig ha positiva effekter pa personer med
demens. Men det allra viktigaste har visat sig vara narhet: att sitta ndra
den sjuka och formedla kanslan av att vara tillsammans.
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UTAN SJALV. Ordet demens betyder "utan sjil men i dag talar man mer
om "utan sjélv” Med sjélv menas att man har en uppfattning om sig sjalv.

Viktigt att kunna
kdnna sig hemma

Or oss manniskor dr det valdigt viktigt att det finns

ett stélle vi kan kalla hem, siger Astrid Norberg. »Dér

dr man trygg och kan gora som man vill. Nar man
drabbas av en demenssjukdom blir det ofta sd att man inte
langre kdnner sig hemma, trots att man kanske bott dar i
manga r.«

»Det 4r ménga demenssjuka som stér i fonstret pa dldre-
boendet, tittar ut och séger att de vill hem. Ibland gér de
omkring alldeles fortvivlade for att de inte kan hitta hem.«

Vad kan personalen gora for att hjilpa personen att kin-
na sig hemma? En sak &r att inreda rummet pa dldreboen-
det sd att den demenssjuka far med sig det som &r viktigt
fér honom eller henne. Ofta dr det de anhoriga som vet vad
som dr viktigt, s& man far fraga dem.

Ibland lyckas det, ibland inte. Men dven nér en person
inte kdnner sig hemma i sitt rum finns det mycket man
kan gora. Forskningen beskriver att det kan komma korta
ogonblick nér personen kdnner sighemma.

Ritualer kan ge
hemkansla

Ritualer &r viktiga. I ett projekt tog en forskare med sig
ett antal demenssjuka, som man visste hade varit mycket
kyrksamma, till kyrkan. Dér var en gammal prést, som lovat
att hélla en gudstjdnst precis som forr i varlden. Efter guds-
tjdnsten sade flera att "nu har jag varit hemma”. De hade
varit hemma for att de kdnde igen ritualen.

De kyrkliga ritualerna &r speciella, men vi har ocksa ri-
tualer i vardagslivet: ndr vi dter frukost, nér vi ska ldgga oss
och sé vidare. Man kan frédga de anhoriga om det dr nagra
ritualer som dr sadrskilt viktiga f6r den demenssjuka.

ASTRID NORBERG &r sjukskoterska, doktor i peda-
gogik och har arbetat som professor i omvardnads-
forskning vid bland annat Umea universitet.| dag ar
hon professor emerita. Hon forskar framfor allt om
personer med demenssjukdom, samvetsstress, trost
och inre styrka.




PSYK-E BAS Senior ar ett kompetenshéjningsprogram i grundlaggande aldrepsykiatri som riktar sig till personal som i

sitt arbete kommer i kontakt med aldre med psykisk sjukdom eller demens. Det &r avsett att anvandas i studiecirkelformat,
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grupp pa Karolinska institutets institution for kliniska vetenskaper vid Danderyds sjukhus i Stockholm. Féreldsningarna
kompletteras med faktablad, manual och annat material. Allt utom filmerna ar tillgangligt pa webbplatsen psyk-e.se.

Instruktioner for hur man far tillgang till filmerna finns ocksa pa webbplatsen.

Minns kanslor
battre an fakta

dr man blir gammal kan man glémma vad ens gran-
nar heter. D& kan man bli forskrackt och undra:

»Héller jag pé att bli dement?«. Men det &r stor skill-
nad mellan vanlig glémska och den som en demenssjuk
kdnner. Har jag glomt vad grannen heter men gar ut och
traffar denna kdnner jag igen honom eller henne - dven om
jag kanske fortfarande har glomt namnet. Men har jag fatt
en demenssjukdom minns jag ofta béttre det som hénde
tidigare i livet, innan demenssjukdomen kom. I synnerhet
det som hénde nir jag var barn.

Som demenssjuk minns man kénslor béttre dn fakta. Ett
exempel: En demenssjuk kvinna far besok av ett par nira
slaktingar. Besoket &r trevligt och hon blir glad. En stund
efterat har hon glomt vad de pratade om. Hon har kanske
till och med glémt bort att hon haft besék. Men den posi-
tiva kdnslan finns kvar. Det 16nar sig att gora den demens-
sjuka glad, att 6ka vélbefinnandet.

Aven om den demenssjuka glomt vad det handlade om,
finns kdnslan kvar ldnge. Tyvérr géller det ocksé negativa
kénslor.

Svart med
detaljer

Det &r ocksa typiskt att den demenssjuka minns allménna
saker bittre dn detaljer. Personen kanske minns att hon har
gift sig, men inte var hon vigdes eller hur brudklanningen
sag ut. Darfor brukar det gé béttre att prata om allménna
saker och inte vara for specifik.

Néagot som ofta bekymrar anhoriga dr att den sjuka inte
kdnner igen dem. »Vem ar du? Dig har jag aldrig sett forut,
kanske hen frdgar. Men det markliga ar att den sjuka sam-
tidigt kan se valdigt glad ut, gladast kanske nir just dottern
kommer - fast hen inte kdnner igen henne. D4 &r det krop-
pen som kédnner igen, fast hjarnan inte lyckas gora det.

Hjdlp att fatta
sjalvstandiga beslut

i far ofta hora att autonomin &r viktig, att de sjuka
ska fatta egna beslut«, sdger Astrid Norberg. »Men

om det géller en dam med en demenssjukdom i ett
avancerat stadium, géller det att forstd var hon upplever att
hon &r och hur hon resonerar.«

»Om jag fragar den sjuka vilken kldanning hon vill ha, sa
forutsétter det att hon vet vilka kldnningar hon har. Om
inte kan jag 6ppna garderoben och visa vad som finns, och
da kanske hon sédger att hon vill ha den bla. Men &ven det
ar kanske for svart. Att kidnna krav kan vara véldigt svart
nir man inte lever upp till dem.«

»Dé kan vi ta fram den r6da kldnningen och sédga att den
hér &r jéttefin, den tar vi. Det giéller att hitta vilken niva
den sjuka finns pa. Vad har hon f6r mojligheter att fatta ett
sjdlvstandigt beslut?«
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Lara sig se
nar patienten har ont

Demenssjukdomar dr dédliga. Man kan d6 av demens, och
manga som dor av andra sjukdomar har ocksa en demens-
sjukdom. Samtidigt visar forskning frdn bade Europa, USA,
Australien och Nya Zeeland att varden av doende &r samst
just for personer med demens. Niar man fragat personal
varfor, svarar de att det dr svart att veta nér de demenssjuka
kommer att dg, och att det &r svért att kommunicera med
dem.

Men man kan ldra sig att bedéma hur ont patienten har,
utifrdn ansiktsuttryck och hur hen later. P4 s sdtt kan man
bedoma om hen exempelvis behover starkare smértlind-
ring. Det finns metoder for detta som personalen kan ut-
bilda sigi.

Doendet skrammer

mer an doden

ar ett par forskare i Stockholm studerade &ldre-

N boenden ség de att dér finns en tystnadskultur. Per-

sonalen talar inte med de sjuka om ddden, inte hel-

ler med de anhériga eller ens med varandra. Andé vet man

att de sjuka dr mycket daliga redan nédr de kommer in. De

flesta avlider pa boendet, om de inte blir flyttade till sjuk-
hus. Sa doden borde vara ett vanligt samtalsdmne.

Nir forskarna pratat med de sjuka om ddden har det inte
varit ndgra storre problem. Manga — om &n inte alla — 4r myck-
et intresserade av att prata om dodden. Det de beskriver sig
vara mest radda for dr inte doden, utan slutstadiet avdemens.
De vet att de kommer att forlora den ena férmagan efter den
andra, och de 4r ocksé radda att bli en borda for familjen.

Vaga prata
om dbéden

»Jag tror det dr viktigt att personal vdgar prata med de sjuka
om dodeng, sdger Astrid Norberg. »Men man ska gora det
nér den sjuka vill, och respektera om det dr en speciell var-
dare som hen vill prata med om detta. Bade fran studier och
frdn min egen erfarenhet vet jag att de flesta dr radda f6r do-
endet. Tdnk om jag far mycket ont? Tdnk om jag blir 6ver-
given? Betydligt farre dr rddda for sjilva doden, alltsa vad
som hdnder nér jag dr dod.«

»Nér det giller doendet vore det bra om man kan berétta
for den sjuka, att pa den hér avdelningen 4r vi mycket kun-
niga nér det géller palliativ vard. Vi kan hjélpa dig med alla
symtom — du behover inte ha smérta, illaméende eller and-
fdddhet. Och s giller det att ha resurser att leva upp till det.«
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