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FOrord

Personcentrerad kommunikation ar nyckeln till att personer med demens-
sjukdom ska kunna kdnna sig sedda och fa en sjalvklar plats i samhallet.
Men vad betyder kommunikation och hur kan vi kommunicera med per-
soner med demenssjukdom under olika faser av sjukdomsforloppet? Det
ar ett par av frdgorna som Lars-Christer Hydén, forskare vid Linkdpings
universitet, tar upp i denna bok.

Lars-Christer Hydén ar verksam vid Centrum foér demensforskning (CEDER),
Link&pings universitet och har lang erfarenhet av forskning om demens
och kommunikation. Det har gett kunskap och insikter som han pedago-
giskt delar med sig av. Ekonomiskt stdd fran Forskningsradet for halsa,
arbetsliv och valfard (Forte) har méjliggjort hans arbete med denna bok.

Boken ingdr i utbildningspaketet Kommunikation ABC som Svenskt
Demenscentrum och CEDER har tagit fram inom ramen for ett trearigt
projekt, finansierat av Allmanna Arvsfonden. Utbildningspaketet inne-
haller tre delar, en avgiftsfri webbutbildning, denna bok och filmer som
underlag fér samtal. Utéver detta finns dven en studiehandledning. Ut-
bildningspaketet finns tillganglig via Svenskt Demenscentrums hemsida.

Boken kan lasas fristdende men fungerar ocksa som komplement och
fordjupning till webbutbildningen. Bada kan med férdel anvandas vid dis-
kussioner i studiecirklar.

Tack till Charlotta Eriksson, Ulrika Granér och Yvonne Wangrot som &r
med pa bilderna i boken.
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Ett stort tack till Lars-Christer Hydén, med sitt team vid CEDER, och Malin
Jonsson, webb- och mediepedagog vid Svenskt Demenscentrum, som i
nara samarbete tagit fram utbildningspaketet.

Avslutningsvis, stort tack till Forte for ekonomiskt stod till Lars-Christer

Hydéns arbete och till Allmanna Arvsfonden som gjort detta projekt
mojligt.

Stockholm den 19 juni 2023

Wilhelmina Hoffman, chef vid Svenskt Demenscentrum



Inledning

Jag vill att folk skall se mig som den jag dr

Jag ér Gun

Och jag kan inte hjdlpa att jag har den hér sjukdomen
Jag vill vara med som alla andra

Vara med

Jag vill inte vara atskild och bli undanknuffad

Nar jag fragar henne i en intervju, berdttar Gun om hur det ar att leva
med en demenssjukdom. Hon vill fortsatta vara med — tillsammans med
andra, trots att hon levt med en demenssjukdom i manga ar. Hon vill bli
respekterad fér den hon ér.

Det hander fortfarande att personer som lever med en demenssjuk-
dom eller kognitiv sjukdom beskrivs i negativa termer, som om de saknar
egen vilja, tankar och 6nskningar som ar vdrda att ta pa allvar.

Att inte uppfattas som en fullvardig person kan leda till man exklude-
ras, sarbehandlas och bemdts pa ett nedlatande satt.

Forskning visar att personer som lever med demens vill delta i aktivi-
teter och samtal under hela sjukdomsforloppet; de vill bli forstadda och
vara med. De vill delta pa sina egna villkor.

Att fa en demensdiagnos forandrar livet for de flesta. Livet som aldre
blir ju inte som man hade tankt sig. Aven om livet blir annorlunda s& &r
man fortfarande en levande person. Och det &r viktigt att kunna leva ett
sa bra liv som mojligt med sjukdomen.

Just darfor maste vi inkludera personer som lever med demens i alla
olika sammanhang vi kan ténka oss: i familjen, med vanner och i ndrsam-
hallet. Och vi maste stétta personer som lever med demenssjukdom sa
att de kan sdga, gdra och vara den person de vill vara.

FOr nér man kan gora sin rést hérd och far fortsatta vara den man vill
vara, sd ar man nagon. En person med en egen identitet och ett eget



KOMMUNIKATION ABC

varde. P4 sa satt kan vi medverka till att forhindra att personer som lever
med en demenssjukdom hamnar utanfor det sociala livet.

| den har boken férdjupar vi oss i omradet kommunikation och demens-
sjukdom for att vi ska bli annu battre pa att kommunicera pa ett person-
centrerat satt. Det innebdr att vi utgar ifran varje individs férmaga och
stottar den vi moter. | métet maste vi utga fran att varje person har ett
eget liv och en egen historia.



Vad ar en person”?

Innan vi kan ga in pd personcentrerad kommunikation maste
vi reda ut vart forhallningssatt till den manniska vi moter. Hur
ar var syn pa en person som lever med en demenssjukdom?
Eller person och person. Manga av dem som far en kognitiv
sjukdom som demens upplever att de inte blir sedda och
bemdétta pd samma satt som tidigare. De ses inte som den
person som de en gang var. Till exempel betraktas manga som
oférmogna att fatta beslut om sitt eget liv.

Vad beror denna misstro pa? Slutar man att vara en person
nar man far en demenssjukdom och en diagnos — och vad ar
man i sa fall da? Och hur ska vi kunna bemota med person-
centrerad kommunikation dar begreppet person ar centralt,
om vi inte ser de som har en demenssjukdom som personer?
Det har ar fragorna vi ska forsoka ge svar pa i det har kapitlet.







VAD AR EN PERSON?

Bakgrund

Vad g6r en manniska till en méanniska? Det ar en fraga som férmodligen
alltid har diskuterats mer eller mindre intensivt. For ndstan 300 ar sedan
bérjade manniskor férsoka hitta en gemensam grund (utanfér samhallet
och religionen) att utga ifran.

En tanke som snabbt blev allmant spridd var att vi manniskor utmarkte
oss for att vi har formagor som gor oss fornuftiga och rationella, inte
minst pa grund av att vi har ett sprak (inget djur har ett sprak!).

Nar manniskan blir en person

Formagor som att uppfatta, analysera och férstd varlden kallar viidag for
kognitiva férmdgor. Nar vi forstar varlden kan vi fatta beslut som sedan
kan omsattas i praktisk handling. Vi kan ocksa forklara varfor vi gér som
vi gor.

Det later kanske krangligare an vad det ar, men tank dig in i att det &r
en varm sommardag, du svettas och valjer mellan att képa en lask eller en
glass (du uppfattar, analyserar och férstdr varlden). Du valjer det du tycker
ar godast och som kanske svalkar bast (du tar beslut som du omsatter i
praktisk handling). Under tiden ringer en van som sitter i 6sregn pa landet
och beklagar sig dver vadret. Du daremot njuter av varmen, och berattar
att du precis svalkat dig med en glass eller ldsk (du forklarar varfor du gor
som du gor).

Man kan saga att nar en mdnniska kan anvénda sina kognitiva férma-
gor pd ett férnuftigt och rationellt sétt, sé éir man en person.

En reservation kan vara pa sin plats har: det var i vastvarldens kulturer
(Europa och Nordamerika) som personbegreppet blev centralt, till skill-
nad fran asiatiska och afrikanska kulturer dar kollektivet star i centrum.

Bristande forméagor och beskurna réattigheter

Men vad hander ndr man inte har tillgang till sina rationella, kognitiva for-
magor fullt ut? Ta barn till exempel, de anses inte kunna handla rationellt
forran i vuxen alder. Darfor dr deras rattigheter kraftigt beskurna fram
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@€ 0)

till de fyller 18 ar. De far till exempel inte bestdmma om sin ekonomi eller
résta, och de far inte handla sprit forran de har fyllt 20. | stallet far bar-
nens foraldrar fungera som deras beslutsfattare fram till dess att de blir
myndiga.

Fram till for hundra ar sedan i Sverige, betraktades inte heller kvinnor
som fullt ut rationella, och fick darfér inte résta, ha hand om sin egen
ekonomi eller ga vissa utbildningar.

Bada dessa exempel visar att det i var kulturtradition finns en tydlig
koppling mellan hur vi uppfattar kraven for att kunna raknas som en per-
son (de rationella, kognitiva férmagorna), och olika rattigheter, fran rost-
ratten till att ha hand om sin egen ekonomi och yrkesval.

Exemplen visar ocksd hur vara uppfattningar kan férandras éver tid
eftersom det inte finns nagra rattsliga skillnader mellan méan och kvin-
nor idag, och att dven barnens réttigheter har starkts under det senaste
arhundradet.

Demenssjukdom och att vara
eller icke vara en person

Vi namnde tidigare att det som gér en manniska till en person &r att hon
ar fornuftig och rationell, det vill sdga att hon har férmagor som gor att
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hon kan uppfatta, analysera och férsté varlden, fatta beslut som sedan
kan omsattas i praktisk handling, och férklara varfér man goér som man
gor.

Enligt ett traditionellt synsatt blir just det har svart for manniskor som
lever med en kognitiv sjukdom som demens. Det har synsattet gor att de
som lever med en demenssjukdom faller utanfér ramen for vad som in-
gar i begreppet att vara en person. Man ar en manniska, men inte fullt ut
en person. Nar man inte kan anvanda sina kognitiva formagor fullt ut sa
ingar det i forestallningen att man inte heller har de rattigheter som hor
samman med personskapet (alltsa att vara en person).

Den har férestallningen ar djupt férankrad i den vasteuropeiska kultur-
varlden — och pd manga andra hall. Det innebér att pd manga stéllen i
varlden frantas manniskor som lever med en demenssjukdom sina grund-
ldggande rattigheter och placeras under formyndarskap av exempelvis
en anhorig.
| exempelvis Storbritannien anvands ett test for att underséka om en in-
divid har de kognitiva férmagor som kravs for att fatta beslut om sadant
som ror henne sjalv, exempelvis sin ekonomi (vad som kallas en Mental
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Capacity Assessment). Om individen inte klarar detta test, frantas hon
sina rattigheter att fatta beslut om sin ekonomi, att rosta etcetera.

| Sverige har vi inte ndgra egentliga juridiska begrénsningar av rattig-
heter vad galler individer som lever med en demenssjukdom. Ddremot
kan deras liv begrénsas av vart bemétande, alltsa om vi inkluderar dem i
vara liv och vart samhalle eller inte.

Person och social gemenskap

Att utesluta en individ som lever med demenssjukdom kan ske pd manga
olika satt. Vi kan ta ett samtal som exempel. Inte séllan har vi forutfattade
meningar om vad som kan komma att hdnda i ett samtal med en person
som lever med en demenssjukdom. Vi kanske utgar ifrdn att individen
kan vara lite svar att ha att géra med, att det blir krangligt att prata och
kommer att ta tid, och att hon kanske inte forstar vad samtalet handlar
om, och darfér kommer att sdga konstiga saker. Om vi har sddana forut-
fattade meningar, 6kar risken att vi aktivt utesluter individen fran samtal.
Vi vill inte utsatta oss for ett krangligt och ”jobbigt” samtal sa vi avstar
hellre.

Nar vi utestanger en manniska som lever med en demenssjukdom ex-
empelvis fran att delta i ett samtal, sa sager vi indirekt att den har mann-
iskan har sa bristande formagor att hon darmed inte kan rdknas som en
person som vi maste respektera. Nar man inte ses som en person riskerar
man &ven att uteslutas ur andra sociala gemenskaper, alltifran den egna
familjen, det nara sociala natverket till politiska sammanhang.

Darfér kan vi sdga att det finns en stark koppling mellan att vara en
person, att ha rattigheter och att vara socialt inkluderad. Och tvarsom,
om man inte ses som en person sa har man avsaknad av status, vilket
ytterst leder till att man blir utesluten fran sociala gemenskaper.

| det vardagliga sammanhanget &r fragan om personskap en fraga om
respekt, ndmligen att méta och bemdota en annan méanniska som en per-
son. Alltsa mota som en person i sin egen ratt, som har sitt eget satt att se
och uppfatta varlden, och med en ratt. Detta maste respekteras.

15



VAD AR EN PERSON?

Forandrat synsatt

Precis som synséattet pa barns rattigheter — och i vilken utstrackning de
skall raknas som personer — har forandrats historiskt, férandras ocksa
synen pa individer som lever med demenssjukdomar.

Det ar idag inte alls lika sjalvklart som for 25 ar sedan att havda att
individer som lever med en demenssjukdom inte kan fatta beslut alls
eller har forlorat all férmdaga att l6sa problem. Inte minst har forskning
de senaste 25 aren visat att individer som lever med en demenssjukdom
faktiskt har en hel rad kvarstaende férmagor. Forskning har dven visat att
dessa individer mycket val kan fungera som personer med visst stdd fran
andra personer.

Person och diagnos

Trots ett forandrat synsatt finns det en lang tradition av att reducera
personer till sin medicinska diagnos, det vill sdga att vad personen an
gor, sager eller tanker, sa ses allt som uttryck for diagnosen —man blir sin
sjukdom.

Att reduceras till sin diagnos sker
ofta genom att man riktar all upp-
marksamhet och fokus pa diagnosen,
och intresserar sig mindre for per-

Se mig forst
jag dr inte

sonen som har diagnosen och sjuk-
domen. Man kan siga att personen
skyms av diagnosen.

Men ingen &r eller ska vara sin dia-
gnos, utan vi maste alltid se personen
forst. Det gor vi genom att utga ifran
att det ar en person som har en sjuk-
dom. Darfor anvander vi genomgaen-
de i kursen och boken uttrycket "en
person som lever med en demens-
sjukdom”. Det betonar fér de forsta

att det ar en person som har en sjuk-
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dom. For det andra att sjukdomar dr ndgot som finns i personers liv och ar
nagot som man lever med. Det ar kanske inte minst viktigt med kroniska
sjukdomar dar det saknas en effektiv botande behandling, ndgot som
galler demenssjukdomarna. Man har en sjukdom som man lever med.

Person i personcentrerad omvardnad

Forhoppningsvis forstar du nu vikten av att dven personer som lever med
demens maste ses som personer. For det &r inte forrdn vi gor det fullt ut
som vi kan ge personcentrerad vard, omsorg och kommunikation.

Sammanfattning

Skillnaden mellan att raknas som en person eller inte, &r
alltsa viktig och har manga konsekvenser. En person har
grundldggande rattigheter, &r ndgon som vi raknar med
och som behandlas som en fullvérdig medlem i den sociala
gemenskapen och samhallet. En person ar helt socialt in-
kluderad. De som inte rdknas som personer mister manga
av sina grundlaggande rattigheter. Darmed riskerar de att
uteslutas ur den sociala gemenskapen och samhallet.
Ordet person ar sa mycket mer an bara ett ord efter-
som det kopplas ihop med réttigheter och att fa tillhéra
i olika sociala gemenskaper. Och det ar darfor det ar sa
viktigt att tala om just personcentrerad vard, omsorg
och kommunikation. Det ar ndmligen ett satt att aterge
personer som lever med en demenssjukdom en plats bland
andra personer med radtten att bli bemott med respekt.
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PERSONCENTRERAD VARD OCH OMSORG

Socialstyrelsen skriver i rapporten Nationella riktlinjer fér vard och om-
sorg vid demenssjukdom (2016):

"Vard och omsorg vid demenssjukdom sker genom ett personcentrerat
forhallningssatt. Det innebér att personen som lever med demenssjuk-
dom sétts i fokus, inte diagnosen.”

Man utvecklar vad detta betyder i ett antal punkter:

"Den personcentrerade varden och omsorgen innebar att personalinom

halso- och sjukvarden och socialtjansten

© bemoter personen med demenssjukdom som en person med egen
sjalvkansla samt egna upplevelser och rattigheter, trots forandrade
funktioner

o stravar efter att forsta vad som ar bast for personen med demens-
sjukdom utifran dennes perspektiv.”

Sedan anger man vilka konsekvenser detta har for bemétande i varden:

@ "varnar personen med demenssjukdoms sjalvbestdmmande och
mojlighet till medbestammande
ser personen med demenssjukdom som en aktiv samarbetspartner
deltar tillsammans med anhdriga i den kontinuerliga vard- och om-
sorgplaneringen, om personen med demenssjukdom sa énskar

© moter personen med demenssjukdom i dennes upplevelse av
varlden

© stravar efter att involvera personen med demenssjukdoms sociala
natverk i varden och omsorgen

o forsoker uppratta och bevara en relation till personen med demens-
sjukdom.”
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Socialstyrelsens definition och férklaring av begreppet personcentrerad
vard bygger pa internationell forskning. Tanken pa att satta personen i
centrum for vard har vaxt fram inom manga delar av varden, inte minst
inom demensomradet, och blivit allmant accepterad under 2000-talet.
Idag uppfattas personcentrerad vard som grunden for en god vard varl-
den 6ver. Sa talar exempelvis WHO om "people-centred health services”
som grunden fér hur vard skall utformas.

Det kan finnas anledning att ténka sig att inte endast vard i meningen
halso- och sjukvard, utan ocksd omsorgen och varden av méanniskor ut-
anfor halso- och sjukvarden, inom exempelvis dldreomsorgen, bér vara
personcentrerad.

Att satta personen i centrum ar lika viktigt nar vi talar om kommuni-
kation med méanniskor som lever med sjukdom saval inom som utanfor
varden. Darfor har vi valt att anvanda ”personcentrerad kommunikation”
som en term f6r hur vi kan och bér kommunicera med manniskor som
lever med nagon form av demenssjukdom.

Tanken pa att varden och omsorgen bér vara personcentrerad kan pa
manga satt fungera som delar av en slags vardegrund fér vard och om-
sorg. Att utga fran personen och inte diagnosen innebar ju att all vard,
omsorg och kommunikation maste vara grundad i kunskap och bekant-
skap med personen som lever med sjukdomen, och vad personen sjalv
vill och 6nskar. Varden, omsorgens och kommunikationens roll &r att un-
derldtta och mojliggora for en person att kunna leva sitt liv, ibland under
en begréansad sjukdomsperiod, och ibland med en livslang sjukdom och
dess konsekvenser.
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Vad ar kommunikation?

Personer som lever med en demenssjukdom har svart att bade
forsta och kommunicera. Innan vi kan ga in pa kommunikation
och demens maste vi borja med att ga igenom vad vi menar
med kommunikation och vi maste forsta hur vikommunicerar.
| det har kapitlet kommer vi darfor att ga igenom tre tankar
som ar centrala for att kunna férstd kommunikationen som
sker ansikte-mot-ansikte.

Forsta tanken ar att all mansklig kommunikation handlar
om samarbete, att vi uttrycker oss pa ett sddant satt sa att den
vi kommunicerar med ska forsta vad vi menar.

Andra tanken ar att vi anvander olika verktyg for att kom-
municera med varandra, i det har fallet ar verktygen det talade
spraket, 6gon, hander och ansikts- och kroppsuttryck.

Tredje tanken ar att vi stddjer och hjalper varandra att férsta
vad vi menar genom att vi exempelvis reparerar misstag och
oklarheter i samtal.

For att kunna ga in pa dessa tankar maste vi borja med att ta
upp grunderna fér kommunikation. Kommunikation kopplat till
demens kommer forst i de senare kapitlen dar vi aven bygger
pa med kommunikativa funktionsnedsattningar, samtal och
berattelser som bygger pa tankar fran detta kapitel.
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Kommunikation ansikte-mot-ansikte

Vi kommunicerar pa manga olika satt. Vi har kontakt med andra manniskor,
bdde doda och levande, via radio, tv, tidningar och bdcker. Idag ar det
aven vanligt att kommunicera via sociala medier som Youtube, Instagram,
TikTok eller Facebook.

Man kan saga att ansikte-mot-ansikte ar grunden for var kommunika-
tion, alltsd nar vi star, sitter eller ligger sa ndra varandra att vi kan se och
hdra varandra utan att vi behdver anstranga oss eller anvanda hjdlpmedel
som en telefon.

Men varfor behdver vi kommunicera genom att prata och visa varan-
dravad vigor? Jo, darfor att vi inte &r tankeldsare. Vara tankar, planer och
idéer kan inte foras Over till ndgon annans hjarna bara genom att ténka.
Vimaste fa andra att forsta vad vi menar genom att visa och beratta s att
de kan forsta oss.

Viinleder med att exemplifiera hur kommunikationen kan se ut nar vi
monterar en Ikea-hylla tillsammans.

Att montera en lkea-bokhylla

Tank dig in i att du och din partner ar pa vdag hem efter att ha varit och
kopt bokhyllan Billy pa Ikea. Ni kommer 6verens om att ni ska montera
ihop hyllan tillsammans.

Nar ni kommer hem packar ni upp det platta Ikea-paketet. Pa golvet
framfor er ligger nu ett instruktionshéafte, en plastpase med skruv och
traplugg samt ett otal trabitar av olika storlek och form. Efter att ha skan-
nat igenom instruktionshaftet kommer ni 6verens om att borja montera
hyllan liggande pa golvet.

Enligt manualen ingér hyllplan, sockel, sidor och ett bakstycke och
allt maste monteras ihop exakt enligt instruktionerna, darfor maste bada
vara helt inforstadda med hur monteringsprocessen gar till. Ni kommer
Overens om var ni skall bérja och vem som skall gora vad.

Ni bérjar med att montera ihop nagra delar pa var sitt hall, for att lite
senare montera ihop hela bokhyllan.

Under tiden ni monterar och skruvar pratar ni hgt om allt som gar
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ratt och fel. Pa sa satt haller ni koll pa hur det gar fér den andre. Om den
ena av er saknar en bit, kan ni peka, férklara och leta tillsammans.

Vid en viss punkt maste ni foga samman bitarna som ni monterat pa
var sitt hall. Sista momentet &r att satta fast bakstycket, forst darefter
kan ni resa upp Billy-hyllan mot vaggen.

Vad gor vi nar vi kommunicerar?

Vad visar detta exempel? Jo, fér att kunna géra nagot tillsammans sa maste
vi kommunicera. Nar vi kommunicerar:
kommer vi 6verens om vad vi skall gora och hur vi skall ga till vaga
informerar vi varandra om vad vi gér och hur det gar
ber vi om hjalp, till exempel genom att stalla fragor hur man skall géra
eller var skruven ar
(6ser vi problem som uppkommer under tiden vi gér nagot.

Nar vikommunicerar samordnar vi oss, det vill sdga vi kommer 6verens om
vad vi skall géra och hur vi skall géra det. Sedan samordnar vi sjalva arbe-
tet (hitta bitar, skruva ihop ratt delar, foga samman alla bitarna etcetera).

Forsta tanken:
Vi samarbetar for att forsta varandra

For att vi ska kunna l&sa problem tillsammans, som i exemplet med Billy-
bokhyllan, sa maste vi kommunicera: vi pratar, gestikulerar och visar vad
vi gor, sa att den andra forstar och uppfattar vad vi haller pa med.

Vimaste dven prata, uttrycka oss och anvdnda ord pa ett satt som den
andre forstar. Men det racker inte att forsta ord, utan vi maste ocksa for-
std vad ndgon menar med ordet. Vi tar exemplet med Billy-hyllan igen.

Om du till exempel vill ha skruvmejseln och sager rakt ut "Kan du
racka mig den dar” utan att pa ndgot vis forklara vad det ar du vill ha, ar
det svart for din partner att forstd vad du menar. Om du istéllet staller
fragan samtidigt som du pekar och tittar pa skruvmejseln ar det enklare
for din partner att forsta.
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G

Vimaste alltsa samarbeta: jag maste se till att du férstar vad jag men-
ar (peka samtidigt som jag sager att "Kan du racka mig den dar”), och du
maste lita pa att jag anstrénger mig for att du skall kunna forsta ("hon
maste mena skruvmejseln eftersom hon pekar pa den”).

Sa vi kan inte prata rakt ut i luften utan att ha koll pa om den andra
personen forstar!

Att kommunicera ar som att ldgga pussel tillsammans: vi maste forso-
ka hitta bitar som passar i det pussel vi ldgger tillsammans.

Andra tanken:
Vi anvander verktyg for att kommunicera
med varandra

| exemplet med bokhyllan kommunicerar ni med hela kroppen:
Ni tittar pa varandra for att se att ni har kontakt och ar 6verens om
vad ni gor och att ni ar pa samma spar.
Ni pekar sa att ni tittar pd samma sak (skruvmejseln).
Ni lyssnar pa varandra s att ni kan hora vad ni sdger till varandra.
Ni visar for varandra att ni ar uppmarksamma pa varandra (det &r inte
latt att prata med nagon som fladdrar med blicken!).

Nar vi l6ser problem tillsammans kommunicerar vi alltsa med hela krop-
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pen: med ord, gester (vi pekar), ansiktsuttryck och med blicken (vi foljer
varandras 6gonriktning). Vi kan sdga att vi anvander manga olika verktyg
for att kommunicera. Spraket ar ofta det centrala i kommunikationen,
medan gester och blickar hjalper till och understodjer pratet.

Men det finns situationer dar prat ar 6verflodigt. Lat oss ta exemplet
med Billy-hyllan igen. Det fanns sakert stunder da det rackte med att ni
tittade pa varandra for att forsta, till exempel da du rackte dig fram fat-
tade din partner att du ville ha skruvmejseln och rackte fram den till dig.

Det récker ofta att vi kommunicerar med vara kroppar nar vi haller pa
med praktiska uppgifter som att montera en bokhylla, laga mat eller sy
tillsammans.
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Tredje tanken:
Vi reparerar samtal for att férsta varandra

Det &rinte alltid sa enkelt att férsta varandra. Om vi tar samarbetet kring
hyllan igen. Det blir svart fér din partner att forsta vad du sdger och
menar om:

det ar bullrigt och om du dessutom pratar tyst

du oavsiktligt skymmer sikten ndr du till exempel visar en av trabitarna

du anvander ord och begrepp som inte partnern kdnner igen.

Nar det uppstar oklarheter i kommunikationen maste vi férsoka reparera
problemet genomatt provaigen.Dukan "reparera” sprakproblemengenom
att:

upprepa det du sade, fast med hégre och tydligare rost

visa upp trabiten en gang till sa att du ar sdker pa att din partner

ser den

anvanda andra ord som du &r séker pa att partnern forstar.

Under tiden far du vara uppmaédrksam pa om partnern verkligen forstar
vad du menar — om inte far du férséka en gang till. En bullrig miljo kan
krava mycket reparationer i och med att ni formodligen maste upprepa
det ni sdger atskilliga gdnger. Detsamma géller om en av er har dalig hor-
sel. Da kan ni dessutom behdéva andra pa hur ni uttrycker er sa att det
blir enklare fér den andra att héra. Det ar sa vi kommunicerar: vi provar,
reparerar och provar igen tills vi bada forstar vad vi menar. Sa dven kom-
munikativa reparationer bygger pa samarbete.
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Sammanfattning

| det har kapitlet har vi tagit upp tre centrala tankar for att
kunna forstd kommunikationen som sker ansikte-mot-an-
sikte.

Forsta tanken ar att all mansklig kommunikation handlar
om samarbete, att vi uttrycker oss pd ett sadant satt sa att
den vi kommunicerar med ska forsta vad vi menar.

Andra tanken &r att vi anvdnder olika verktyg for att
kommunicera med varandra. | det har fallet ar verktygen
ogon, hander, ansiktsuttryck och det talade spraket.

Tredje tanken ar att vi reparerar samtal dar vi inte forstar
varandra. Vi stodjer och hjalper varandra att forsta.

Vi kommer att komma tillbaka till detta i kommande
kapitel nar vi tar upp kommunikativa funktionsnedsattning-
ar, samtalskommunikation — dar personer som lever med en
demenssjukdom deltar med sina berattelser — och till sist
vad som hander med kommunikationen nar en person inte
ldngre kan anvanda det talade spraket.



KOMMUNIKATION

Sa hir definieras ordet ’kommunicera” i Svenska Akademiens ordbok:

Kommunicera. ETYMOLOGI: [fsv. kommunicera, gora (ngn) delaktig av
altarets sakrament; jfr t. kommunizieren; jfr dv. eng. communicate, fr.
communiquer; av lat. communicare, gora ngt gemensamt, meddela ngn
ngt, fa del av ngt, radpldaga m. m., avledn. av lat. communis (se KOMMUN.

adj.)]

Skall vi tro ordboken har ordet ”kommunicera” sina rétter i ord som pa
nagot satt ar kopplade till gemenskap.

Det svenska ordet "kommun” &r ett narbeslaktat ord. Det finns uppen-
barligen ocksa en koppling till den kristna kyrkans sakrament, alltsa natt-
varden. Genom nattvarden blir férsamlingsmedlemmen del av den kristna
gemenskapen.

Nar vi kommunicerar skapar vi alltsa en gemenskap. Som individer
som kommunicerar med varandra delar vi nagot, och vi blir del av nagot.
Nar vi samtalar blir vi del av ndgot gemensamt. Jag delar med mig av vad
jag ser och upplever till dig; du kan héra och férsta vad jag ser och upp-
lever; jag kan lyssna pa dig nar du berattar om vad du upplever.

Ofrankomligen delar vi i den stunden varandras upplevelser. Vi ar for
stunden férenade tillsammans i ett samtal. Vi kommunicerar.




Kommunikativa
funktionsnedsattningar

Vad hander med kommunikationen fér de personer som inte
har férmagan att samarbeta, lyssna, fokusera och minnas?
Det ar det som vi ska forsdka besvara i det har
kapitlet. Vi kommer att inleda med att beskriva vad som
menas med en kommunikativ funktionsnedsattning (eller
funktionshinder) for att sedan ga igenom sambandet mellan
kommunikativa funktionsnedsattningar och demenssjukdom.
Slutligen gar viigenom vad som hander nar bade en per-
son med demenssjukdom och den friska partnern/vannen/
familjemedlemmen drar sig undan kommunikationen.






KOMMUNIKATIVA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

Samarbete ar en forutsattning for all kommunikation. Nar vi samarbetar
Okar chansen att vi forstar varandra ndr vi samtalar. Och for att kunna
samtala maste vi bade forsta och anvanda det talade spraket.

For att kunna samtala maste vi ha tillgang till vara kognitiva férmagor, till
exempel formagan att:

vara uppmarksam pa den vi samtalar med

stanga av det som hander runtomkring

se och lyssna pa varandra.

Vi maste dessutom ha ett fungerande minnessystem sa att vi kan "kom-
ma ihdg” vad det &r vi pratar om i nutid, datid och i framtid.

Vad ar en kommunikativ funktionsnedsétting?

Att ha en kommunikativ funktionsnedsattning innebar att man har pro-
blem med att tala (spraket), samarbeta (det sociala) eller minnas/halla
uppmarksamhet (kognitiva resurser). Man saknar dérmed funktioner
som ar nddvandiga for att kunna kommunicera med andra personer pa
ett satt som vi 6msesidigt forvantar oss.

Kommunikativa funktionsnedsattningar kan variera, fran att inte alls
kunna uttrycka sig genom tal (eller att forsta tal) till kognitiva svarigheter,
eller kombinationer av nedséattningar. Vissa kommunikativa funktions-
nedsattningar &r medfodda medan andra ar forvarvade. For personer som
lever med demenssjukdom &r nedséattningarna progressiva, vilket gor
att de kommunikativa funktionsnedsattningarna tilltar under en persons
sjukdomsforlopp.

Demens och funktionsnedsattningar

En annan beteckning pd demenssjukdomar &r "neurokognitiva sjukdo-
mar” (eller ibland bara "kognitiva sjukdomar”). Som namnet betonar ar
nedsatt kognition ett gemensamt symtom for alla demenssjukdomar, och
da speciellt kognitiva funktioner som har med minne, uppméarksamhet
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och tdnkande att gora. Dessa funktioner styrs fran olika
delar av hjarnan. Vid till exempel Alzheimers sjukdom
skadas den del i hjarnan som styr minnesfunktioner
som det episodiska minnet, semantiska minnet och
arbetsminnet. Om en person utéver Alzheimers sjukdom
dven far vaskular demens forstarks dessa funktionsned-
sattningar.

Vid frontallobsdemens paverkas framre delen av hjarnan
vilket ger tva varianter som far direkta konsekvenser for kommunika-
tionen. Den ena ar "sprakvarianten” som paverkar den sprakliga for-
magan direkt ("primar progressiv afasi”, i form av "semantisk demens”
eller "progressiv icke-flytande afasi”). Den andra &r en beteendevariant
som paverkar uppmarksamhet och koncentration. Nar man inte kan halla
uppmarksamhet och koncentrera sig blir det svart att samarbeta under
till exempel ett samtal. Skador pa frontalloben kan dven gora att man far
svart att halla tillbaka impulsen att till exempel sl3, dra ndgon i haret eller
sdga vulgara ord, nagot som ocksa férsvarar samtal (och som vi kommer
tillbaka till i kapitel 8).

Att leva med dkande kommunikativa
funktionsnedséattningar

Alla demenssjukdomar &r progressiva, vilket gor att bade symtom och
kommunikativa svarigheter tilltar under en persons sjukdomsforlopp.

Redan tidigt i sjukdomsférloppet uppstar minnesproblem, framst hos
personer som lever med Alzheimers sjukdom, men dven hos en del av
dem som lever med vaskuldr demens. Det gor att de far svart att minnas
handelser, namn och liknande.

Allt eftersom sjukdomen framskrider tilltar de sprakliga och kognitiva
minnesproblemen, vilket leder till att det blir en allt stérre utmaning att
forstad och delta i spraklig kommunikation.

| den senare delen av sjukdomsférloppet &r hjarnan sa pass skadad
att personen har valdigt fa sprakliga resurser kvar foér att forstad och
anvanda talat sprak. Trots det har de flesta personer som lever med en
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demenssjukdom i ett sent skede dnda en grundldggande social oriente-
ring, det vill sdga man kan rikta och fasta blicken eller huvudet mot andra
personer.

Sa har sent i sjukdomen ar den upplevda vardagliga varlden valdigt,
valdigt liten, i princip bara vad personen kan uppleva har och nu, vad hon
kan hora eller kdnna. (Se vidare kapitlet Bortom orden.)

Det blir svart for alla inblandade

Nar man inte langre kan tala, samarbeta och minnas det som man sjalv
eller ndgon annan sagt, blir det allt blir allt svarare att delta i exempelvis
samtal. Det blir bade svart att sdga det man vill och f6rsta vad andra séger.
| och med att ett samtal aldrig &r en enmansshow utan ett samarbete
mellan flera personer, sa berors bade personen sjalv och de andra som
deltar i samtalet. Grunden ar att vi maste forsta varandra, och
nar en deltagare i samtalet har en kommunikativ funk-
tionsnedséattning som gor det svart att bade uttrycka sig
och komma ihdg olika ord, da far alla som deltar i sam-
talet svart att férstd vad personen vill sdga.

Att reparera vad vi sager

Tank dig in i att du samtalar med en person som
har en kommunikativ funktionsnedsé&ttning. Om
hon har svart att finna ord ar sannolikheten stor
att du férséker reparera meningen genom att
forsoka komma pa vad personen vill séga. Du
kanske foreslar olika ord som du tror ar det per-
sonen soker efter, och sa haller ni pa tills ni kom-
mer fram till det ratta ordet tillsammans. N&r ni
bada samarbetar for att reparera samtalet sa att
ni bada forstar, blir det en gemensam aktivitet.
Forskning visar att bade personer som lever

med en demenssjukdom och deras samtalspart-
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ners forsoker hantera svarigheterna bade individuellt och tillsammans.
Det &r vanligt att en person som lever med demenssjukdom forsoker
sdga nagot, och nar hon inte kommer pa det hon vill saga, férséker hon
sjalv att reparera genom att forsoka hitta ordet eller namnet som hon
inte kommer pa. Det ar férst nar hon inte sjalv kan hitta ordet som sam-
talspartnern férsoker hjalpa till.

Att stoétta sé att funktionsnedsattningen
inte ar ett hinder for kommunikation

Personer som lever med en demenssjukdom forlorar sina kognitiva,
sprakliga och sociala resurser graduvis till skillnad fran personer som har
exempelvis afasi vid stroke, dar férlusten av sprakliga resurser ar omedel-
bar, och inte progredierar (om inte en ny stroke intraffar). Det har gor ju
att personer som lever med demenssjukdom kan anvanda sina sprakliga
och kommunikativa formagor om de far stottning med det som blir svart.
Det staller dock storre krav pa oss sa att inte funktionsnedséattningen blir
ett hinder f6r kommunikation. Vi maste folja sjukdomsférloppet och stot-
ta meritakt med att svarigheterna okar. Vi maste alltsd engagera oss i ett

¢
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KOMMUNIKATIVA FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

Pinsamheter, skam och exkludering

De flesta av oss vill kdnna oss inkluderade och vill vara med i samtalen
som sker kring oss. Det gor att vi &r alla mana om att framsta som kompe-
tenta samtalspartners infér varandra. Det kan vara en anledning till att en
kommunikativ funktionsnedsattning kan vara starkt férknippad med en
kdnsla av skam. Fo6r oavsett om jag har varit en "stor talare” eller en blyg
person, s kan det vara véldigt genant och pinsamt for mig nar jag inte
hittar ord eller vet vad jag ska sdga, nar jag glémmer namn eller inte kom-
mer ihdg min alder. Att framsta som pinsam kan ge upphov till kanslor av
skam och den kanslan villingen kédnna.

Manga gor darfor sitt yttersta for att slippa skamkanslan och fér att
slippa bli exkluderade. Ett satt att hantera detta ar att sjalv forsoka re-

parera genom att exempelvis forsoka komma pa ordet man soker efter
forst.

(3 &)
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Uppgivenhet

Aven om vi tycker att det &r svart att kommunicera med en person som
lever med demenssjukdom, sa &r det nog inget jamfért med hur svart det
ar for personen som lever med de kommunikativa funktionsnedsattning-
arna. Trots det kan reparationer, som att hjalpas at att forsoka hitta bort-
glémda ord och namn, ta mycket tid och kraft f6r alla parter; anhoriga,
medarbetare inom vard- och omsorg och personerna sjalva.

Om "kostnaderna” i tid och energi 6verstiger det man vinner pa att
fortsatta prata om det man vill prata om och om man dessutom inte kan
samtala pa det vis man vill, till exempel prata om gamla minnen, sa kan
det gora att bada parter ger upp och slutar anstranga sig for att fa till ett
samtal. Det finns dven en risk att medarbetare inom vard och omsorg ger
upp och inte férsoker att etablera en relation och att kommunicera.

Uppgivenhet kan leda till att personer som lever med en demenssjuk-
dom stalls utanfér kommunikativa sammanhang och utesluts fran soci-
ala gemenskaper, antingen pa grund av dem sjalva eller andra som inte
bjuder in.

Sammanfattning

Kommunikativa funktionsnedsattningar innebar att en
person inte har tillgang till alla de kommunikativa verktyg
som hon behdver i exempelvis ett samtal. Det innebar ofta
svarigheter i samtalet och alla maste tillsammans forsdka fa
kommunikationen att fungera. Kommunikativa funktions-
nedsattningar kan leda till bade kanslor av skam och upp-
givenhet. Darfér finns det alltid en risk fér att personer som
lever med kommunikativa funktionsnedsattningar eller
deras samtalspartner undviker att samtala med varandra.
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En hel rad olika ord och uttryck har anvants for att beteckna de svarig-
heter som personer kan ha att utféra handlingar som det férvantas att
vi kan. Ett centralt problem som har drivit pa en diskussion om vilka ord
och uttryck som skall anvandas, ar till exempel om svarigheterna endast
beror pa individen och hennes tillkortakommanden eller om det har att
gora med hur vi organiserar var fysiska och sociala miljé. En person som
anvander rullstol har svart att ta sig upp for trappor for att kunna komma
in i en offentlig lokal eller arbetsplats. Problemet ar trapporna i férsta
hand, inte personen som anvander en rullstol for att forflytta sig. En
ramp eller en hiss hanterar problemet.

Manga har ocksa padpekat att medfodda eller férvarvade svarigheter
ofta definieras just som svarigheter pa grund av vara normativa férvant-
ningar: vi forvantar oss att alla skall ha bra minnesfunktioner (en nor-
mativ forvantan). Nar en person har patagliga svarigheter att minnas
handelser sdger vi att det &r fel pa personen snarare &n vadra normer. Om
vi dndrar vara férvantningar och normer sa uppstar inte problem, tanker
man sig.

Sprakligt har dessa diskussioner resulterat i att en hel rad olika termer
har anvants. Under lang tid anvindes ordet "handikapp”. Det avsag att
en person hade en medfodd eller forvarvad svarighet att gora nagot,
fran att ha syn- och horselnedsattning till olika former av kognitiva ned-
sattningar eller rérelsehinder. Personen var handikappad.

Ordet "handikapp” ersattes med ordet "funktionshinder” som ansags
battre uttrycka att svarigheterna var funktionella. En person med ett
funktionshinder har ett hinder som férsvarar eller omojliggér utforande
av vissa handlingar. P4 grund av vart satt att organisera omvarlden for-
starks hindren (tank pa trappan och rullstolen).

Ordet ”funktionshinder” ersattes eller kompletterades senare med
ordet "funktionsnedsattning” som ansag mer dynamiskt dn "funktions-
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hinder” som var mer statiskt. En funktionsnedsattning kan variera i
omfattning och dess konsekvenser kan ocksa variera. Personen har en
nedsattning av en eller flera funktioner som ar viktiga for att exempelvis
kunna leva ett gott och sjalvstandigt liv.

Ytterligare ett ord har tillkommit under de senaste tio aren: "funk-
tionsvariation”. Detta ord kom framfor allt fran diskussionerna kring per-
soner som befinner sig pa vad som brukar kallas det autistiska spektret
och inte vill se sig som vare sig handikappade, funktionshindrade eller
funktionsnedsatta. | stillet framhaller de att de ar svaga pa vissa saker
(till exempel socialt beteende) men mycket starkare vad galler annat (till
exempel att kunna se monster och komma ihag). Allt &r variationer av
grundldggande funktioner, och alla variationer bér varderas lika.
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Demenssjukdom
och samtal

Har du tankt pa hur mycket vi samtalar, och nar vi samtalar?

Vi pratar med varandra nar vi gor saker tillsammans. Vi fragar,
ber om saker, uttrycker kanslor fér varandra, vi berattar. Val-
digt manga vardags- och arbetsaktiviteter bygger pa —eller
innehaller —samtal och prat: nar vi spelar quiz eller nar vi lagar
mat tillsammans sa planerar vi, ldser recept och uppdaterar
varandra.

Mycket av vart sociala umgange bygger pa prat, och vi
anvander hela tiden det talade spraket. Vi utfor ocksa mycket
arbete genom att samtala och prata med varandra, till exem-
pelinom vard- och omsorgsarbete. Med andra ord, vi samtalar
hela tiden, bade som ett satt att vara tillsammans och som en
aktivitet.

Men vad hander nar man inte langre kan delta i samtal, eller
nar man inte kan tala alls?

Nar man inte riktigt har formagan att sdaga det man vill och
nar andra inte forstar det som sdgs, sa krdvs det mycket tid for
att 6éver huvud taget kunna forsta varandra. Man maste upp-
repa och ratta sadant som sagts. Och nar man inte kan
deltai aktiviteter som innehaller prat, hamnar man




utanfor mycket av det sociala umgdnget. Darfor hor "att vara med i

samtal” intimt samman med social gemenskap och social tillhérighet.
| detta kapitel skall vi titta narmare pa hur samtal fungerar och
vad som hander med samtalet nar en deltagare har kommunikativa

funktionsnedsattningar pa grund av en demenssjukdom.




DEMENSSJUKDOM OCH SAMTAL

Sam-tal

Ordet samtal antyder att vi gor nagot tillsammans: vi sam-talar, alltsa
talar tillsammans.

For att vart samtalande skall kunna fungera maste det bygga pa vissa
"regler” och normer som gor att vi kan sam-tala utan att det uppstar for-
virring och kaos. Reglerna handlar om att vi skall klara ndgra av de mest
grundldggande delarna av samtal, till exempel att alla inte far prata sam-
tidigt eller att vi maste bry oss om vad andra sager.

Alla samtalsregler bygger pa émsesidiga forvantningar: vi férvantar
oss att alla som vi pratar med skall félja "reglerna” — och alla andra for-
vantar sig att vi skall géra samma sak.
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Vi lar oss dessa férvdntningar som barn i samband med att vi l&r oss

hur vi skall samtala. Foér de flesta av oss ar det har nadgot vi gor utan att

tdnka pa det, och det &r inte forrén vi moter en person som inte kan leva

upp till dessa forvantningar, exempelvis en person som lever med en de-

menssjukdom, som vi marker skillnaden — hur det &r att inte kunna félja

samtalsreglerna.

Tur-tagning

Ett samtal bygger pa att vi skiftar mellan att vara talare och
lyssnare. Skiftet mellan att vara talare och lyssnare,
kallas tur-tagning: nu ar det min "tur” och sedan

blir det din "tur”.

For att kunna sdga nagot i ett samtal maste jag
"ta” en tur. Jag maste alltsa tranga mig fram och
fa ett ord med i laget. Nar tva personer samtalar ar
det ofta — men inte alltid — ganska enkelt. Men ar det

P

tre eller flera personer som samtalar, blir det ofta lite

svarare eftersom det blir konkurrens om turerna. g

Kanske vill alla prata.

For att fa en turi ett samtal maste vi dess-
utom vara snabba sa att det inte uppstar

tystnad mellan att du sdger nagot och att
jag tar ordet och sager nagot. Tank dig
att du samtalar med en vén. Det galler att
du ar snabb att ta din tur sa att det inte
uppstar tystnad mellan att din van sager
nagot och att du sdger nagot tillbaka. Det
racker namligen med sa lite som en halv
sekund for att den man pratar med ska
tro att man tvekar: kan jag ha sagt nagot
dumt?

Det ar forstas svart for en person som
har en kommunikativ funktionsnedsattning
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att hdnga med i alla snabba turer fram och tillbaka om samtalet gar fort.
Sa en forutsattning for att en person som lever med en demenssjukdom
ska kunna vara med i ett samtal ar att personen far mer tid for att hinna
hanga med och ténka efter och "ta” sin tur.

Svarigheter

Under de senaste 30 aren har det bedrivits omfattande internationell
forskning om de svarigheter som kan uppsta i samtal tillsammans med
personer som lever med en demenssjukdom. Det gar att ringa in dessa
svarigheter till tre omraden:
svarigheter att anvdnda det talade spraket, att sdga nagot och att
forstd vad nagon sager
svarigheter med vad man kan ta for givet (minnesproblem)
svarigheter med samarbete, framst kring férvantningarna pa hur vi
skall samtala.
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ATT GLOMMA ORD/SPRAK

Nar vi pratar med varandra anvander vii stor utstrackning ord och uttryck
som vi redan har anvant tidigare vid nagot tillfille eller hort andra an-
vanda. Med andra ord hittar vi sallan pa det vi sdger medan vi pratar utan
vi ateranvander ord och uttryck. Var sprakliga férmaga bestar i stor ut-
strackning av vart lager av fardiga fraser och uttryck.

Anledningen till det &r sa ar att vi kan prata med varandra fortare och
enklare, eftersom vi inte behdver anvanda tid och energi pa att hitta ord
och kombinera dem varje gang vi skall sdga nagot. Nagot férenklat kan vi
sdga att nér vi anvander uttryck och fraser som vi redan anvant, kan vi an-
vanda de flesta orden och deras kombinationer och vi behover bara byta
ut ett (eller flera) centrala ord.

Exempelvis: Vill du ha kaffe? Vill du ha te? Vill du ha saft?

Vi anvander samma fras, men byter ut drycken. Det gor att vi kan for-
vanta oss att en person som har svart att hitta ord mycket val kan kom-
ma ihag frasen eller uttrycket, men inte sjilva nyckelordet eller namnet
(alltsa kaffe, te eller saft i exemplet). Han eller hon kan l6sa problemet
med att inte hitta ratt ord genom att satta in ord som exempelvis liknar
nyckelordet pa nagot satt.

Det forklarar ocksa varfér en person som lever med en demenssjuk-
dom i ganska sen fas kan sjunga men inte samtala. Nar vi sjunger en sang
som vi en gang har lart oss utantill, gor vi det genom att var kropp kom-
mer ihag hur man sjunger sangen. Vi minns inte de enskilda orden, kanske
nagra fraser, men inte heller det dr nédvandigt. Var kropp "minns” hur
man sjunger sangen.




DEMENSSJUKDOM OCH SAMTAL

Problem med att prata i ett samtal

Ett samtal bygger pa att vi standigt skiftar mellan att prata och lyssna.
Det forutsatter att vi bade kan uttrycka oss sprakligt — alltsa sdga nagot
—och att vi kan forsta vad andra sager. Ett tilltagande problem fér perso-
ner som lever med en demenssjukdom ar att komma ihag, samt veta/for-
std vad ord betyder eller bada sakerna samtidigt (det géller speciellt for
personer som lever med Alzheimers sjukdom eller vissa former av fron-
tallobsdemens). Darmed blir det svart att bade sdga nagot i ett samtal
och att férsta vad de andra sager.

Det blir speciellt svart att forstd och anvdnda véldigt specifika och ab-
strakta ord. Det kan till exempel vara svarare att komma ihag en specifik
bilmodell som "Saab 95”7, &n enbart ordet "bil”. Likasd kan det vara sva-
rare att komma ihdg allm&nna och anvanda abstrakta ord som "valvilja”,
"irritation” eller "lattsinne” an ord som man kan peka och ta pa.

Nar det blir svart att hitta ratt ord, hur reparerar man meningen da?
Ett satt &r att ersatta ordet man inte kan komma pa med ett annat be-
slaktat ord. Till exempel kan "mamma” ersattas av "syster”. En annan
strategi som manga anvdnder sig av dr att skapa nya ord eller att anvanda
samma ord som den som precis talat. Man kan dven prata runt ordet man
inte kommer pa, for att slippa anvénda det ("du vet ... en san dar”).

Viivar tur kan stotta i reparationsarbetet genom att forsla ett ord och
lata personen som lever med en demenssjukdom avgdra om det &r ratt
ord ellerinte.

Svarigheter med vad man kan ta for givet
— minnesproblem

Nar vi samtalar med de allra flesta pratar vi utifrdn en gemensam bak-
grundskunskap. Det innebdr att vi kan samtala om olika saker, till exempel
favoritlag, populdra matrétter och serier, var kung, olika politiker, lander
och stader, utan att vi behdver férklara vad vi menar.

Om vi latsas att du och jag har ett samtal, du vet att min fru heter
"Margareta” och jag vet att ditt favoritlag &r Hammarby. Det gor att viinte
behover forklara fér varandra vad vi avser med dessa namn. Margareta

46



KOMMUNIKATION ABC

och "Hammarby” tillhor var delade bakgrundskunskap. For att vi ska
kunna dela den maste vi kunna komma ihdg mycket — vara minnen maste
fungera. Vi behover kunna komma ihag sddant som har hant i vart eget
liv, det som hant i livet vi delar med familj och vanner, och allt det som
hdnder i samhallet och sa vidare.

Men vad hdnder om vi inte har tillgang till var delade bakgrundskun-
skap? | vissa minnestester ingar det att visa en bild pa svenska kungen
for att ta reda pa om personen kan kanna igen honom eller ej. Speciellt
for dem som lever med Alzheimers sjukdom blir det patagligt svart med
den har typen av bakgrundskunskap dar man férvantas kunna minnas och
komma ihag bade handelser och fakta, till exempel kdnna igen svenska
kungen pa bild.

Nar en person som lever med en demenssjukdom till exempel pra-
tar med en anhorig kan det vara svart nar det blir tal om handelser i det
forflutna (var vi har bott), i det néra forflutna (vad fick du till lunch idag?)
eller i nutid (hur gammal &r du, vad heter vara barn och barnbarn?). An-
ledningen ar att personen som lever med demenssjukdom inte langre
har tillgdng till den delade bakgrundskunskapen som den anhériga utgar
ifrdn att de minns tillsammans.
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Den hér typen av minnesproblem gor att det kan vara svart att veta
vad exempelvis namn refererar till: "Minns du nar vi var i Algarve”. Da kan
ordet "Algarve” kdnnas bekant, men att man inte langre vet vilken plats
det ar namnet pa (en ort i Portugal) och vilket sammanhang det syftar pa
(n&r vivar dar pa semester).

Aven om det kan verka som om personen har svart att komma ihdg
ordet eller ett namn, sa handlar det i det har fallet snarare om att per-
sonen inte vet vad ordet eller namnet syftar pa och tvartom. Man kan
komma ihdg platsen men inte vad den heter.

Att hantera denna typ av svarigheter handlar i stor utstrackning om
att forsoka l6sa ett problem tillsammans: att komma ihdg vad platsen
hette ddr man var pa semester.

Ofta kan detta leda till ldnga och vindlande forsok att hitta ratt och
forsoka forsta, som inte sallan for alla parter langt fran det ursprungliga
samtalsamnet.

Svarigheter med samarbete, framst kring
samtals-"reglerna”

Precis som vi tagit upp tidigare maste vi hjalpas at att prata genom att ta
olika turer i samtalet, det ar det som gor att samtalet "rér” sig framat. Vi
maste hela tiden vaxla mellan att vara lyssnare och den som pratar.

For att samtalet inte skall stanna upp maste vi dven féra in nya sam-
talsdmnen, annars riskerar det att fastna vid ett visst amne. Vi kan till ex-
empel sdga "det pdminner migom ....”, "jag lyssnade pd en podd dar dom
sa att ....”, eller "har du hort att ...”. Att féra in ett nytt dmne i ett samtal
ar ett satt att bestamma Gver vad vi skall prata om. Vanligen brukar vi for-
dela dmnena ratt jamnt mellan oss.

Som du forstar blir det svart for personer som lever med en de-
menssjukdom att hanga med i allt det har. Bade att hinna notera att det
kommer en méjlighet att fa prata, och att komma pa vad man skall sdga.
Sammantaget blir det svart att bade att ta sin tur och att féra in nya sam-
talsamnen.

En pataglig konsekvens av att man inte kan féra in nya samtalsdamnen
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(inte bestamma samtalsdmnen) eller ens delta i ett samtal gor att per-
soner som lever med en demenssjukdom riskerar att marginaliseras i
samtalet.

Sammanfattning

Att vara en person som inte fullt ut kan anvéanda talat sprak
gor att man utesluts fran olika aktiviteter. Nar man inte
kommer pa vad man skall sdga eller inte hittar ord ar det
svart att vara en del av ett samtal. Det finns ocksa risk for att
bade personen med demens sjélv och / eller andra tycker att
det blir for komplicerat att prata tillsammans vilket kan leda
till social uteslutning.
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Berattelser och
demenssjukdom

Viberattar hela tiden och 6verallt, i alla sammanhang. Vi be-
rattar om saker som hant och saker som ar varda att beratta
om. Vanligen berattar vi hellre om det ovdntade an det van-
tade, till exempel vad for markligt som hant pa jobbet, om
vackarklockan som inte ringde, om taget som var férsenat.
Viberattar om oss sjalva som personer, var vikommer ifran
och vart vi ar pa vag. Vi har berattelser om vara familjer, om
hur vi traffades, om barnen och barnbarnen.

De som inte kan vara med och skapa dessa berattelser om
sig sjalva och andra far problem att uttrycka sin identitet. For
hur ska jag kunna veta vem jag dr om jag inte kan beratta om
vem jag har varit, vem jag vill bli och vad som varit viktigt i
mitt liv? Och vem ar jag om jag inte kan dela med mig av mina
berattelser nar alla andra berattar?

Da ar det inte bara min identitet som hotas, fér nar jag
inte kan beratta om mig sjalv riskerar jag dven att hamna
utanfor samtalen.

Eftersom berattelser ar sa viktiga maste vi kdnna till hur
personer som lever med demenssjukdom berattar och hur vi
kan stotta personen vi moter i berattandet.
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Olika berattelser

Vi bar alla pd mangder av beréttelser. Vissa berattelser hjalper oss att
placera in oss sjalva i ett stdérre sammanhang, exempelvis religitsa och
politiska berattelser, familjeberattelser, men ocksa personliga berattelser
om gemensamma upplevelser. | beréttelsen om familjen, féreningen eller
landet rymmer dven berittelsen om vart eget liv.

Ratt berattelser vid ratt tidpunkt kan visa att vi tillhér ett samman-
hang: en familj eller ett yrke. Alla som har kommit som ny i en familj har
upplevt hur man far lyssna till berattelser om vad ens partner gjorde un-
der uppvaxten, tillsammans med berattelser om semesterresor och kan-
ske skilsmassor. Samma sak géller barn som vaxer upp i en familj och som
far ta del av familjeberattelserna och snabbt sjalv blir till en egen beréat-
telse (vi har alla berattelser om hur vi var som spadbarn, trots att vi inte
minns var spadbarnstid). Att hora dessa beréattelser ar ett satt att bli en
del av familjen.
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Livsberattelser (eller sjdlvbiografiska berattelser) ar speciellt intres-
santa eftersom de ar ett satt att presentera oss sjalva fér andra. Vem jag
ar ochvill vara, vad jag stravar efter, vad jag lyckats eller misslyckats med
och sa vidare. Alla har vi berdttat om hur vi borjade eller slutade eller
misslyckades med att sluta med nagot (att réka, att dricka rodvin eller
kaffe, att tréna, att ga upp eller ner i vikt).

Att inte kunna beratta

En familj definieras till en stor del av olika upplevelser som varit viktiga
under aren, till exempel fodslar, fédelsedagar, foralskelser, resor, kalas
och dodsfall.

Eftersom berattelser ar sa viktiga, vanliga och till stor del gér att man
tillhor ett sammanhang kan du ju ténka dig hur allvarliga konsekvenserna
blir for dem som har svart att beratta och att forsta berattelser. Tank dig
in i hur det skulle vara att inte ldngre komma ihag alla familjeberattelser
och att du inte kan aterberatta dem. Hur ska du da kunna férmedla din
identitet? Hur kan man uttrycka att man tillhor sin familj nar man inte kan
komma ihdg och beratta de gemensamma berattelserna?

Samma sak galler alla sammanhang dar manniskor upplever att de hér
samman och delar beréttelser, till exempel en grupp vanner, féreningar,
yrkesgrupp eller politiskt parti. Alla delar vi beréttelser och den som inte
langre kan komma ihdg berattelserna riskerar att hamna utanfér gemen-
skapen.

Att inte kunna beratta sin egen livshistoria far pa samma satt konse-
kvenser eftersom andra férvantar sig att man skall kunna beratta om sig
sjalv.

Vad minns vi?

Vi vill gérna tro att nér vi berdttar om nadgot som har hant, s& minns vi
forst handelserna och sedan beréttar viom det som hande. Nu har forsk-
ning visat att det ofta inte alls gar till pa det sattet.

Det &r snarare sa att ndr vi berattar ndgot sd berattar vi antingen
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samma berédttelse som vi berattat tidigare eller anvdnder en liknande be-
rattelse som vi har hért ndgon annan beratta. En spannande dansk un-
dersékning som jamférde berattelser som personer berdttade som unga
med néar de berdttade samma sak 25 ar senare, visade det sig att alla be-
rattade nastan exakt samma berattelse. Man anvande samma ord i stor
utstrackning, och till och med betonade samma ord 25 ar senare. Det an-
tyder att vi minns beréttelser snarare an handelser.

Varfor ar det sa? Jo, genom att berétta samma beréttelse férenklar
vi bade for oss sjalva och for andra nér de skall férsta (de har ju hort be-
rattelsen forr). Det gor att vi kan minnas en berattelse utan att nédvan-
digtvis kunna komma ihag handelserna, foér att sedan berédtta om dessa
handelser. Det racker med att vi kommer ihdg sjalva beréttelsen. Ofta ar
det till och med sa att vi berattar ndgot och tror att vi har upplevt det vi
berattar om.

Livsberattelser

Det finns en slags beréattelser som ar speciellt viktiga, namligen vart for-
rad av stora och sma livsberattelser. Berattelser om oss sjdlva som upp-
dateras hela tiden. Vi passar ofta pa att foga in sma livsberattelser i alla
madjliga sammanhang — nar en berattar ndgot kan den andre passa pa att
fogain en liknande handelse lite hadr och var.

Livsberattelser ar psykologiskt betydelsefulla eftersom det ar ett av
vara viktigaste satt att uttrycka och kommunicera fér andra vem vi &r, och
vilka vi vill vara. En del livsberattelser ar ldnga och vindlande och fdljer
vart liv frdn vaggan och fram till nu —eller &nnu langre, till vara drémmars
mal. De forklarar vara liv genom att ge vad som brukar kallas en biografisk
kontext: vi satter in vart liv i ett ldngre tidsperspektiv med mangder av
olika sma och stora handelser som paverkat vart liv.

De stora livsberattelserna kraver ofta speciella sammanhang, till ex-
empel nar en person berattar hur det kom sig att hen borjade arbeta
inom demensomsorgen.

Andra livsberattelser dr sma, korta, vardagliga hdandelser som pa na-
got satt férmedlar ndgot om vad vi vill vara for slags personer.
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Pa alltifran familjemiddagar till grupper pa sarskilda boenden samlas
vi och berattar sma beréattelser om oss sjalva for varandra. De later oss
kommunicera handelser dar vi utsatts fér en prévning, alltsad dar vi har
kunnat valja ("... och da héll jag pa att hamna helt fel”) eller fattat beslut
(”... och da bestdamde jag mig for att aldrig mer &ta kott”). Dessa val och
beslut berattar vi om eftersom de sdger ndgot om var karaktar, vem vi ar
och vad vi strdvar efter — eller vad vi har misslyckats med (”... jag har fort-
farande inte lyckats med att sluta roka”).

Livsberattelserna handlar inte bara om nar vi lyckas, utan dven om de
misslyckanden som har format oss.

Personer som lever med demenssjukdom som skall flytta in pa ett sar-
skilt boende blir ofta tillfragade om sin livsberéttelse. De behéver sanno-
likt hjalp fran en anhérig for att kunna beratta sin livsberéattelse.

Livsberattelserna ar darfér viktiga for att vi skall kunna fortsatta be-
ratta om oss sjdlva med en speciell identitet (se kapitlet om personskap).

Det har dr inget vi gar och tanker pa vanligdags. Men nu nér du har
mojlighet att téanka pa dina livsberattelser och hur de formar din och an-
dras identitet, kan du sdkert tanka dig in i vad som hander nar en per-
son far svart att komma ihadg sina sma och stora livsberattelser. Viktigt
att tanka pa ar att manga kan aterberétta vissa delar av sina berattelser
ldngt fram i sjukdomsprocessen. En anledning till att det &r mojligt ar att
det kan vara sjalva berattelsen som personen kommer ihdg — inte néd-
vandigtvis handelserna (samma som att en person som lever med en
demenssjukdom kan sjunga en sang, men inte samtala, men "minns” hur
man sjunger orden i sdngen.).

Svarigheter med demens och berattelser

Precis som vitagit upp tidigare &r minnesfunktionerna viktiga fér att kunna
berdtta. Det innebar att personer som lever i synnerhet med Alzheimers
sjukdom far svarigheter med att beratta, att komma ihag berattelser och
att skapa nya berattelser.

En person som lever med Alzheimers sjukdom kan exempelvis ha svart
att komma ihag vissa berédttelser, medan andra finns kvar. Det kan leda till
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att man berattar och repeterar den berattelse som man faktiskt minns vid
alla tillfallen dar det férvantas att man ska beratta, som i samtalsgrupper
nar alla andra beréattar nagot eller vid en familjemiddag. Samma beréttel-
se kan dven komma nar personen som lever med en demenssjukdom inte
vet vad hon ska sdga, men kan berétta sin beréattelse.

Ett annat problem kan vara att en person som lever med en demens-
sjukdom férvantas kunna berédtta om nagot som hant ("Vad hande pa ut-
flykten idag?”) men minns inte handelsen (utflykten) pa grund av svarig-
heter att bilda nya minnen. Att inte minnas och att inte kunna beratta
om ndgot som man har varit med om, hotar den egna sjalvkanslan darfor
att andra férvantar sig nagot som man inte kan leva upp till. F6r manga
som lever med en demenssjukdom — men inte alla — ar detta en mycket
pinsam och pladgsam upplevelse som kan leda till att man drar sig tillbaka
eller berattar en helt annan beréattelse bara for att undvika att avsloja att
man inte minns.

Ytterligare en svarighet med berattande kan bero pa minskat arbets-
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minne. Berattelser bestar av olika delar (olika hdandelser) och en "poéng”.
Vi maste beréatta sa att handelserna leder fram till podngen — annars blir
det en poanglds historia. Att kunna binda samman flera handelser och
avsluta med en "podng” kraver ett fungerande arbetsminne. Ett minskat
arbetsminne gor att en person kan paborja en berattelse men sedan tap-
par trdden. For manga personer som lever med en demenssjukdom ar det
en valdig utmaning att pdbdrja och avsluta en berattelse. Det kan gora
att man berattar, men blandar ihop handelserna, eller sa kanske man bara
berattar vissa element av berattelsen. Bada alternativen ar svara att for-
sta for den som lyssnar.

"Sanna berattelser”

Det &r inte ovanligt att en person som lever med Alzheimers sjukdom,
aterberattar en historia som de hort ndgon annan beratta, for att man
inte kommer ihdg sin egen. Alternativt plockar man delar fran andras be-
rattelser som fogas samman till en ny beréttelse, och personen berattar
den som att det vore hennes egen.

Ofta kan den nya berattelsen bli trovardig och bra som berattelse be-
traktat. Men de som lyssnar kan reagera pa att de inte kanner igen be-
réttelsen, att den inte ar "sann”. For den som berattar kan berattelsen
upplevas som sann for att den liknar handelser som berattaren varit med
om. Att beratta historier som inte "sanna” brukar kallas konfabulering.

Det tredje 6rat

Vihar ju gattigenom hur latt det &r att hamna utanfér (att bli exkluderad)
frdn samtal ndr man har en kommunikativ funktionsnedsattning som gor
det bade svart att tala och gora sig férstddd. Men om du vill inkludera
personen du moter sa ar det ndgra saker du kan ténka pa.

Det forsta ar att fundera 6ver din roll i samtalet. Det &r en viktig fraga
for om du kan vara den som forsoker att lyssna/samtala ar chansen stor
att du hjalper personen att starka sin identitet och kdnsla av att vara sedd.

Det andra &r att fundera 6ver hur du forhaller dig till berattelser som
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ar fragmentariska och “osanna”. Om malet ar att hjalpa personen att
beréatta, sa far du forsoka att se bortom felen och inte fokusera pa att
meningarna ar fragmentariska och osanna. Istéllet kan du férsoka lyss-
na med “ett tredje 6ra”, det vill siga vara observant pa vad som "sdgs”
mellan raderna. Det kan du géra genom att stélla nagra enkla fragor till
berattelsen:

Ar det méjligt att férstd dtminstone ndgra delar av berittelsen?

Ar det ndgot i berattelsen som verkar speciellt viktigt fér bersttaren?

Ar det vissa handelser som aterkommer?

Ar dessa hdndelser viktiga fér berittaren?

Ar det ndgot som handlar om att berttaren har ként sig stolt?

Varfor berattar personen just detta fragment nu och for mig?
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Att beratta ”istallet for”— vikarierande berattelser

Allteftersom demenssjukdomen framskrider 6kar minnessvarigheterna
och de sprakliga svarigheterna, vilket gor det svarare att beratta (se forra
kapitlet om samtal). Det &r vasentligt att fortsatta aterge livsberattelser
ocksa nar personen sjalv inte kan beratta, eftersom det ar ett satt att
uppratthalla identiteten hos personen som lever med en demenssjuk-
dom. Ett satt ar att ndgon annan berattar det som personen inte ldngre
kan berétta sjalv, det vill sdga en stallféretradande eller vikarierande be-
rattare.

Nar ndgon aterberattar en annans sma och stora livsberattelser &r det
speciellt viktigt att det berattas pa ett satt som personen sjalv gjorde ti-
digare. Pa det viset &r det storre chans att just det som personen sjalv en
gang tyckte var meningsfullt férmedlas. Det &r ett satt for andra att ta pa
sig uppgiften att kommunicera och uttrycka personens identitet. Sa nar
livsberattelserna blir dterberdttade sd uppratthalls personens identitet.
Det blir ett satt att halla kvar personen som lever med en demenssjuk-
dom i ett personskap.

Ibland kan vi ocksa stallas infor en situation nér vi inte vet vad perso-
nen som lever med en demenssjukdom vill eller 6nskar. Ofta kan vi l6sa
problemet med att komma pa vad personen skulle vilja genom att for-
soka att skapa en beréttelse ur personens perspektiv, alltsd genom att
forsoka att skapa en berattelse som vi tror att personen sjalv skulle ha
kunnat beratta. Vi forsoker alltsa att forsta situationen genom att ta den
andra personens perspektiv.
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Sammanfattning

Beréattelser ar viktiga bade for att uttrycka var identitet och
for att hora till olika sociala gemenskaper, fran familjen, yr-
ken och féreningar till kulturer och politik. Darfér har svarig-
heter att beratta ofta ldngtgdende psykologiska och sociala
konsekvenser. Av den anledningen &r det viktigt att férscka
engagera personer som lever med en demenssjukdom i be-
rattande, och att stédja och underlétta berdttande. For oss
som kognitivt friska personer ar det vasentligt att lara sig
lyssna till berdttelser med ett "tredje 6ra”.



VAD AR EN BERATTELSE?

Berattelser kan vara langa eller korta. De kan vara personliga och privata,
vandringshistorier (”jag har en kompis som har en...”) eller kulturella
berattelser ("darfor firar vi jul”). Alla berattar och vi berattar i alla livets
olika situationer.

Berattelser aterger handelser. Oftast sadant som har hant (pa fes-
ten férra veckan, nar jag var barn). Men berattelser kan ocksa handla om
sadant jag vill skall hdnda i framtiden ("vad jag skall géra nar jag blir
pensionar”).

Berattelser handlar nastan alltid om det ovantade, om sadant som kan
vara lite 6verraskande eller konstigt. Vi berattar séllan eller aldrig om sa-
dant som ar sjalvklart. Om vi g6r det, boérjar lyssnarna ofta undra varfor
vi berattar denna konstiga historia eller sa tycker de att berattelsen ar
osannolikt trakig.

Berattelser innehaller alltid en ”poang”. Det kan handla om hur kon-
stigt det kan vara ibland, eller om viktiga saker jag lyckats med ("darfér
slutade jag roka”). Podngen ar ofta anledningen till att jag beréttar en
historia.

De flesta av oss har flera berattelser om vara liv som innehaller "poéng-
er” som &r viktiga och som vi garna berattar sa att andra kan forsta hur vi
lyckats eller drabbats av svarigheter eller klarat av svarigheter. Det &r ett
satt tala om f6ér andra vad for slags personer vi vill uppfattas som.

Livsberattelser handlar ofta om viktiga 6gonblick i livet. Inte sallan ar
det ocksa dessa berattelser som en person som lever med demens kan
beréatta.




Kommunikation vid
sen demens




| det har kapitlet kommer vita upp vad som hander med kommunika-
tionen i den sena fasen. | sen fas ar de flesta som lever med en demens-
sjukdom till stor del sangliggande. De har stora kognitiva begrdnsningar,
svart att rora sig och kan inte just anvanda talat sprak — det ar valdigt
svart for dem att uttrycka sig kommunikativt. De kognitiva férandring-
arna gor att man upplever sin omgivning pa ett
annorlunda satt an tidigare och man far

svart att kommunicera.




KOMMUNIKATION VID SEN DEMENS

P @)

En krympande véarld

| den sena fasen av demenssjukdomen forandras formagan att forsta och
uppleva varlden, vilket gér att omvarlden upplevs pa ett annorlunda satt
an tidigare. Det beror pa flera saker: nedsatt syn och héorsel, nedsatt ré-
relseformaga och problem med kroppsbalans. De har forandringarna gor
att personen bara kan réra sig i och uppfatta en mindre del av sin omgi-
vande varld jamfort med tidigare.

Den omgivande varlden krymper an mer pa grund av féréandringar av
bade de sprakliga och kognitiva férmagorna. De flesta som lever med en
demenssjukdom i sen fas har bade svart att kdnna igen, hitta och anvanda
ord. Det beror pad att ordminnet paverkas av demenssjukdomen. Ocksa
formagan att forsta vad ord betyder forsamras, alltsa vad som menas nar
nagon sager nagot.

| den sena fasen fungerar inte heller de kognitiva formagor som goér
att vi kan uppleva och forsta abstrakta ting som vi inte ser och hor rakt
framfor oss. Det gor att en person i sen fas har svart att kunna forestalla
sig ndgot som inte finns rakt framfor 6gonen (hantera abstraktioner).

| den sena fasen blir mycket av det vi brukar samtala om alldeles for
abstrakt. Vi som inte har en kognitiv sjukdom kan ju med hjalp av ord i
tanken forflytta oss till en annan plats och en annan tid. Om nagon till ex-
empel sédger "det var en gang en ...” sa flyttas vi till sagovarlden. Eller om
vi far frdgan "kommer du ihdg nar vi var i Turkiet”, sa flyttas tankarna dit.
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Vi kan flytta oss i tiden genom att sdga (b&ja verb) "vi har varit ute”
eller "vi skall ga ut”. Da vet vi att promenaden inte hander just nu, utan
har hant eller kommer att handa.

Innan demenssjukdomen levde ju de flesta i en varld med en historia
och en framtid som utspelades pa flera olika platser. Men nar man inte
langre har tillgang till spraket kan man inte langre forflytta sig i tanken,
vare sig till en annan tid eller till en annan plats. Och eftersom man inte
heller kan forestalla sig ndgot som inte finns rakt framfér sig sa krymper
den upplevelseméssiga varlden till ett hdar-och-nu: det jag kan se, hora,
kdnna och ta pa runt omkring mig. Varlden blir valdigt liten och nara.

Forandringarna av de kognitiva och sprakliga formagorna, tillsammans
med minskad kroppslig rérlighet, leder till farre aktiviteter som i den har
fasen mest handlar om grundldaggande omsorg, som att kla sig, komma
upp ur sangen, personlig hygien, och att dta, etcetera.

Kroppsliga omsorger

| den sena sjukdomsfasen férvandlas aktiviteter som man tidigare gjort
sjalv till en gemensam aktivitet. Att resa sig upp ur sdngen och kla sig for
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att sedan sitta i en rullstol, &r ndgot som bygger pa ett samarbete mellan
personen som lever med demens och en eller tva andra personer. Likasa
att dta kraver stéd och hjalp, fran att ordna matsituationen till att fora
skeden med mat fran tallriken till munnen och sa vidare.

| den sena fasen handlar kommunikationen huvudsakligen om sam-
arbetet kring de grundldggande kroppsliga omsorgerna. Detta blir alltsa
det mest centrala.

Kommunikationsverktyg

Om det talade spraket inte langre kan fungera som det huvudsakliga
kommunikationsmedlet, maste vi hitta andra kommunikationsmedel. Till
exempel behdver du inte vara tyst bara for att den du moter inte langre
forstar eller kan anvanda det talade spraket. Nu ar det andra verktyg &n
det talade spraket som &r viktiga.

| den sena fasen anvdnder personer som lever med demens ofta blick-
en som kommunikationsverktyg. Blicken fungerar da likadant som i ett
samtal, det &r blicken som anger vem man vander sig till. Att flytta bort
blicken bort fran en person ar ett satt att avbryta en kontakt eller ta en
paus. | synnerhet om blicken riktas ut i rummet mot nagot ospecifikt.

Du kan dven visa det du vill att personen som lever med demens skall
gora (halla i sangkanten, lyfta upp huvudet) genom att gestikulera eller
sjalv visa med din kropp. Det ar ett satt att kommunicera som ar direkt
forankrat i har-och-nu-situationen.

Ytterligare ett exempel pa ett satt att kommunicera i sen fas ar
kroppslig beréring: att du ldagger din hand pa hennes arm, haller i hennes
hand, eller nagot liknande. Det &r ett satt att utnyttja kvarvarande férma-
gor att uppfatta kroppsliga beréringar och sinnesintryck.

Att ndstan samtala

| den sena fasen kommunicerar personer som lever med demens ofta
med nagot som brukar kallas minimala responser, alltsa valdigt sma sig-
naler. Till exempel kan ett svar pa tilltal visas med andring av blickrikt-
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ningen, fran att till exempel ha tittat framfér sig till att titta pa dig som
pratar med henne. En kommunikation helt utan ord.

Ibland kan personen med demens (3ta, alltsd producera ljud utan att
det formas ord eller andra ljud som kan uppfattas som meningsfulla. Det
brukar kallas icke-verbal vokalisering. Ett annat satt att kommunicera ar
att en person rér handerna som om rérelsen skulle kunna betyda nagot.
Det kan dock vara svart att forsta vad personen menar.

Det kan vara valdigt svart att tyda, tolka och forsta den har typen av
ljud och kroppsrorelser. Det ar ju stor skillnad om det till exempel betyder
att "jag har ont” eller "jag vill inte”, jamfort med att det 4r nagot som
kroppen har producerat tillfalligtvis och darfoér saknar mening.

| sddana situationer kan vi inte veta om personen som lever med en
demenssjukdom forséker kommunicera eller uttrycka nagot eller inte.
Sjalvfallet kan det vara lattare att forsta en persons uttryck om du kénner
henne val. Men ibland &r inte heller det tillrackligt.

Ett satt ar att forhalla sig till det jud eller den rérelse som kommer
fran personen som lever med demens, &r att behandla ljuden eller rérel-
sen som om de betyder ndgot. Da kan du svara pa ljudet eller rérelsen
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som om personen vill sdga dig ndgot. Visserligen vet du inte om ditt svar
eller din reaktion ar "ratt” eller inte. Du vet inte heller om hon forstar vad
du sdger och menar. Men, du uppratthaller relationen mellan dig sjalv och
personen som lever med demens. Har du tur sa svarar hon kanske med
ytterligare ett ljud, och da kan ni fortsatta genom att du svarar igen.

Nar du pa detta satt garin och forsoker fora ett slags samtal med per-
sonen, sa férhaller du dig pa ett satt som visar att hon &r en person som ar
vard att vara engagerad i ett samtal.

Genom att inkludera en person fran tidig till sen fas, kan vi hjalpa till
att uppréatthalla personens personskap — det vill séga att fa fortsatta vara
en person. F6r vi maste respektera personer som lever med en demens-
sjukdom under sjukdomens alla faser.

Sammanfattning

For personen som lever med en demenssjukdom i en sen fas
krymper den upplevda varlden till att besta av det som finns
har-och-nu. De kommunikativa méjligheterna inskranks

i stor utstrackning till 8gonrérelser, gester och kroppslig
berdring. Trots dessa begransningar ar det viktigt att vi
fortsatter att forhalla oss till personen som lever med en
demenssjukdom som att hon fortfarande &r en person.
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Alla demenssjukdomar ar progressiva, det vill sdga skadorna som orsa-
kas av sjukdomen tilltar 6ver tid. Darmed blir ocksa konsekvenserna av
sjukdomen alltmer omfattande for personen som lever med demens-
sjukdomen.

Det finns flera olika satt att dela in sjukdomsprocessen vid demens.
Ibland talar man om olika faser eller stadier: en tidig fas, en medelfas och
en sen fas. Ett annat satt ar att tala om mild, medelsvar och svar demens.

Det som ar utmarkande for personer som lever med en demenssjuk-
domii en sen fas (alltsa svar demens) ar att mycket stora delar av hjarnan
ar skadade. Det innebér att de flesta sa kallat hégre psykologiska funk-
tioner som tal och tankande fungerar daligt. Ofta har personer som lever
med en svar demens problem med att orientera sig till plats, tid och rum.
Ocksa den kroppsliga rorelseférmagan minskar kraftigt vilket gor att det
ar svart for personen att forflytta sig sjalv, exempelvis upp fran en sang
eller att ga och sta upp.




BPSD och
kKommunikation
— nar det sociala
samspelet stors

Manga som lever med en demenssjukdom far ndgon gang sa
kallade beteendemassiga och psykiska symptom vid demens
(BPSD). Det kan till exempel vara symtom som skrik, aggres-
sion och utagerande beteenden som ar sa storande att det
paverkar det sociala samspelet i kommunikationen.

For att forsta hur BPSD kan paverka kommunikationen
maste vi borja med att ga igenom hur vi samspelar utifran

sociala regler och normer.







BPSD OCH KOMMUNIKATION - NAR DET SOCIALA SAMSPELET STORS

Sociala samspelets regler och normer

Ut6ver att samarbeta for att forstd varandra handlar ett samtal till stor
del om att visa respekt och ta hansyn till den man talar med. For att kunna
gora det maste man kanna till det sociala samspelets regler och normer
(se ocksa Kapitlet Demens och samtal). Nar vi samtalar far vi till exempel
inte:
avbryta varandra eftersom det kan uppfattas som bristande respekt
prata i munnen pa varandra eftersom det gor det svart att héra och
forstad vad andra sager
byta samtalsamne pl6tsligt och utan forklaring, for det kan leda till
att andra kdnner sig 6verkorda
uttrycka oss pa ett sddant satt att andra kan ta illa upp och kanske
inte vill fortsatta att prata med oss.

De allra flesta av oss forsoker halla sig till de sociala normerna genom
att visa hansyn och respekt. Men om vi leker med tanken att du skulle
strunta i de har reglerna, da &r risken stor att du skulle uppfattas som
bade otrevlig och opalitlig. Det skulle till och med kunna sluta med att
ingen vill tala med dig, och med ett sddant beteende skulle du ven ris-
kera att uteslutas fran framtida samtal.

Storande beteenden som paverkar
det sociala samspelet

Samspel och sociala normer blir ibland svart for personer som lever med
en demenssjukdom. Hur det kommer sig ska vi forséka forklara har.

Langst fram i hjarnan har vi frontalloberna. Den delen av hjérnan &r
inte fullt ut utvecklad férran vid 25-arsaldern. En fullt utvecklad fron-
tallob styr och hammar impulsen att géra sddant som vi inte bér géra el-
ler sdga, sd att vart agerande passar in i det sociala samspelet.

Personer som lever med frontallobsdemens av beteendetyp som ger
sjukliga forandringar av frontalloberna, férlorar alltmer av impulskontrol-
len. Det kan gora att personen direkt reagerar pa en impuls att dra ndgon
i haret eller ge ndgon en knuff. En skadad frontallob kan dven visa sig i
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att man anvander exempelvis kénsord eller aggressiva

sprakliga uttryck, vilket saklart kan vara socialt foro-

dande. *\
Aven personer som lever med andra typer av de-

menssjukdom kan uppvisa beteenden som hotar eller /

skadar det sociala samspelet. Ett ganska vanligt exem-
pel &r att en person later utan att ljudet i sig har ndgon
mening. Ljud utan mening upplevs ofta som véldigt storande.

Nar en person som lever med en demenssjukdom forlorar sina kogni-
tiva och sprakliga funktioner far personen allt svarare att uttrycka sig och
vara med i samtal, vilket i sig kan orsaka ett oerhort lidande hos individen.
Dessutom kan de kognitiva och sprakliga funktionsnedsattningarna gora
det extra svart att uttrycka och bearbeta lidandet. Ett naturligt psykolo-
giskt svar pa en sadan situation &r att bli deprimerad, att dra sig undan.

Vi vet att depression ocksa kan leda till ilska och aggression, en
slags fortvivlan dver den egna situationen. Ilskan kan rikta sig mot
den egna personen, men ocksa mot andra personer i ndrheten, vil-
ket dven det kan skapa svarigheter i det sociala samspelet.

Ett svart beteende som att skrika eller sld pa ndgon kan ocksa
vara ett satt att "reglera” den egna oron, alltsa ett satt att "latta pa
trycket”.

Att bryta monotoni och
understimulering

Beteenden som att skrika eller vara aggressiv mot andra
personer kan dven uppkomma pa grund av understimu-
lering. Om en person far for lite ljud- och synintryck, och
for lite intryck fran socialt samspel och kroppslig beroring,
kan personen forsdka att skapa egna sinnesintryck. Darfor

kan en person sjalv bryta monotonin och understimule-
ringen genom att skrika eller ta till ndgot annat utagerande
beteende for att aktivera sig sjalv.

En person som alltmer férlorar sina kognitiva och

73



BPSD OCH KOMMUNIKATION - NAR DET SOCIALA SAMSPELET STORS

sprakliga funktioner kan ha svart att delta i samtal tillsammans med an-
dra. Nar man inte kan kommunicera pa andras villkor gor vissa det pa det
satt man kan, kanske genom att dra nagon i haret eller att skrika konsord.
Déar och da ar man med i samtalet d& de andra lagger maérke till en —om
dn pd ett oproduktivt satt. Ett sddant har beteende leder dock ofta till
social uteslutning pa sikt.

Att bemodta socialt storande beteende

Som vi har sett kan stérande beteenden som paverkar det sociala sam-
spelet ha medicinska, psykologiska eller sociala orsaker. Om en person till
exempel skriker eller har ndgot annat stérande beteende har vi (minst)
tva vagar att ga. Antingen kan vi reagera med att bli arga och férsoka tyd-
liggora grédnser. Det alternativet leder sillan framat utan riskerar istallet
att trappa upp situationen och goéra allt vérre.

En battre och mjukare vag att ga ar att forsdka avleda genom att hjal-
pa personen att rikta sin uppmarksamhet mot nagot annat.
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Nar en person har ett stérande beteende, fraga dig gdrna om det stor
eller utmanar det sociala samspelet. Darefter kan du férsoka se om det
finns ndgot monster eller en mening i det som hander, vid sidan om det
stérande beteendet.

Om du ser ndgon form av moénster och en antydan till mening i det
stdrande beteendet, dr det i allmanhet attare att komma pa vad du skall
goraisituationen.

Sammanfattning

Demenssjukdomar kan ge upphov till beteenden som kan
stora det sociala samspelet. Ett grundldggande férhallnings-
satt till dessa stérningar ar att forséka ta reda om det finns
nagra som helst ménster, och om det darmed blir mojligt att
hitta nagon form av mening i beteendet. Ibland kan det vara
mojligt, och darmed Sppnar sig chansen att forhalla sig aktiv
till beteendet.
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VAD AR BPSD?

Forkortningen BPSD betyder "beteendemassiga och psykiska symtom
vid demens” och ar en beteckning for beteendemaéssiga och psykiska
stérningar som kan uppkomma i samband med demenssjukdom.

Stérningarna kan exempelvis grupperas pa féljande satt:

kdnslomdssiga storningar, som depression och angest.

© tankemassiga vanférestallningar, exempelvis upplevelsen av att en
partner har bytts ut eller att nagon stjal tillhorigheter.
perceptionsstdrningar, till exempel hallucinationer vid Lewykropps-
demens.
beteendest6rningar i form av exempelvis vandring, upprepning av
beteende, fysisk och verbal aggressivitet.
storningar av somnrytm, aptit och dtande.

Vad som orsakar BPSD varierar. De skador som demenssjukdomen orsa-
kar pa hjarnan kan ge upphov till stérningar. Man har funnit ett starkt
samband mellan neuropsykiatriska symtom och graden av minnessvarig-
heter, sprakliga problem samt nedsatta exekutiva funktioner. Stérningar
kan ocksa orsakas av felaktig medicinering. Inte minst kan den fysiska
och sociala miljo som personen med demens lever i, bade under- och
overstimulera personen och darmed ge upphov till neuropsykiatriska
symtom.

Beteendemaéssiga och psykologiska stérningar och symtom &r svara
och pldgsamma for alla: fér personen sjalv, anhoriga och for vardpersonal.




Personcentrerad kommunikation ar nyckeln till att personer med
demenssjukdom ska kunna kanna sig sedda och fa en sjalvklar plats i
samhallet. Men vad betyder kommunikation och hur kan vi kommunicera
med personer med demenssjukdom under olika faser av sjukdomsfor-
loppet? Det &r ett par av fragorna som Lars-Christer Hydén, forskare
vid Linkopings universitet, tar upp i denna bok.

Boken kan ldsas fristdende men fungerar ocksa som komplement
och férdjupning till en avgiftsfri webbutbildning med samma namn.
Bada ingar i ett utbildningspaket som aven innehaller filmer och en
studiehandledning som finns tillgangliga pa Svenskt Demenscentrums
hemsida.

Utbildningspaketet har tagits fram i ett tredrigt projekt, finansierat av
Allmanna Arvsfonden.
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