Hur upplever man sig sjalv

som demenssjuk?
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ASTRID NORBERG &r sjukskoterska, doktor i
pedagogik och har arbetat som professor i
omvardnadsforskning vid bland annat Umea
universitet. | dag ar hon professor emerita. Hon
forskar framfér allt om personer med demens-
sjukdom, samvetsstress, trost och inre styrka.

Skadad uppfattning om sig sjalv

Ordet demens betyder "utan sjal”, men i dag talar man mer
om "utan sjalv”. Med sjélv menas att man har en uppfattning
om sig sjalv. Det mest grundlaggande ar en kansla av att jag ar.
Forr trodde man att den som drabbas av en demenssjukdom
gradvis foérlorar uppfattningen om sig sjalv, for att i slutet bli
alldeles tom. | dag vet vi att mycket finns kvar &nda in i slutet.
Men det finns skador pa sjélvet.

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

Detta ar viktigt att tédnka pa nér man vardar demenssjuka
— att man inte slutar prata med dem. Det handlar om att ge
bekraftelse, att visa att &ven en person med demenssjukdom
ar vardefull.

Behover hjalp att minnas

Som manniska vet jag att jag ar, men ocksa vem jag ar, séager
Astrid Norberg: "Jag vet vad jag heter, vad mina barn heter, vad
jag har fér asikter om olika saker och vad jag har for livshis-
toria. Det hér blir mycket svérare fér personer med demens. |
slutet av sjukdomen kan de g& omkring och fraga: Vem ér jag?”

“Personer med demenssjukdom férlorar mycket av sina
minnen. Da kan det vara bra att hjadlpa dem att minnas. Har
man god kontakt med de anhériga kan man fa uppgifter av
dem, som hjélper till att locka fram minnena genom att man
beréttar. Det &r lattare for oss alla att kdnna igen saker om
nagon beréttar fér oss, &n om vi sjdlva maste hitta minnena.”
N&r demenssjukdomen avancerat kan det vara svart for
personalen att nd de demenssjuka. Man tycker att de inte ar
med. Men bade personal och anhériga vittnar om att det kan
intraffa klara 6gonblick.

Viktigt att kunna kdnna sig hemma

For oss manniskor &r det valdigt viktigt att det finns ett stélle
vi kan kalla hem, sager Astrid Norberg. "Dar &r man trygg och
kan géra som man vill. Nér man drabbas av en demenssjuk-
dom blir det ofta s& att man inte langre kdnner sig hemma,
trots att man kanske bott dar i manga ar.”

“Det &r ménga demenssjuka som stér i fénstret pa aldre-
boendet, tittar ut och séger att de vill hem. Ibland gar de
omkring alldeles fértvivlade fér att de inte kan hitta hem.”

Vad kan personalen gora for att hjalpa personen att kédnna
sig hemma? En sak &r att inreda rummet pa aldreboendet sa
att den demenssjuka far med sig det som &r viktigt for honom

UTAN SJALV. Ordet demens betyder "utan sjal’, men i dag talar man
mer om “utan sjalv”. Med sjalv menas att man har en uppfattning om
sig sjalv.

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.

1. LIVSLIDANDE. Det hér ihop med det vanliga livet. Ett exempel &r att
en anhorig dor. Sddant hander forstas ocksa demenssjuka.

2. SJUKDOMSLIDANDE. Det har med sjukdomen att géra. Till det hor
att inte langre kénna igen saker som tidigare var valbekanta. En
demenssjuk tar upp en kopp eller en tallrik och forstar inte vad det

ar for nagot. Nar sjukdomen gatt langre kanske den sjuka glémmer
bort egna rorelser som att tugga eller att svélja. Om det inte gar att
kommunicera genom spréket, kan det vara viktigt att personalen visar
hur man gor. Det &r mycket som gor att demenssjuka lider. Men manga
visar inte tecken pa att lida lika mycket som man tycker att de borde
gora. Glomskan kan vara barmhartig.

3. VARDLIDANDE. Det &r nar varden kar den sjukas lidande. Det kan
vara nar vardare inte ser en, inte pratar med en, kanske till och med ha-
nar en. Vad man som vardare kan géra for att minska lidandet 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. S&ng och musik har visat sig ha positiva
effekter pa personer med demens. Men det allra viktigaste har visat sig
vara nérhet: att sitta néra den sjuka och férmedla kanslan av att vara
tillsammans.

eller henne. Ofta &r det de anhdériga som vet vad som &r viktigt,
s& man far fraga dem.

Ibland lyckas det, ibland inte. Men &ven nér en person inte
kanner sig hemma i sitt rum finns det mycket man kan goéra.
Forskningen beskriver att det kan komma korta 6gonblick nar
personen kadnner sig hemma.



Ritualer kan ge hemkansla

Ritualer ar viktiga. | ett projekt tog en forskare med sig ett antal
demenssjuka, som man visste hade varit mycket kyrksamma,
till kyrkan. Dér var en gammal prast, som lovat att hélla en
gudstjanst precis som forr i varlden. Efter gudstjansten sade
flera att "nu har jag varit hemma”. De hade varit hemma for att
de kénde igen ritualen.

De kyrkliga ritualerna ar speciella, men vi har ocksa ritualer

i vardagslivet: nar vi ater frukost, nar vi ska lagga oss och sa
vidare. Man kan fraga de anhériga om det &r nagra ritualer som
ar sarskilt viktiga fér den demenssjuka.

Minns kanslor battre an fakta

Nar man blir gammal kan man glémma vad ens grannar heter.
Da kan man bli forskrackt och undra:

"Haller jag pa att bli dement?”. Men det &r stor skillnad mel-
lan vanlig gldomska och den som en demenssjuk kénner. Har jag
glomt vad grannen heter men gar ut och traffar denna kanner
jag igen honom eller henne — dven om jag kanske fortfarande
har glomt namnet. Men har jag fatt en demenssjukdom minns
jag ofta battre det som hande tidigare i livet, innan demens-
sjukdomen kom. | synnerhet det som hénde nér jag var barn.

Som demenssjuk minns man kanslor battre an fakta. Ett
exempel: En demenssjuk kvinna far besok av ett par néra slak-
tingar. Besoket ar trevligt och hon blir glad. En stund efterat
har hon gldmt vad de pratade om. Hon har kanske till och med
glomt bort att hon haft besdk. Men den positiva kanslan finns
kvar. Det I6nar sig att géra den demenssjuka glad, att 6ka
valbefinnandet.

Aven om den demenssjuka glémt vad det handlade om, finns
kanslan kvar lange. Tyvarr géller det ocksa negativa kanslor.

Svart med detaljer

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

Nagot som ofta bekymrar anhériga ar att den sjuka inte
kdnner igen dem. "Vem &r du? Dig har jag aldrig sett férut”,
kanske hen fragar. Men det markliga ar att den sjuka samtidigt
kan se valdigt glad ut, gladast kanske nér just dottern kom-
mer — fast hen inte kdnner igen henne. D4 ar det kroppen som
kénner igen, fast hjarnan inte lyckas goéra det.

Hjalp att fatta sjalvstandiga beslut

"Vi far ofta héra att autonomin &r viktig, att de sjuka ska fatta
egna beslut”, sédger Astrid Norberg. “Men om det géller en dam
med en demenssjukdom i ett avancerat stadium, géller det att
férsta var hon upplever att hon ar och hur hon resonerar.”

“Om jag fragar den sjuka vilken klanning hon vill ha, sa férut-
sétter det att hon vet vilka kldnningar hon har. Om inte kan jag
O6ppna garderoben och visa vad som finns, och da kanske hon
séger att hon vill ha den bla. Men &ven det ar kanske fér svaért.
Att kdnna krav kan vara véldigt svart nar man inte lever upp till
dem.”

“Dé kan vi ta fram den réda kldnningen och séga att den héar
ar jattefin, den tar vi. Det géller att hitta vilken niva den sjuka
finns pa. Vad har hon fér méjligheter att fatta ett sjalvstandigt
beslut?”

E I

Lara sig se nar patienten har ont

Demenssjukdomar ar dédliga. Man kan dé av demens, och
manga som dor av andra sjukdomar har ocksad en demens-
sjukdom. Samtidigt visar forskning frdn bade Europa, USA,
Australien och Nya Zeeland att varden av déende &r samst
just for personer med demens. Nar man fragat personal varfor,
svarar de att det ar svart att veta nar de demenssjuka kommer
att do, och att det ar svart att kommunicera med dem.

Men man kan lara sig att beddma hur ont patienten har,
utifrén ansiktsuttryck och hur hen later. P4 sé satt kan man
bedéma om hen exempelvis behéver starkare sméartlindring.
Det finns metoder fér detta som personalen kan utbilda sig i.

Doéendet skrammer mer an déden

Nar ett par forskare i Stockholm studerade aldreboenden sag
de att dar finns en tystnadskultur. Personalen talar inte med
de sjuka om ddéden, inte heller med de anhériga eller ens med
varandra. Anda vet man att de sjuka ar mycket daliga redan
nar de kommer in. De flesta avlider pa boendet, om de inte blir
flyttade till sjukhus. S& doden borde vara ett vanligt samtals-
amne.

Nar forskarna pratat med de sjuka om déden har det inte
varit nagra storre problem. Madnga — om an inte alla — &r
mycket intresserade av att prata om déden. Det de beskriver
sig vara mest radda for ar inte déden, utan slutstadiet av
demens. De vet att de kommer att férlora den ena forméagan
efter den andra, och de ar ockséa radda att bli en bérda for
familjen.

Vaga prata om déden

“Jag tror det &r viktigt att personal vagar prata med de sjuka
om ddden”, séager Astrid Norberg. "Men man ska géra det néar
den sjuka vill, och respektera om det &r en speciell vardare
som hen vill prata med om detta. Bdde fran studier och frén
min egen erfarenhet vet jag att de flesta &r rddda fér déendet.
Tank om jag far mycket ont? Tank om jag blir Svergiven?
Betydligt farre ar rédda for sjélva déden, alltsa vad som
hénder nér jag ér déd.”

“Nér det géller déendet vore det bra om man kan berétta
fér den sjuka, att pa den héar avdelningen &r vi mycket kunniga
nér det géller palliativ vard. Vi kan hjélpa dig med alla symtom
— du behdéver inte ha smarta, illaméende eller andféddhet.
Och s& géller det att ha resurser att leva upp till det.”
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