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Forord

Det hir dr en omarbetad version av Guiden till Nationella riktlinjer for vard
och omsorg vid demenssjukdom som utkom 2011 (andra upplagan 2013).
Kapitelindelningen dr densamma och innehdllet tar som tidigare upp olika
aspekter av den omvardnad som ir betydelsefull for personer med demens-
sjukdom. Boken idr baserad pa de nationella riktlinjerna (ny version kom
2017) men direkta hanvisningar till riktlinjerna har tagits bort, dirav titelns
nya namn: Guiden till vird och omsorg vid demenssjukdom. Boken finns
endast i pdf-format.

Stockholm 22 december 2017

Wilhelmina Hoffman
Verkstillande direktor
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Kapitel 1
Personcentrerad vard och omsorg

Det dr morgon pd ett demensboende. Underskoterskan Maria kommer in
till Gustaf som just bar vaknat. I den har situationen — och i manga andra
situationer under sin arbetsdag — stdalls Maria infor olika val. Vad ska hon
gora forst? Vad dr viktigast att gora sedan? Hennes val kommer att vara
avgorande for bur den har dagen borjar for Gustaf. Och kanske ocksd for
hur den fortsdtter.

Sjalvklart finns det ménga praktiska arbetsuppgifter som Maria och hennes
kollegor pa boendet ska l6sa denna morgon. I morgonrutinerna ingar hjilp
med toalettbesok, byte av inkontinensskydd, hjilp med tvittning och paklid-
ning, att se till att de som har mediciner tar dem och att de boende far fru-
kost. En vard och omsorg dir personalen ser utférandet av alla sidana
arbetsuppgifter som det viktigaste kan kallas uppgiftscentrerad.

Forskning och erfarenhet visar att det finns en annan inriktning pa vard
och omsorg om personer med demenssjukdom som ir bittre. Den kallas
personcentrerad vird och omsorg.

Nir Maria, i exemplet ovan, gar in till Gustaf ser hon sjilva motet med
honom som det viktigaste. Hon riktar in sig pa att hjilpa honom att fa det
just han tycker ir en bra start pd dagen och tar reda pa hur hon ska gora det
just denna morgon. Hon ir lyhord for vilket humor han ir pé idag, beredd
att respektera om han vill vara ifred eller prata med honom en stund om han
vill det.

Detta ir ett personcentrerat arbetssitt dir personerna med demenssjuk-
dom inte ir ”vardobjekt”. Istillet 4r det deras personliga behov och 6nske-
mal som styr vidrden och omsorgen.

Ménniskan viktigare én diagnosen

Att arbeta personcentrerat dr en av grundfoérutsittningarna for en god vard
och omsorg for personer med demenssjukdom. Vid personcentrerad vard och
omsorg sitter man personen och inte demenssjukdomen i fokus. Det ir
minniskan som ir viktigast, inte diagnosen. Syftet ir férst och frimst att
personen ska uppleva sin tillvaro som meningsfull. Det ir hennes personlig-
het och upplevelse av verkligheten som ska vara utgangspunkten. Eftersom
minniskor ir olika behover insatserna och vardmiljon goras mer personlig
in i en viard och omsorg som ir uppgifts- och sjukdomscentrerad.
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Okad livskvalitet — minskad oro

Det har inte gjorts s manga vetenskapliga studier for att undersdka hur
personcentrerad vard och omsorg paverkar personer med demenssjukdom.
Men de fa studier som gjorts tyder pa att det kan ge 6kad livskvalitet.

Ett flertal positiva effekter av den personcentrerade inriktningen har
konstaterats i denna forskning. En viktig effekt dr att 6ka personernas tillit
till omgivningen — att fi dem att kiinna sig tryggare. En annan positiv effekt
ar att personcentrerad vird och omsorg kan stirka initiativformagan hos
demenssjuka personer och ge dem en storre kinsla av sjalvstindighet.

Det verkar ocksa som om vird och omsorg med denna inriktning kan ha
en lugnande effekt pd demenssjuka personer med oroliga och/eller aggressiva
beteenden som ir pafrestande for omgivningen (och sannolikt dven for dem
sjalva). Beteenden som vandring, ropande och skrikande kan minska.

Det finns iven visst vetenskapligt underlag som visar att férbrukningen av
antipsykosmedel hos personer med demenssjukdom kan minskas med hjilp
av personcentrerad vard och omsorg.

Ur den demenssjuka personens perspektiv dr det svart att hitta nagra nack-
delar med den personcentrerade varden och omsorgen. For den som ska
planera och organisera demensvird kan denna modell ibland orsaka problem
eftersom den stiller speciella krav pa rekrytering och utbildning av vard-
personal. Exempelvis kan det ibland vara oméjligt att fa tag pa personal med
samma kulturella och sprakliga bakgrund som den demenssjuka personen.

Skapa goda relationer

Vad kan du som vdrdar och ger omsorg till demenssjuka personer rent kon-
kret gora for att virden och omsorgen ska bli mer personcentrerad?

Personcentrerad vird och omsorg bygger pa att du som véardar skapar
relationer med de demenssjuka personerna. Relationer dir det framfor alle ir
tvd minniskor som méts, inte bara en vardare och nigon som blir viardad.
Det viktiga ar hur du beméter var och en av personerna i alla olika situatio-
ner i vardagen. Det ir bemétandet som gor skillnaden mellan god och mindre
god demensvird.

Personcentrerad vard och omsorg innebir foérstas att man inte kan
bemota alla minniskor med demenssjukdom pa samma sitt. Tvirtom mdste
bemotandet anpassas efter varje mianniskas personlighet, erfarenheter och
nuvarande situation. Det betyder att du behéver veta en hel del om den
demenssjuka personen.

Det ir nistan omojligt att vdrda en demenssjuk person pa ett bra sitt utan
att ha kunskap om hennes levnadshistoria. I vilken milj6 dr personen fodd
och uppvuxen? Hade personen en trygg uppvixt? Vilken utbildnings- och
yrkesbakgrund har personen? Vilka har personen delat sitt liv med? Har hon
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ndgra barn? Vilka intressen har personen — vilka har hon tidigare haft? Vad
har personen for virderingar? Vad har varit viktigast i livet?

S& arbetar du personcentrerat

® Bemdt personen pd eft séitt som gér det latt fér henne
att uppleva sitt fulla ménniskovdrde

® Se personen som en aktiv samarbetspartner

® Se personligheten som “instéingd av sjukdomen”
istéllet for forlorad

® Skapa en levande relation med personen

® Uppmuntra personen att vara med och bestémma saker
i stort och smatt om det egna livet

® f&rsék hjdlpa personen att ha kvar sin personlighet
trots att minnet och andra funktioner sviktar

® Bekrdfta personens upplevelse av vérlden
® Hiélp personen att orientera sig i tid och rum om hon vill det

® Stréva efter att férsta vad som ar bést fér personen utifrén
hennes perspektiv

® Forsk forstd svdrtolkade beteenden med hjdlp av

kunskap om personen

® Anpassa bade den fysiska milién och vérdens och
omsorgens innehdll till de behov som personen har

® G4§ in for att géra anhériga och andra i det sociala
nétverket delaktiga i varden

® Ta hénsyn till sdrskilda sprakliga och kulturella behov
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Det ir ocksd viktigt att forsoka forstd sd mycket som mojligt om personlig-
heten hos den demenssjuke. Ar han utatriktad eller lite mer tillbakadragen?
Aktiv och energisk eller mer for att ta det lugnt? Pigg pa nya saker eller ridd
for det som ir okint? Sjilvsiker? Eftertinksam? Spontan? Vilket sitt har
personen att handskas med motgangar?

Ndgot annat du som virdare behover kinnedom om ar personens sociala
nitverk. Oftast ir det en stor férdel om virdare och anhériga har god kon-
takt med varandra. Det 6kar vdrdarnas mojligheter att fa viktig kunskap om
den demenssjuka personen och de anhérigas mojligheter att vara delaktiga i
vard och omsorg. Dessutom mdste vardaren forstis ha kunskap om personens
demenssjukdom och dess symtom. Den kunskapen behdvs inte minst for att
forsta hur sjukdomen paverkar personens sitt att uppleva omvirlden och
kommunicera med andra.

Det dr bemotandet som gor skillnaden mellan god och mindre god demensvdrd.

Inget f'drdigt facit

Med relationen som bas och kunskap om personen giller det att i varje méte
forsoka sitta dig in i hans situation just nu. Du kommer inte att lyckas varje
ging. Ofta kommer du inte att fi veta om du lyckades eller ej. Det ir helt i
sin ordning. Hir finns inget facit.

Det som betyder nigot ir inte att du alltid gissar hundraprocentigt ritt om
vad den demenssjuka personen menar eller 6nskar. Det som verkligen spelar
roll ir att du férsoker och fortsitter att forsoka — att du prioriterar detta i
vard- och omsorgsarbetet.
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Bra bemétande starker sjélvkénslan

Alla manniskor ar lika mycket virda. Demenssjuka personer har kvar sin
identitet och sitt minniskovirde. For de flesta ir dessa tvd meningar sjilvkla-
ra sanningar. Anda kan det ibland vara svért att folja dessa principer fullt ut.
Vi kan behova bli pAminda om dem. Vi kan ocksd behéva fundera éver hur
de ska forvandlas till praktisk handling. For det dar med att det ar tanken
som riknas — det staimmer inte alltid. Om jag i teorin har en viss minnisko-
syn men i praktiken handlar tvirt emot dessa principer s har mina medmin-
niskor ingen glidje av mina goda ambitioner.

Att den demenssjuka personen har kvar sin identitet och ratt till sjalvbe-
stimmande 4ven i senare sjukdomsstadier ska mirkas i virden och omsor-
gen. Vardaren maste anvinda kunskap, fantasi och lyhérdhet for att forsoka
forsta vad personen upplever, tinker och vill. Man far forsoka tolka bade det
som sigs och det som inte sigs, tyda kroppsspriket och leva sig in i den
andras situation.

Nir du behandlar personen med demenssjukdom pé ett respektfullt sitt
kan du bidra till att stirka personens sjalvkansla. Ett respektlost bemotande
kan fi personen att kinna sig mindre vird.

Det ar ocksd viktigt att kdanna till att vissa psykologiska behov kan vara
storre hos den som har en demenssjukdom 4n hos andra. Demenssjuka perso-
ner kan bland annat ha ett 6kat behov av trést, trygghet, gemenskap, d6mhet
och nirhet. Ibland hjilper man bast genom en pratstund eller att hitta pa
ndgon aktivitet. Andra ginger ir det bittre att bara sitta tysta en stund till-
sammans.

Kréver diskussion och nyténkande

For att forindra varden och omsorgen och arbeta mer personcentrerat kan
bade ledning och personal inom demensvirden behéva tinka om. En mer
individualiserad vird innebir firre fasta rutiner. Det kan ta emot och kinnas
besvirligt att genomfora sddana férindringar. Om personalresurserna ir
snivt tilltagna kan det vara svért att fa tillrickligt med tid till férindringar.

I traditionell demensvard kan vardarnas arbete till stor del virderas efter
hur manga uppgifter de hinner med. Sivil virdaren sjilv som arbetsledning-
en kan enkelt konstatera om hon utfért de uppgifter som forvintades. Nir
man gdr over till personcentrerad vard och omsorg kan arbetet inte lingre
miitas pd samma satt. Det blir fortfarande viktigt vad vardaren goér men dnnu
viktigare hur hon gor det. Att utveckla en ny syn pa vad som ir en god
arbetsinsats ir en process som kriver diskussioner och nytinkande.

Att forsoka skapa en relation till varje demenssjuk person kriver att virdaren
ocksa ger av sig sjilv och forsoker mota den andra pd samma niva. Det kan
kinnas ovant och skrimmande for den som dr van att arbeta pa ett annat sitt.
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Utbildning &r A och O

Att virda mianniskor med demenssjukdom pa ett personcentrerat sitt ar ett
kravande arbete. Du som arbetar nirmast de demenssjuka personerna gor en
svar och viktig insats som kriaver kunnande och engagemang. For att utveck-
las som vardare behover du fa moéjlighet att lira dig mer och reflektera 6ver
arbetet tillsammans med andra. Det ir dirfor angeliget att arbetsgivaren ger
personalen mojligheter till utbildning och annan kompetensutveckling.

Andra verktyg som kan bidra till en personcentrerad vird och omsorg ar
de planer som ska upprittas enligt hilso- och sjukvardslagen och socialtjinst-
lagen. I dessa planer kan information om personens bakgrund, intressen, 6ns-
kemal och sjukdomsbild samlas och fortlopande uppdateras. Informationen
kan bidra till en bra grund foér en personcentrerad vard och omsorg.

Nya sétt att kommunicera

Lagarna i Sverige ir tydliga nir det giller allas var ritt att bestimma 6ver
véra egna liv, iven nir vi blivit beroende av hjilp fran socialtjinsten och
hilso- och sjukvarden. Socialtjinstlagen och hilso- och sjukvardslagen slar
fast att omsorg och vard si lingt det ir mojligt ska utformas i samrad med
den det giller. Inom hilso- och sjukvarden finns ocksa kravet pa att ge indi-

Elsa har ldngt framskriden Alzheimers sjukdom. Det borjar bli alltfor svart for maken
att ta hand om henne hemma. Beslut behéver fattas om var Elsa ska bo och hur hon
ska vdardas. Men bur ska minniskorna omkring henne kunna forklara situationen for
Elsa och ta reda pd vad hon tycker blir bast?
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viduellt anpassad information sd att personen har de bista forutsittningarna
for att gora sina val.

Att fa allt det diir att fungera bra kan i praktiken vara svért iven nir det
giller personer som inte har nigra problem med minne, tankeférmdga och
sprik. Information och kommunikation ir svart. Den som informerar méste
kunna sitta sig in i mottagarens situation och perspektiv. Annars 4r chansen
liten att den som lyssnar pé informationen forstdr. Sedan kommer nista steg
— att finga upp mottagarens reaktioner p4 ett lyhort sitt och komma fram till
ett beslut, till exempel val av en viss behandlingsmetod.

Nir mottagaren av information ir en person med demenssjukdom dr utma-
ningarna innu storre. Personer med demenssjukdom far svarare och svirare
att samla sina tankar, ta in ny information och minnas vad som nyligen hint
och sagts. De fir ocksd problem att uttrycka sig och dirmed férmedla tankar
och dsikter. Sammantaget kan detta leda till minskat sjilvbestimmande.

Att personen med demenssjukdom far svdrare att forsta och gora sig for-
staddd betyder inte att vi andra ska strunta i att informera och férsoka ta reda
pa vad han vill — tvirtom. Funktionsnedsittningar pa grund av demenssjuk-
dom gor att vi mdste anstringa oss innu mer for att personen si langt det gar
ska kunna vara med och fatta beslut om sitt eget liv.

Né&gra praktiska réd:

¢ Se till att den ur personalen som informerar har en bra kontakt och
kanner personen.

¢ Viktig information bér om méjligt ges pa personens modersmal.
® Lac det ta tid, sarskilt om ni ska prata om nigot viktigt behovs det lugn

och ro. Om du verkar ha brattom ar risken stor att personen blir stressad
och far annu svarare att kommunicera.

¢ Informera och samtala om samma sak vid flera olika tillfillen. D4 har
man chans att fylla pd och fortydliga vartefter.

¢ Skriv girna ned viktiga uppgifter.

¢ Tala enkelt och tydligt, men kom ihdg att det ir en vuxen du pratar med.
Att forbarnsliga personen ir respektlést och kan upplevas som krinkande.

¢ Sitt ned i samma nivd som personen och ha 6gonkontakt.

® Striva alltid efter att rikta informationen till personen sjilv dven nir
nirstdende deltar i samtalet.

® Anstring dig att forsoka uppfatta vad personen sjilv onskar och forsok
om mojligt folja denna onskan.

® Fokusera pd nuet i samtalet. Undvik att ta upp for minga fragor som
tvingar personen att leta i minnet.
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® Isenare sjukdomsskeden kan det bli omojligt for personen att fatta och
uttrycka egna beslut. Tillsammans med nirstiende far vard- och omsorgs
personal da forsoka komma fram till vad personen i fraga skulle vilja om
hon kunde. Besluten bor grundas pa kunskap om hennes syn pa tillvaron
bade tidigare i livet och i nuvarande situation.

Lat det ta tid. Om du verkar ha brdttom dr risken stor att personen blir stressad och
fdr dnnu svdrare att kommunicera.
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Reflektera och diskutera

Vilka vardagssituationer i ditt jobb kommer du att tdnka pd nér du laser det har
kapitlet? Hur fungerar kommunikationen i dessa situationer? Kan du éndra pé
ndgot sa aft det gar bdttre

Hér nedan beskrivs tre situationer som kan férekomma inom vérd och omsorg
fér personer med demenssjukdom. Fundera éver:
° Vad skulle personcentrerad vérd och omsorg konkret
kunna innebdra i den hér situationen?
® Finns det flera olika alternativ@
° Vilket féredrar du i s fall och varfér2
° Kénner du igen situationen fran din arbetsplats@
® Hur brukar dessa situationer i s& fall hanteras?

Exempel 1

Gun jobbar inom hemtjénsten och brukar bland annat beséka Nils som pd
grund av Alzheimers sjukdom bérjar f& allt svérare att komma ihég vad han
har att géra pé dagarna. Gun har mérkt att han glémmer att rasta sin tax Lisa
ibland sa att hon kissar inomhus. Hon funderar éver om inte Nils borde Idmna
bort Lisa till ndgon som kan ta ordentligt hand om henne, men vet att han,
som haft hund hela sitt liv, inte vill det.

Exempel 2

Personalen vid demensboendet tycker det ér trakigt att Sture ndstan
aldrig vill vara med pd de gemensamma aktiviteter som ordnas. Bingo,
sangstunder, dans — inget far honom att vilja ldmna sin lilla légenhet
ddr vdggarna ér tdckta av vackra naturfoton, som Sture tagit sjdlv.

Exempel 3

Elsa dr ofta vresig och arg p& morgnarna ndr personalen vid demens-
boendet ska hjélpa henne att tvétta sig och kla pa sig. Ibland nyps hon.
Vid andra tider pa dagen ér hon oftast pa bdttre humér.
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Kapitel 2
Fakta om demens

Demens dr inte namnet pd en bestaimd sjukdom utan pd ett tillstdnd som
beror pa skador i hjarnan. Skadorna kan orsakas av flera olika sjukdomar
och demens ir ett samlingsnamn pa dessa.

Demenssjukdomar leder till att minnet, tankeférmdgan och andra si kalla-
de kognitiva formagor blir mycket simre an forut. Ordet demens harstam-
mar fran latinets ”de mens” vilket betyder ”utan forstind”. Kunskapen om
demens var linge mycket bristfillig. Demens betraktades nirmast som en
oundpviklig foljd av dlderdomen.

Idag vet vi att demens inte ar en del av det naturliga dldrandet. Det finns
narmare 100 sjukdomar som kan orsaka demens. Sjukdomarna delas in i
olika grupper. En vanlig indelning ar att skilja mellan primdrdegenerativa,
vaskuldra och sekundira demenssjukdomar samt olika blandformer.
Symtombilden vid de olika sjukdomarna har minga gemensamma drag. Det
finns ocksd skillnader som beror bland annat pa att det ar olika omraden i
hjarnan som drabbas.

Manga olika symfom

Demenssjukdom kan yttra sig pd olika sitt. Personen fir ofta problem med
minnet, svarighet att orientera sig, liksom att tinka, planera och utféra saker
som tidigare var enkla (exckutiv formaga). Aven spriket paverkas och for-
madgan att skota sin ekonomi.

Symtom som svirigheter att tolka sinnesintryck, agnosi, pa grund av nerv-
cellsskador kan innebira att personen inte kinner igen vilbekanta féremal
eller personer, eller forstar vad orden betyder. Aven tolkning av smak, lukt
och beréring kan pa samma sitt paverkas.

Ett annat symtom, apraxi, innebir att personen far svart att utféra tidigare
inlirda motoriska moment som exempelvis hur man hanterar bestick, klir sig
eller skoter sin hygien.

Andra vanliga symtom under sjukdomsutvecklingen ir syn- och horsel-
hallucinationer samt vanforestillningar. Aven oro, dngest, irritation och
aggressivitet ir vanligt forekommande. Depression ir inte heller ovanligt vid
demens och ska behandlas. Aven personens insikt, omdéme och impulskon-
troll kan paverkas.

Det finns alltsd manga symtom som kan relateras till demenssjukdom.
Men symtomen varierar vilket beror pa att olika demenssjukdomar angriper
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Demens dr vanligast i hog dlder men dr inte en del av det naturliga dldrandet. Det
finns nirmare 100 sjukdomar som kan orsaka demens.
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och sprider sig till olika delar av hjirnan. Fér att kunna ge god vard och
omsorg till personer med demenssjukdom behdvs dirfor forstdelse for hur de
olika demenssjukdomarna utvecklas och hur de paverkar den enskilde indivi-
den.

Hog alder ér storsta riskfaktorn

Forutom stigande alder finns en del andra faktorer som visat sig paverka
risken att utveckla en demenssjukdom. Kvinnor ir nigot 6verrepresenterade
bland personer med demenssjukdom. Arftliga faktorer har nnu storre
betydelse. En irftlig faktor som ir viktig har att géra med ett protein som
deltar i kolesteroltransporten i kroppen. Proteinet heter Apolipoprotein E
och finns i olika varianter. Det som kallas ApoE4 okar risken for Alzheimers
sjukdom med 1,5—4 ginger jimfoért med 6vriga varianter. ApoE4-genen ir
vanligt forekommande men langt ifran alla som bir pa den drabbas av
Alzheimers sjukdom.

Att ha en eller flera nira anhériga med demenssjukdom o6kar risken att
drabbas av demens. Samma sak giller vid hogt blodtryck i medelaldern.

Att vara socialt aktiv och dgna sig 4t mentalt stimulerande aktiviteter pa
fritiden dr diremot en skyddsfaktor som kan minska risken for demens.
Detsamma giller blodtryckssinkande behandling som kan férhindra att
aldre utvecklar vaskulir demens.

Primérdegenerativa demenssjukdomar

Vid primirdegenerativa demenssjukdomar pagar en sjukdomsprocess i hjir-
nan som gor att nervceller i hjirnan bérjar fortvina och doé i mycket snabbare
takt in normalt. Symtomen kommer smygande och tillstdndet férsimras
gradvis i takt med att skadan i hjirnan forvirras.

De fyra vanligaste primirdegenerativa sjukdomarna ir Alzheimers sjuk-
dom, frontotemporal demens (iven kallad frontallobsdemens, pannlobs-
demens), Lewykroppsdemens och demens vid Parkinsons sjukdom.

Alzheimers s]ukdom ar v0n|igcst

Den vanligaste av alla demenssjukdomar ir Alzheimers sjukdom. Den orsa-
kar ungefir 60 —70 procent av alla demensfall. Sjukdomen debuterar vanligen
efter 65 ars dlder, men starkt drftliga former med betydligt tidigare debut
forekommer. Vid Alzheimers sjukdom bérjar proteinet betaamyloid klumpa
ihop sig och lagras mellan hjirnans nervceller i senila plack. Inuti cellerna
bildas fibriller, sma garnnystan som forhindrar transporten av viktiga
niringsimnen. Dessa sjukliga forindringar sprider sig och gradvis skadas en
allt stérre del av hjirnan. Sjukdomsforloppet stricker sig ofta 6ver manga ar.
Alzheimers sjukdom bérjar vanligen med tilltagande glomska, koncentra-
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tionssvarigheter, svarigheter att orientera sig i tid och rum. Minnet férsimras
gradvis, och personen far allt svarare att klara vardagliga aktiviteter. Aven
spriket och formagan att kommunicera paverkas. Hjilp med paklidning,
hygien och personlig vard blir s smaningom helt nédvindigt.

Det finns ingen botande behandling men manga med Alzheimers sjukdom
kan ha nytta av de symtomlindrande likemedel som idag finns.

Frontotemporal demens debuterar tidigare

Frontotemporal demens dr en annan primirdegenerativ sjukdom. Till
skillnad mot andra former av demens drabbar den framfor allt personer i
yrkesverksam alder. Vanligen debuterar sjukdomen vid 50 — 60 ars dlder,

i vissa fall redan vid 40. Den leder till nedbrytning av nervceller, framfor alle
i hjarnans pannlob och frimre delen av tinningloberna.

Frontotemporal demens har, liksom Alzheimers sjukdom, ett smygande
forlopp men sjukdomsbilden ser annorlunda ut. Eftersom hjarnskadan drab-
bar hjirnans frimre del 4dr de forsta symtomen i regel bristande omdome,
forindrad personlighet, simre spriklig formaga, plotsliga vredesutbrott och
kinslomissig avtrubbning. Glomska och forsamrad orienteringsformaga,
som ir tidiga alzheimersymtom, upptrider forst senare i sjukdomsforloppet.

Det finns inget botemedel mot frontotemporal demens. Ibland hjilper
angestdimpande likemedel mot den oro och svdra rastloshet som kan fore-
komma. Dessa bor dock anviandas med stor forsiktighet eftersom personer
med frontotemporal demens tycks vara extra kinsliga mot denna typ av
likemedel.

Lewykroppsdemens ger parkinsonsymtom

Lewykroppsdemens uppticktes i slutet av 1980-talet. Den forvixlas ofta
med andra demenssjukdomar och har vissa likheter med Parkinsons sjukdom.

Lewykroppar ir en typ av sjukliga férindringar som finns i hjirnan hos
personer med sjukdomen. Det handlar om mikroskopiskt sma proteinansam-
lingar i hjirnstammen och hjirnbarken, hjirnans yttersta lager.

Typiskt vid Lewykroppsdemens dr synhallucinationer och nedsatt upp-
mirksamhet. Personen blir litt trott. Symtomen kan variera fran milda till
starka under samma dag. Minnesstérningar férekommer, framfor allt senare
i sjukdomsforloppet, men ir inte lika framtridande som vid Alzheimers
sjukdom. Personen har ofta svért att bedéma avstind och att uppfatta saker
tredimensionellt.

Vid Lewykroppsdemens forekommer dven stela muskler och lingsamma
rorelser, symtom som ir typiska dven for Parkinsons sjukdom. Men till
skillnad mot denna sjukdom uppkommer dessa motoriska symtom samtidigt
som de kognitiva svarigheterna (problem med uppmarksamhet och sa vidare).
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Det finns ingen botande behandling. Symtomlindrande likemedel mot
demenssymtomen (av samma typ som ges vid Alzheimers sjukdom) kan ha
god effekt i borjan. Parkinsonlikemedlet L-dopa kan lindra de motoriska
symtomen.

Parkinsons sjukdom kan orsaka demens

Parkinsons sjukdom orsakas av brist pd signalsubstansen dopamin.
Utmirkande for denna sjukdom ir att personen fér stela leder, darrningar,
langsamma rorelser och andra motoriska symtom. Sjukdomen kan dven leda
till demens (men gor det langt ifran alltid). Om det sker dr det alltid under
senare delen av sjukdomsférloppet. Till skillnad mot Lewykroppsdemens
kommer de motoriska symtomen minst ett 4r innan eventuella demens-
symtom visar sig.

Parkinsondemens utgor ett par procent av alla demensfall. Hjiarnskadorna
sitter i detta fall i hjarnans vita substans. Vanliga symtom vid Parkinson-
demens ar koncentrationssvarigheter, minnesstorningar (mindre svira an vid
Alzheimers sjukdom) och brist pa energi. Personen fir svdrare att planera och
ta initiativ. Beteendestorningar och hallucinationer kan ocksa forekomma.
Det finns ingen botande behandling vid Parkinsondemens. Symtomlindrande
likemedel som anvinds vid Alzheimers sjukdom verkar i vissa fall ha god
effekt dven vid Parkinsondemens.

Vaskulér demens &r nést vanligast

Det finns flera olika former av vaskulidr demens, ibland dven kallad blod-
kirlsdemens. Tillsammans star de for 25—30 procent av alla demensfall.
Gemensamt ir att demenssymtomen orsakas av hjarnskador. Vanligast dr att
olika delar av hjirnbarken drabbas till f6ljd av stroke (slaganfall).

Bakom en stroke ligger oftast hjarninfarkter som uppstar nir blodproppar
fastnar och tipper till hjirnans blodkirl. Stroke kan dven bero pa att blod
fran lickande pulsddror tringer in i hjirnvivnad som da forstors, sa kallad
hjirnblédning. I bida fallen blir delar av hjirnan utan syre och upphér att
fungera. Foljderna brukar bli talsvirigheter och betydande fysiska funktions-
hinder. Men stroke kan alltsd dven leda till demens.

Vid vaskulir demens kommer symtomen ofta plotsligt. Tillstindet kan
sedan vara stabilt under en period for att sedan dter férsimras.
Sjukdomsutvecklingen sker alltsa ofta trappstegsvis, till skillnad mot de
primirdegenerativa demenssjukdomarna som har ett smygande férlopp.

Vanliga symtom ir nedsatt initiativformaga, svarigheter att planera och
genom- fora saker, personlighetsforindringar och gingsvarigheter. Bade
forlopp och symtom kan variera beroende pa vilka omraden i hjirnan som

skadas.
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Det finns inga botemedel mot demenssymtomen vid vaskulir demens. Dir-
emot finns likemedel som kan forebygga nya kirlskador.

Vaskulir demens kan dven bero pa fortringningar i hjirnans sma blod-
kirl. Dessa for syrerikt blod till hjirnans inre. Fértringningarna stryper blod-
tillférseln och det blir skador i den vita substansen under den gra hjirn-
barken. Pa grund av den strypta blodtillférseln tunnas den vita substansen ut
och nervbanor borjar fungera simre eller inte alls.

Alkoholskador kan ge sekundar demens

Det finns skador och sjukdomar som i vissa fall kan ge demenssymtom, till
exempel hjirntumorer och alkoholmissbruk. Sddan sekundir demens kan
vara behandlingsbar och demenssymtomen kan avhjilpas om atgirder mot
den bakomliggande sjukdomen sitts in i tid.

Det finns nirmare 100 sjukdomar och skador som kan leda till demens.
Ndgra exempel adr brist pa vitamin B12, alkoholskador, yrkesskador av 16s-
ningsmedel, upprepat vdld mot huvudet och vissa infektioner, bland annat
HIV.

Det ar vanligt att samtidigt ha fler in en demenssjukdom. Det har exem-
pelvis visat sig att en majoritet av dem som fatt diagnosen vaskuliar demens
iven har alzheimerforindringar i hjirnan. Ibland kan det vara svart att
avgora vad som dr grundorsaken till demenssymtomen.

Fakta om demenssjukdom

e Varje ér insjuknar fler Gn 20 000 personer i vért land i en
demenssjukdom. Demens dr séllsynt i medeldldern. Efter 65 drs
alder &kar risken och bland personer som ar 80 dr och éldre
&r var femte drabbad.

o Det totala antalet demenssjuka personer i Sverige beréknas
till nérmare 150 000. Siffran stiger i takt med att den dldre
befolkningen véxer. Ar 2025 berdknas 180 000 personer ha
en demenssjukdom, 2050 kan s& ménga som 240 000 vara
drabbade.

o Tvd sjukdomar star tillsammans fér omkring 90 procent av alla
demensfall. 6070 procent utgérs av Alzheimers sjukdom och
25-30 procent av vaskuldr demens.
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Reflektera och diskutera

| Vad kan det ha fér betydelse for ditt arbete att kénna till
personernas diagnoser och medicinska behandling?

2 Ge exempel pa olika situationer dér denna information
kan paverka hur du véljer att ageral
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Kapitel 3

Arbeta tillsammans

Elsas demenssjukdom verkar ba forvirrats pd sistone. Hon glommer att
ata och att ta sina mediciner. Anhéoriga dr oroliga. Fragan dr om Elsa kan
fortsdtta att bo kvar hemma?

Elsas kontaktperson inom hemtjinsten, bistandsbedomaren, arbets-
terapeuten och sjukskoterskan fran kommunens demensboende trdffas for
att prata igenom situationen. Kontaktpersonen berdittar om vardagsmotena
med Elsa och kontakterna med hennes anhoriga. De ovriga bidrar med sina
expertkunskaper och perspektiv i sokandet efter vad som just nu dr den bdsta
losningen. Slutsatsen blir att det dr virt att prova att 6ka stodet till Elsa och
se om det kan rdcka for att hon ska kunna bo kvar hemma dnnu ett tag.

Det dr av stort virde att personer med olika yrken som arbetar med en
person med demenssjukdom utbyter kunskap och erfarenheter. De kan se
livssituationen for den sjuke ur olika synvinklar och balansera synpunkterna
mot varandra. Ofta ar det likare och sjukskoterskor som en person med
demenssjukdom forst kommer i kontakt med. Vid utredningen av misstankt
demens kan man behova flera andra yrkesgruppers specialkunskaper.

Samma sak giller lingre fram i sjukdomsférloppet nir nya bedomningar
behover goras och nya atgirder sittas in. Personer vars yrkeskompetens ofta
ar virdefull i demensvédrd och -omsorg dr bland andra arbetsterapeuten,
underskoterskan, vardbitridet, sjukskoterskan, logopeden, likaren, neuro-
psykologen, bistindsbedémaren, kuratorn och sjukgymnasten.

Férdelar med multiprofessionellt teamarbete

Ett vil beprovat sitt att skapa samarbete mellan olika yrkesgrupper ir att
bygga upp sd kallade multiprofessionella team (multiprofessionell = bestien-
de av flera olika yrkeskompetenser). I ett sddant team samarbetar represen-
tanter for olika yrkesgrupper kring personen med demenssjukdom. P4 sa sitt
kan en gemensam helhetssyn vixa fram. Allas kompetenser tas till vara och
insatserna samordnas. Det kan bidra till trygghet och god livskvalitet bade
for personen med demenssjukdom och de nirstdende. Det kan ocksd 6ka
chansen att personen med demenssjukdom och att de anhériga slipper mot-
sigelsefulla budskap.

Multiprofessionellt teambaserat arbete — liksom personcentrerad vard och
omsorg (se kap 1) — ir en nédvindig grund for en god demensvard och omsorg.
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Det saknas in s linge forskning som renodlat jimfort teamarbete med andra
arbetssatt i vard och omsorg av personer med demenssjukdom. Beprovad
erfarenhet visar dock pd manga fordelar med ett multiprofessionellt samarbe-
te kring varje person med demenssjukdom. Det kan férebygga beteendepro-
blem hos personen med demenssjukdom och minska nirstdendes stress.

Olika sétt att organisera team

Det finns manga olika sitt att organisera det teambaserade arbetet och det
finns ingen forskning som siger att det ena eller andra sittet ar bast. Ett
arbetssitt som fungerar bra i flera kommuner dr att ha ett speciellt demens-
team som traffas regelbundet. Teamet kan till exempel besta av sjukskoterska
och underskoterskor. Vid behov kan personer engageras ur andra yrkes-
grupper, exempelvis sjukgymnast och arbetsterapeut.

Det ar bra om teamarbetet ordnas pa ett flexibelt sitt eftersom behoven
hos personen med demenssjukdom och de anhériga ofta forandras med tiden.
Vartefter demenssjukdomen fortskrider dyker nya fragor upp att 16sa och det
gor att behovet av yrkeskompetens i teamet vixlar frin tid till annan.

I véart land ar det kommunens socialtjanst som skoter merparten av den
offentliga virden och omsorgen om personer med demenssjukdom. Social-
tjdnsten erbjuder bland annat hemtjinst, sirskilt boende och dagverksamhet.
De som arbetar inom dessa verksamheter 4r de som — forutom de narstdende
— har den mest nira och vardagliga kontakten med personen med demens-
sjukdom.

Dessa vardare, ofta underskoterskor och vardbitraden, har en viktig roll i
det multiprofessionella teamet. Vardarna har ofta kunskap om personen med
demenssjukdom som ingen annan i teamet haft mojlighet att skaffa sig.
Viérdarna lir kinna personen genom motena i vardagen och dven med hjilp
av de anhorigas berittelser. De har kunskap om personens livssituation och
personlighet samt om hennes styrkor och svagheter nir det giller att fungera
i vardagen. Vardarna kan ocksd uppmirksamma eventuella sjukdomssymtom
och effekter av olika behandlingar och rapportera till de andra i teamet.

Utbildning och stéd for att utvecklas

Samtidigt ar det ofta mycket virdefullt fér virdarna att fa del av andra
perspektiv dn sina egna. Detta kan pd manga sitt underlitta omsorgen om
personerna med demenssjukdom. Den medicinska utredning som likaren gor
kan exempelvis ge vardarna forklaringar till olika beteenden hos personen
vilket kan gora dessa littare att acceptera. Ett annat exempel ar att arbets-
terapeutens bedomning kan oka hemtjanstpersonalens forstaelse for de
problem en person med demenssjukdom har. Manga fler exempel finns.

Nir ett multiprofessionellt team fungerar bra pagér ett givande och tagande
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Att utbyta kunskap och erfarenbet dr av stort virde for yrkesverksamma som arbetar
med demenssjuka.

av kunskap och erfarenheter. Alla vinner pa detta och allra mest vinner per-
sonen med demenssjukdom.

Att ge personer med demenssjukdom god vard och omsorg kriver kunskap
och féorméga att anvinda den i vardagsarbetet. Virdaren behover veta och
forstd mycket om demenssjukdomar och hur de paverkar oss manniskor. Det
ar ocksa viktigt att f& mojlighet att utveckla insikterna till verktyg som gor
det littare att mota personen med demenssjukdom som den unika minniska
hon ir. Vardaren behéver bade utbildning och stod for att utvecklas i yrkes-
rollen.

Det mesta av arbetet inom vird och omsorg for personer med demenssjuk-
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Underskoterskan Lena kinner ett stick av irritation ndr hon hor Artur ropa pd bjalp
igen — det var ju bara ndgra minuter sedan hon var inne hos honom och forklarade

att det dr sent pd kvillen och dags att sova! Men yrkesmdanniskan inom henne pdamin-
ner: Arturs demenssjukdom gor att han har glomt det som hinde for ndgra minuter
sedan. Han kanner sig formodligen orolig och behéver trost. Jag vet hur jag kan lugna
honom och fd honom att kdnna sig bdttre, dven om det bara dr for stunden, tinker
Lena.
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dom skéts av personal med kort teoretisk grundutbildning. Det handlar
frimst om vardbitriden och underskéterskor, de som arbetar nirmast perso-
nerna med demenssjukdom och har mest kontakt med dem. Det dr nédvin-
digt att arbetsgivarna i hilso- och sjukvird och socialtjinst forstar vilket
svart och kunskapskrivande arbete dessa vardare har. Arbetsgivarna behover
kontinuerligt erbjuda personalutbildning i olika former samt annat stod for
utveckling i yrkesrollen. Genom att hoja personalens kompetens och ”virda
vardarna” kan man férbittra och sla vakt om kvaliteten pd vard, omvardnad
och omsorg.

Personalutbildning gagnar vardtagare

All erfarenhet visar att vdrden och omsorgen foér personer med demens-
sjukdom kan forbattras med hjilp av kontinuerlig utbildning och trining av
personalen (enstaka insatser har svag effekt). Det finns ocksa en hel del
studier dir forskarna forsokt mita effekterna av sidana insatser. Effekterna
kan vara svira att mita med vetenskapliga verktyg och studiernas bevisvirde
har inte alltid varit s hogt. Men forskningsresultaten pekar iand4 i precis
samma riktning som den breda erfarenheten: att ge personalen mojlighet till
kompetenshojning och utveckling i yrkesrollen dr bra bade for vardarna och
for personerna med demenssjukdom.

Sammanfattningsvis kan utbildning leda till inte bara 6kade kunskaper utan
ocksa till positiva férandringar av personalens upptridande mot och attityder
till personer med demenssjukdom. Detta kan i sin tur leda till att de sjuka far
firre beteendemissiga och psykiska symtom och att deras vilbefinnande 6kar.

Utbildning récker inte

Utbildningsprogram for personal ir ett medel for att hoja kvaliteten pa vard
och omsorg for personer med demenssjukdom. Men det ricker inte. Kunskaps-
hojningen behover gd hand i hand med foérindringar av organisation och
ledarskap. Utbildning och trining av personal bor genomforas pa arbetsplat-
sen. P4 sd sitt kan det bli enklare att engagera dven ledning och administra-
torer.

I handledning ges personal mojlighet att diskutera och reflektera kring sitt
arbete. Under ledning av en handledare tar man upp problem och far hjilp
att se dem ur olika synvinklar. Det kan till exempel handla om att méta bete-
endemissiga symtom. Att fa tala om sina egna reaktioner och samtidigt fa
fordjupad forstaelse for symtomens bakgrund kan gora att dessa upplevs som
mindre pafrestande. Under handledningen kan virdaren via reflektion och
diskussion fa psykologiskt stdd och idéer om nya, bittre strategier i jobbet.

I kombination med utbildning kan handledning dstadkomma att personal
som ger vard och omsorg till personer med demenssjukdom upplever sitt
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arbete mer positivt. Tillfredsstillelsen med arbetet kan 6ka och kinslor av
utbriandhet kan minska.

Reflektera och diskutera

| Finns multiprofessionellt, teambaserat arbete i din verksamhet?

2 Om ja - vilka ér férdelarna och hur skulle arbetet kunna
forbéttras dnnu mer Om nej — vilka ér hindren och hur skulle
man kunna komma férbi dem?

3 Hur tycker du att eft riktigt bra program fér stindig utveckling
for dig och dina arbetskamrater ska se ut2
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Kapitel 4
Flytta hemifran

1 likhet med mdnga andra vill de flesta som fdar en demenssjukdom bo kvar
hemma sd lange som mojligt. Ur ett samballsekonomiskt perspektiv dr det
ocksd en fordel om flyttning till sirskilt boende kan fordrojas. For att gora
detta mojligt behovs sambillets stod och bjalp. Annars dr risken stor att
pressen pd de anhoriga blir alltfor hdard och att bade de och personen med
demenssjukdom far forsamrad livskvalitet och halsa.

Dagverksamhet en tillgang cven for anhériga

Vid en dagverksamhet vistas personer med demenssjukdom en eller flera
dagar i veckan medan de fortfarande bor kvar hemma. Mycket tyder pa att
detta kan skjuta upp flyttning till sarskilt boende. Forskning visar dven pa
andra positiva effekter. Dagverksamhet kan minska anhorigas bundenhet och
trotthet samtidigt som vilbefinnandet 6kar for personen med demenssjuk-
dom.

Olampligt att blanda aldersgrupper

[ dagverksamheten bér man undvika att blanda personer med demenssjuk-
dom med icke-demenssjuka deltagare. Det ir heller inte limpligt att blanda
yngre (65 ar och yngre) och ildre demenssjuka personer. Yngre personer med
demenssjukdom kan uppleva det som mycket negativt att fa plats pa en dag-
verksamhet anpassad for ildre.

Samtidigt visar beprévad erfarenhet pa att det ar viktigt dven fér de yngre
att kunna delta i dagverksamhet, inte minst i tidigt skede av demenssjukdo-
men. Det kan bland annat férebygga den passivitet som ofta blir resultatet av
sjukskrivning och eventuell fértidspension. Det ger mojligheter till social
samvaro och ndgot meningsfullt att syssla med. Samtidigt far nirstdende
avlosning.

Svar oms’rd”ning att Hy’rta

Att flytta dr ofta en stor omstillning i livet dven for en frisk person som sjilv
valt att flytta. Fér en person med demenssjukdom kan en flyttning innebira
mycket stora pafrestningar. Det giller nir en person pa grund av sin sjuk-
domsutveckling eller sociala situation maste flytta fran sitt hem till sirskilt
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Personalen tar emot Elsa och halsar god morgon nir hon kommer med taxin till
dagverksambeten. Elsa verkar lite trott och tystldten men blir gladare ndr hon
kommit in, fdtt av sig kappan och slagit sig ned i en soffhérna tillsammans med tre
av de andra deltagarna. Tillsammans med personalen planeras dagen. Vidret dr
vackert sd det vore inte dumt med en liten promenad. Och kanske ska de baka lite
gott brod till lunchen.
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boende och iven vid flyttning mellan sirskilda boenden. Demenssjukdomens
paverkan pd bland annat minne, orienteringsférmaga och tankeférmaga kan
forsvara flyttningen pd manga sitt. Sjukdomssymtomen kan gora det svirare
att lira sig hitta i en ny miljo vilket kan skapa otrygghet och forvirring.

Personen med demenssjukdom kanske inte inser, eller minns, vad som ir
bra med flyttningen. Det kan bidra till att den kinns patvingad. I samband
med flyttning kan personer med demenssjukdom uppleva angest, forvirring,
nedstimdhet, hjilploshet, hoppléshet och 6vergivenhet. Fysiska symtom som
magbesvir, somnproblem och avmagring ir inte ovanliga men det gdr att
minska dessa negativa effekter.

Nir en person med demenssjukdom ska flytta till sirskilt boende eller mel-
lan boenden ir det viktigt att férbereda flyttningen vil. Det minskar risken
for att personen ska mé ddligt. Forberedelserna kan vara att i god tid och vid
upprepade tillfillen informera, att ge personen tillfille att prata om sina tan-
kar och 6nskemal infor flyttningen, att engagera anhoriga och att lata perso-
nen besoka det nya boendet i forvig.

Det ir vildigt viktigt att personalen vid det nya boendet ocksa ir vil for-
beredd. Vardarna bor ha triffat personen och de anhériga i forviag. Vardarna
ska ha fatt information om personens livshistoria och behov.

Olika namn pé sérskilda boenden

I borjan av demenssjukdomen ar symtomen vanligen relativt milda. Det kan
gd bra att bo kvar hemma med hjilp av anhoriga, hemtjanst och eventuellt
annat stod av samhillet. Nir demenssjukdomen fortskrider blir det svirare
att bo kvar hemma. Personen med demenssjukdom behover allt mer hjalp
och det blir forr eller senare aktuellt med sirskilt boende.

Aldreboende, omsorgsboende, gruppboende, demensboende — sirskilda
boenden kan ha manga olika namn. Aven hur boendena ar utformade och
storleken pd dem varierar. Det finns sirskilda boenden dar personer med
demenssjukdom bor tillsammans med ildre med andra funktionshinder och
det finns boenden som ar sdrskilt anpassade for demenssjuka. Det finns
sarskilda boenden dir den fysiska miljon dr institutionslik och boenden med
en mer hemlik miljo. Aven personaltitheten varierar.

Ett sdarskilt boende for personer med demenssjukdom ska vara anpassat
efter deras forutsittningar och behov. Anpassningen underlittas av att alla
pd boendet har en demensdiagnos.

For att skapa ett demensanpassat sarskilt boende med god kvalitet behovs
ett helhetstainkande. Manga faktorer samverkar, de viktigaste ar boendets
inriktning, storlek, fysiska och psykosociala miljo.

Forskning och erfarenhet tyder pd att ett sirskilt boende for personer med
demenssjukdom inte bor vara for stort. Smaskalighet gor det lattare for de
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boende att umgas bide med varandra och med personalen. Dessutom verkar
det som om smaskalighet kan gora de boende mer sjalvstindiga i det dagliga
livet. Det finns dock inget svar pa exakt hur minga platser det bor vara i

ett sarskilt boende.

Skapa en hemlik miljs

Vem vill leva sitt liv i en miljé som ser ut och kinns som ett sjukhus eller
ndgon annan sorts institution? Nir det giller personer med demenssjukdom
har det visat sig att ett institutionslikt boende littare kan orsaka till exempel
aggressivitet och vandringsbeteende. Det sirskilda boendet bor med andra
ord vara si hemlikt och personligt utformat som méjligt. Ndgra betydelseful-
la punkter:

* Virna den boendes privatliv och ge samtidigt méjligheter till samvaro
med andra. Det ir bra med egna rum eller ligenheter som personen far
moblera med egna mobler och andra personliga saker.

* En bra modell ir rum eller ligenheter byggda kring en central, gemensam
yta. Detta underlittar social samvaro.

* En hemlik miljé kan 6ka de boendes vilbefinnande.

* Undvik buller och stérande bakgrundsljud. En lugn ljudmiljé kan bland
annat minska oro och aggressivitet.

» Tink igenom fargsattningen. Firger kan anvandas for att gora det littare
att orientera sig och tolka sin omgivning. Fiargkontraster pa golvet kan
diremot misstolkas som nivdskillnader och bor darfor undvikas.

Psykosociala miljén édnnu mer betydelsefull

Hur fint byggt och inrett det sdrskilda boendet an ar blir det inte trivsamt
utan goda relationer mellan manniskorna. Den psykosociala miljon dr antag-
ligen den allra viktigaste faktorn nir man vill skapa ett sirskilt boende med
god kvalitet.

Det giller att sitta personerna med demenssjukdom och deras behov i
fokus niar man bygger upp verksamheten. Det ar ocksa viktigt att ge var och
en ett personligt och respektfullt bemoétande och att som virdare bjuda pa sig
sjalv. Vardefullt 4r dven att de boende erbjuds aktiviteter som skapar ett
meningsfullt innehall i vardagen.

En punkt som inte fir glommas bort ar mojligheten att fa vistas utomhus.
Att fa dagsljus och frisk luft kan gora att personer med demenssjukdom bade
mar och sover bittre samt fir en mer normal dygnsrytm. Det kan dven
ddmpa ett aggressivt beteende.

I kapitel 1 kan du ldsa mer om bemétande och annat som sammanfattas
i begreppet personcentrerad omvardnad. Nista kapitel tar upp olika aktivite-
ter for personer med demenssjukdom.
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Reflektera och diskutera

| Vad dr viktigt for dig sjélv fér att en miljé ska kénnas hemlik2

2 Hur péverkar mode och trender vilka miliser som kénns hemlika
fér olika generationer?

3 Vilken betydelse har kulturell, religiés och etnisk bakgrund
for vad som dr en hemlik miljé@
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Ett smdskaligt boende underlittar for personerna att vara mer sjilvstindiga

i det dagliga livet.
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Kapitel 5

Aktiviteter for en meningsfull vardag

Det doftar nybakat frin gruppboendets kok. Ndr doften letar sig in genom
den halvoppna dorren till den lilla lagenheten dir Anna bor, vicks hennes
lust att vara med och baka. Hon kommer ut i kbket och personalen ber
henne hjdlpa till att kndda degen.
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Som virdare har du mdnga mojligheter att bidra till ett aktivt liv fér personer
med demenssjukdom. Vardagen bjuder hela tiden p4 tillfillen att engagera,
skapa delaktighet och skinka tillfredsstillelse. Det ir en konst att ta vara pa
sidana tillfallen, i stort som i smétt.

Mainga ganger gar det fortare att personalen gor det som mdste goras istil-
let for att be ndgon av de demenssjuka personerna om en hjilpande hand.
Men om du tar dig tiden att be om den dir hjilpen har du gjort dubbel nytta;
personen med demenssjukdom far kinna sig delaktig och sysslan blir gjord.

Andra ganger kan det handla om att vara flexibel och lyhord for initiativ
fran den demenssjuka personen. Ibland kanske en kort promenad eller en
pratstund ir viktigare dn att f6ja verksamhetens rutiner. Sjukdomen gor det
ofta svdrare att tala om vad man vill. Det giller alltsa for omgivningen att
forsoka tolka de signaler som ges. Alla signaler ir inte lika tydliga som det
dukade kaffebordet i féljande exempel:

Monica fran hemtjansten kommer hem till Nils, som har svdrt att klara var-
dagen pd egen hand pd grund av sin demenssjukdom. Han har sett fram emot
hennes besok, lyckats hdlla reda pd tiden, dukat fram kaffekoppar och har
kaffet klart ndr hon kommer. Monica tar sig tid att sitta ned med honom vid
kaffebordet en stund och prata om ett TV-program som de gillar bdada tvd.

Ett annat exempel pd att ta tillvara ett tillfille till aktivitet:

En glodlampa dr trasig i en av ldslamporna i boendets allrum. Underskoter-
skan Mats tanker forst gd och himta en ny lampa och byta ut den gamla
sjalv. Men sd fdar han syn pd Erik som just kommit ut frdan sitt rum och ser
lite vilsen ut. Han ber Erik om hjalp att byta lampan. De hamtar den nya till-
sammans ur forradet och Erik skruvar i den.

Att ordna gruppaktiviteter ar ocksa ett bra sitt att gora livet rikare och
roligare for personer med demenssjukdom. Att gora nagot tillsammans med
andra ger en extra krydda som skapar gemenskap.

Fysisk aktivitet och utevistelse har hégsta prioritet

Nir det giller fysisk aktivitet och att fa vara ute i friska luften har personer
med demenssjukdom samma behov som friska personer. Att leva ett orérligt
liv 6kar kraftigt riskerna for bland annat hjirtkirlsjukdom och diabetes, men
iven for psykiska sjukdomar som depression. For att ma bra och forebygga
sjukdomar behover vi alla rora pd oss. Det dr ocksd viktigt att vara ute i
dagsljus, inte minst féor humoret och dygnsrytmen. Det som skiljer demens-
sjuka personer frin andra ir inte behovet av fysisk aktivitet och utevistelse
utan att de kan ha svirare att tillgodose detta pa egen hand. Aktiviteten ska
givetvis anpassas efter vad personen klarar av.
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Mojligheten att fd vistas utomhus dr en viktig del av en god boendemiljé.
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Malinriktad tréning kan férbéttra géingférméaga

Utover daglig fysisk aktivitet ordnas ibland mer malinriktad fysisk trining,
till exempel regelbunden kombinerad styrke-, balans-, rorlighets- och uthal-
lighetstraning. Sddan traning kan exempelvis arrangeras som grupptrining
ledd av en sjukgymnast. Det finns forskning som tyder pa att sidan trining
tva, tre gdnger i veckan kan ha flera positiva effekter hos personer med
Alzheimers sjukdom. Effekten tycks delvis vara beroende av hur intensiv tri-
ningen ir. Medelhég intensitet kan forbittra deltagarnas gangformaga och
formaga att klara paklidning, hygien och andra dagliga sysslor. Med innu
hogre intensitet kan dven balans och benstyrka forbittras.

En annan traningstyp dr regelbundna promenader tillsammans med varda-
re. Det kan handla om 30-minuters promenader anpassade efter den enskildes
formaga. Det finns visst vetenskapligt underlag som tyder pa att sidan ater-
kommande promenadtrining forbittrar gdngférmagan hos personer med
Alzheimers sjukdom som bor i sirskilt boende.

Flera satt att stimulera sinnena

Nir demenssjukdomen kommer in i senare skeden kan det bli svart att enga-
gera personen i hushdllssysslor, promenader och andra aktiviteter. Senare i
sjukdomférloppet kan det bli helt omojlige att klara av sidana aktiviteter.
Eller s4 vill man inte lingre delta.

Inom demensvarden férséker man ibland med hjilp av olika metoder se
till att And3 ge dven svart demenssjuka personer ndgon typ av stimulans. Det
handlar om metoder for att stimulera sinnena. Det gemensamma syftet med
all sddan sinnesstimulering ir att fi personen att ma bra.

Snoezelen: Betyder ”snusa” eller ”slumra” och ir en metod for att stimulera
madnga sinnen samtidigt. Ofta inreds ett sarskilt rum med utrustning som kan
astadkomma ljud- och ljuseffekter, ge doft- och kinselupplevelser. Lugn
musik, villuktande oljor, mjuka ytor att ta pa, genomskinliga ror med upp-
lyst bubblande vatten och konstgjorda brasor ir inslag som kan forekomma.

Snoezelen kan genomféras i grupp eller individuellt. Tanken ar att den
speciella miljon ska kunna ge en svirt demenssjuk person behagliga upplevel-
ser utan att stilla krav pa personens intellektuella formaga.

Massage och aromaterapi: Kroppslig beroring kan vara en viag till kontakt
med en demenssjuk person. Det kan fungera dven nir personen borjar bli sa
allvarligt sjuk att det ar mycket svart att samtala med henne. Vid massage
anvinds en speciell teknik for att genom mjuk beréring stimulera personens
kanselsinne. Man masserar ofta personens fingrar, hinder, skuldror, nacke,
rygg och fotter, stillen pa kroppen som ar sarskilt kdnsliga for beroring.
Massagen bor ske i en lugn miljo och pigd i allt fran nadgra minuter till mer
an en halvtimme.
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Vid aromaterapi stimulerar man personens luktsinne med hjilp av vildoftan-
de oljor. Vanligen gor man detta i samband med massage.

Reminiscence vécker minnen

Det engelska ordet reminiscence kan 6versittas med “higkomst” och
”minne”. Reminiscencemetoden bygger pd minnen frin gamla tider. Metoden
gar ut pd att aktivt vicka sddana minnen i en vidnlig och 6ppen atmosfir.

Det handlar ocksd om att hjilpa manniskor att dela sina minnen med
andra. Den ildre minniskan har ofta behov av att se tillbaka och summera
sitt liv. Reminiscencemetoden anvinds ofta bland friska dldre. For att vicka
gamla minnen anvinds exempelvis bilder, gamla féremal och musik fran forr.
Reminiscencemetoden kan dven anvindas vid demenssjukdom. Aven om
korttidsminnet da ar forsimrat finns ofta gamla minnen kvar. Att fa perso-
nen att minnas och tala om sitt liv kan skapa trygghet. Tanken ir att den
demenssjuka personens identitet di blir bekriftad.

Validation fér att stérka sjélvkénslan

Validation kan beskrivas som ett sitt att bemota personer med demenssjuk-
dom. Syftet dr att bekrifta de kdnslor som personen uttrycker. Bekriftelsen
ges med ord, beroring och kroppssprak. Vardaren hjilper den demenssjuka
personen att uttrycka sina kinslor. Milen dr bland annat att 6ka personens
sjalvkansla, minska oro och forbattra kommunikationen med omgivningen.

Realitetsorientering kréver lyhérdhet

Realitetsorientering ir en metod for att hjilpa personer med demenssjukdom
att bli mer medvetna om vem han ir och om tid och rum. Genom att samtala
om Arstid, drtal, manad, aktuella hindelser, veckodag och klockslag forsoker
vardaren stirka tidsuppfattningen. Man kan anvinda hjilpmedel som
klocka, dagstidning, arstidstecken eller almanacka. Pa liknande sitt forsoker
man 6ka medvetandet om var man befinner sig. Metoden kan anvindas i
grupp eller individuellt.

Realitetsorientering kriver stor lyhordhet och forsiktighet hos vardaren.
Det giller att aldrig krinka genom att pAminna om minnesproblemen. Tala
i stillet om det som personen kommer ihag.
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Reflektera och diskutera

| Hur gér ni pé din arbetsplats fér att erbjuda personer
med demenssjukdom vardagliga aktiviteter, inklusive fysiska aktiviteter?

2 Skulle ni kunna bli béttre p& detta? I s§ fall hur?
3 Vilka hinder finns2 Gdr det att komma férbi dem?

A Har ni prévat négra av de aktivitetstyper och metoder som némns
i riktlinjerna@ Vilka var erfarenheterna?
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Kapitel 6
Skapa lust till mat och maltid

I vird och omsorg om personer med demenssjukdom kan maltiderna goras
till s& mycket mer 4n bara tillférsel av niring och energi. Anda frin det att vi
ir sma ir maten och maltiderna for minga ett glidjeimne i livet och kan
fortsitta att vara si iven om man drabbas av demenssjukdom.

Maltiderna kan vara dagens hojdpunkter. Stunder av njutning och samva-
ro som samtidigt skapar struktur och gor det littare att orientera sig i tiden.
Maltiderna ir forstds ocksa viktiga for att f3 i sig tillrickligt med niring och
energi. Det dr nodvindigt for att ma och fungera si bra som méojligt trots
sjukdomen.

Aldre mianniskor ror sig mindre in yngre och far mindre muskelmassa.
Det gor att de inte behover f3 i sig lika mycket energi som yngre. Portionerna
behover alltsa inte vara lika stora. Men behovet av niringsimnen ir fortfa-
rande lika stort nir man blir ildre. For att dldre ska fa tillrickligt med niring
trots mindre portioner miste maten vara av mycket god kvalitet. Det maste
finnas mycket niiring per kilokalori. Man brukar ibland siga att maten ska
vara naringstit.

Ménga hinder fér den goda maltiden

Det dr en utmaning att skapa god, niaringsrik mat och maltider som hojer
livskvaliteten for personer med demenssjukdom. Aldrandet och demenssjuk-
domen kan ligga manga hinder i vigen. Vanliga problem ir nedsatt aptit,
tuggproblem, sviljsvarigheter och muntorrhet. Forsimrad syn kan gora det
svarare att uppfatta vad som finns i skdlar och pa fat och dven att ”hitta”
maten pd tallriken. Nedsatt muskelstyrka och andra motoriska problem kan
ocksa stilla till bekymmer nir man ska ita.

For den som ar demenssjuk kan en rad andra problem tillkomma. Demens-
sjukdomen kan minska koncentrationsférmégan och férmégan att ta initiativ
vilket betyder att man kan behova stod for ate klara de olika delarna i en
maltid. Problem med minne och andra kognitiva funktioner kan géra att man
inte riktigt minns vad det dr for mat som serveras, vad de olika foremaélen ska
anvindas till eller hur man ska dta. Demenssjukdomen kan ocksa paverka
den rent praktiska formagan att ta for sig av maten och ita.

Det finns en klar risk att alla problem kring dtandet leder till stress och
olust hos personen med demenssjukdom. Istillet for ett glidjeimne kan mal-
tiden bli ett pafrestande orosmoment som man helst vill slippa. Personen
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Det dir lordag och middagsborden vid demensboendet ir dukade med det klarbla fin-
porslinet pd en ljusrosa duk. Det serveras pannbiff med lok, dngande nykokt potatis,
stuvade morétter och lingonsylt. Allt dr upplagt i skdlar som de boende kan ta ur, med
hjalp av personalen om det behovs. Till maten finns mjolk, fliderdricka och ol.
Ndgra tinda stearinljus sprider helgstimning.

— Det hdr ska bli gott! siger Elsa och ligger en mycket stor klick lingonsylt pad sin
tomma tallrik.

— Men du kan vil inte bara dita sylten, skrattar hennes bordsgranne.

Elsa verkar inte bekymra sig 6ver kommentaren, men blir dndd néjd nar hon fdar
diskret hjilp av en vdardare att servera sig av pannbiffen och potatisen. Stamningen

i den lilla matsalen dr glad och vinlig och det pratas livligt runt borden.

— Undrar vad vi far till efterrdtt? siger nagon ndr det bérjar bli tomt pd tallrikarna.
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upplever att hon inte klarar av méltiderna och kanske forsoker undvika dem
pd olika siitt. Detta kan i sin tur 6ka risken fér underniring som forsimrar
personens allmintillstind vilket gor det dnnu svirare att ita.

Det krivs kunskap, engagemang och lyhordhet for att I6sa de problem
som kan uppsta och for att maltidssituationen ska bli sd bra som mojligt.

Kartlagg méltidsproblem — skréddarsy stod

Det ar viktigt att kartligga maltidsrelaterade problem och stimulera de for-
madgor som fortfarande fungerar. Stodet ska skriddarsys efter detta. En
ordentlig kartliggning ar en forutsattning for att personen fir stod med ritt
saker. Tank pa att for mycket hjilp, till exempel att mata nidgon som skulle
kunna ita sjalv, kan gora att personen tappar funktionsformagor i snabbare
takt.

Beprovad erfarenhet visar att kartliggningen av dtproblem blir bast och
enklast att folja upp om man anvinder ett strukturerat bedomningsinstru-
ment.

Bemotandet ér avgdrande

Som véirdare har du stora mojligheter att paverka hur personer med demens-
sjukdom upplever méltiden. Ditt bemotande av personen och din syn pa vard
och omsorgsarbetet har stor betydelse. Kapitel 1 handlar om personcentrerad
vird och omsorg och under méltiden 4r detta arbetssatt sarskilt viktigt.

I en forskningsstudie jamfordes tva olika sitt att arbeta i samband med
maltider i demensvarden. Virdtagarna it mindre nir vardarna pd ett mer
mekaniskt och rutinmissigt sitt fokuserade pa uppgiften att servera mat.
Mainga av virdtagarna vigrade att dta och limnade bordet.

I det andra arbetssittet anvinde vardaren sin personkinnedom och kun-
skap om demenssjukdomen. Virdaren fokuserade pa vad just den personen
behovde, pratade med personen och kommunicerade med hjilp av kropps-
sprak. Detta ledde till 6kat niringsintag och maltiden upplevdes positiv av
bade personen med demenssjukdom och virdaren.

Genom att lira kdnna personen med demenssjukdom och hennes speciella
behov kan du gora det littare och trevligare for henne att dta. Det kan var
bra att veta till exempel vilken sorts mat personen gillar, om hon tycker om
att 4ta tillsammans med andra, om hon ir littstressad och det finns nagra
praktiska problem vid dtandet. Tugg- och sviljsvarigheter kan gora att perso-
nen behover speciellt forberedd mat och far god tid pa sig att dta. Act £ gd
pa toaletten, byta inkontinensskydd och tvitta hinderna innan man iter kan
ha stor betydelse for trivseln.

Vérdaren kan végleda genom méltiden

Ett stod som visat sig kunna hjilpa personen att dta ar att vardaren upp-
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Virdaren kan fungera som en vigledare och bjalpa till utan att “ta 6ver”
vid mdltiderna.

muntrar och samtidigt litt ror vid dennes arm. Man kan ocksa anvinda sig
av riktade uppmaningar med lugn och vanlig rost: ”ta upp skeden, skir
potatisen, for maten till munnen, tugga maten och svilj maten”. Bekrifta att
personen gor ritt genom att siga “bra”.

Att pa detta sitt fungera som vigledare genom maltiden kan underlitta
och gora att personen dter mer. Men tink pd att uppmaningar och fysisk
beroring kan upplevas vildigt olika. Det som en manniska uppskattar och
blir hjilpt av kan kinnas som krinkande for en annan.

Inte minst om en person behdver matas ir det av yttersta vikt att stodet ges
pa ett vardigt satt och att samspelet priglas av lyhordhet och respekt for per-
sonen.
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Anpassad méltidsmiljé ger battre aptit

De flesta av oss far bittre aptit och uppskattar maltiden mer om miljon dr

trevlig. Nar det giller personer med demenssjukdom kan en anpassad miljo

bidra till att man ater mer. Hur ska d4 en anpassad maltidsmiljo se ut? Har
foljer en rad viktiga punkter:

e Miljon bor vara hemlik.

* Inredningen ska girna piminna om de demenssjuka personernas
tidigare perioder i livet.

* Matsalen bor vara moblerad sd att man kan sitta runt mindre bord
och ita tillsammans i sméa grupper.

* Det ir en férdel om maten serveras pa uppliggningsfat. De som har
formagan kan d4 servera sig sjilva och évriga kan fa hjilp av virdarna.

* Det dr viktigt att ha god tid pd sig att dta och att det rader lugn och ro
kring maltiden.

* Att duka med firger som kontrasterar tydligt mot varandra kan
gora det littare for personer med demenssjukdom att ita. Ett exempel
ir att anvinda porslin i stark firg pd en duk i lugnare firg. Svagt firgade
glas kan vara littare att se dn helt genomskinliga. Undvik oroliga monster,
de kan forvirra.

* Det finns inget vetenskapligt underlag for att reckommendera musik under
maltiden. En del personer tycker om lugn musik nir de ska ita, andra
upplever det som storande. Anviands musik maste man vara uppmarksam
pa samtligas reaktioner.

Uppmérksamma vikHarlust och underndring

Ett gott niringstillstdnd paverkar livskvaliteten, minskar risken for infektio-
ner och andra sjukdomar som kan orsakas av niringsbrist. Demenssjukdomens
domens kognitiva symtom (minnesproblem, koncentrationssvarigheter med
mera) paverkas inte av ett forbittrat niringstillstind men personen kan ma
bittre och orka mer. Dirfor dr det viktigt att alla som arbetar med demens-
sjuka personer ir uppmirksamma pa risken for underniring. Det dr bra om
en forsta bedomning av niringstillstdndet gors redan vid diagnosen. Bedom-
ningen ska omfatta uppgifter om vikt, Body Mass Index (BMI) samt viktfor-
lust och vikthistoria. P4 si sitt kan eventuella problem med dtandet och ofri-
villig viktnedgang upptickas pa ett tidigt stadium. Atgirder kan sittas in och
risken minskar fér underniring,.

Bedomningar av niringstillstandet bor sedan goras regelbundet. Det finns
inget sarskilt instrument for att bedéma niringstillstind vid just demenssjuk-
dom. Man fir anvinda nigot av de instrument som anvinds dven i andrasam-
manhang, till exempel Mini Nutritional Assessment (MNA). De innehéller fra-
gor om vikt och aptit och ir betydelsefulla for att fa en bild av niringstillstindet.
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En skvétt grédde kan motverka underndring

For att en person med demenssjukdom ska f3 i sig mer energi och niring kan
man energiberika mat och dryck. Det finns speciella pulver och andra pro-
dukter att kopa for energiberikning. Att tillsatta en skvitt gridde eller lite
flytande margarin i maten dr ett annat sitt. Stod vid maltiden kan ocksd ha
effekt mot underniring.

Mainga personer med demenssjukdom har dilig aptit och kan inte dta
stora portioner. Da kan det vara ett bra knep att erbjuda extra mellanmal.
Om personen har tugg- och sviljproblem kan gelékost eller annan konsistens-
anpassning vara en mojlighet. Naringsdrycker har en positiv effekt pa nirings-
tillstdndet och kan anvindas som ett komplement till maten. Munhilsan dr
viktig for att personer med demenssjukdom ska kunna ita tillracklige. Att
forebygga forstoppning ar ocksa viktigt for god aptit, liksom att leva ett sa
aktivt liv som mojligt.

Reflektera och diskutera

| Om du skulle f& svért att klara din mathélining pé egen hand,
vilka matrdtter skulle d& vara sérskilt viktiga att fa dta ibland?

2 Vad gér ni fér att méltiderna ska bli stunder att se fram emote
Kan ni géra mer?

3 Vad gér ni fér att i tid uppticka risk fér underndring?
Fungerar det bra?
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Kapitel 7
Trygg vard och omsorg

Underskoterskan Mia har kommit hem till Johan, 82 dr, som har bdde dia-
betes och en vaskulir demenssjukdom. Hon ska skota om ett svdrlikt bensdr
som han har haft i flera manader. Ndr hon kommer sitter Johan vid koks-
bordet och tittar ut genom koksfonstret pa fagelbordets alla hungriga gdster.
Mia slar sig ned och ber Johan berditta namnen pd de olika fdagelarterna.
Hon vet att han minns dem lika bra som forr eftersom ban alltid varit en
passionerad fagelskddare. Joban borjar berdtta om intressanta och ovanliga
faglar. Mia lyssnar och frdagar och tittar samtidigt till sdret.

Det hir kapitlet handlar om nagra av de praktiska delar av virden och om-
sorgen som tas upp i Socialstyrelsens riktlinjer. Det handlar om dtgirder som
kan ha stor betydelse for personer med demenssjukdom. Glom inte bort att
samtidigt bemota de sjuka med respekt, lyhordhet och intresse. Pa sa sitt kan
den praktiska hjalpen upplevas pa ett helt annat sitt an om du enbart foku-
serar pa de enskilda dtgdrderna.

Demenssjukdom fordubblar fallrisken

Det finns alla skil att vara extra uppmirksam p3 risken for fall och fallolyck-
or i virden och omsorgen. Personer med demenssjukdom har dubbelt s3 stor
risk att falla som ildre utan kognitiv nedsiattning. Nagot som kan oka fallris-
ken ir att byta mil;jo, till exempel att flytta fran sitt hem till sirskilt boende.
Nio av tio personer med demenssjukdom som liggs in pd sjukhus pa grund
av skada har skadats genom fall. Ofta handlar det om en hoftfraktur som
orsakar mycket lidande. Manga av dem som drabbas dterfar aldrig samma
funktionsférméiga som tidigare. Men dven fall som inte leder till allvarlig
skada kan paverka livskvaliteten negativt. Man kan bli ridd att ramla igen
och osikerheten kan gora att man blir mindre fysiskt aktiv och kanske
isolerar sig.

Att i tid uppmirksamma och sitta in dtgirder mot 6kad fallrisk dr viktigt
for att forebygga fall. Det giller dven att regelbundet f6lja upp hur fallrisken
utvecklas genom aterkommande bedémningar.

Samtidiga étgdrder kan férebygga fall

Ett arbetssatt som kan ge positiva resultat dr att flera fallforebyggande atgir-
der sitts in samtidigt (multifaktoriell intervention). Detta arbetssitt har stu-
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-

Genom att i tid uppmdrksamma och sdtta in dtgdarder mot okad fallrisk
kan fall forebyggas.

derats bade pa sjukhus och i sirskilda boenden. Olika kombinationer av
atgirder har provats. Utbildning om fallrisker fér personal och hur de kan
forebyggas dr en viktig faktor. Andra dtgiarder som ingatt dr fysisk traning,
hjalpmedel, individuellt anpassad tillsyn och férindringar av boendemiljon.
Aven genomgangar av likemedel, i syfte att minska anvindningen av medici-
ner som kan orsaka yrsel och 6ka fallrisken, kan ha betydelse.

Hoftskyddsbyxor ir specialgjorda byxor som ir forstirkta vid hoften for
att minska risken for frakturer vid fall. Hur effektivt de kan forebygga frak-
turer dr Annu svart att veta eftersom forskningsresultaten ir motsigelsefulla.
For personer som har svart att ta av och pa hoftskyddsbyxan kan risken att
falla istallet 6ka.

Tvéngs- och begrénsningsatgdrder kréver samtycke

Exempel pd fysiska begransningsatgarder dr balte, sele, brickbord och sing-
grind. Ett annat exempel dr att lisa ytterdorren till ett sarskilt boende sa att
de boende inte sjilva kan ta sig ut.

I dagslaget galler att atgirder som larm, singgrindar och bilten endast
far anvindas som skydd eller hjilpmedel niar den enskilde samtycker till
atgirden.
Personer med demenssjukdom saknar ofta formdga att uttrycka sitt samtycke
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men deras reaktioner kan manga ginger visa hur de upplever en viss atgird.
Detta far i sidana fall vara vigledande for stillningstagandet om samtycke
foreligger eller inte.

Personal kan i undantagsfall hinvisa till nédritten for att handgripligen
ingripa, till exempel om en person ar pa vig ut i nattlinnet i 20 graders kyla.
Nédritten kan enbart anvindas i akuta situationer nir det finns allvarlig
fara for den enskildes liv och hilsa.

Munbesvér kan fé allvarliga fslider

Att munnen mdr bra ir viktigt for var livskvalitet. Tandvirk eller andra
munbesvar paverkar vilbefinnandet, inte minst lusten att dta. Det giller for-
stds dven den som har en demenssjukdom.

Forskning visar att ddlig tandhilsa hos personer med demenssjukdom kan
medfora inte bara smirta utan ocksa fritsar i munnen, lunginflammation och
underniring. Muntorrhet och att endast ha ett fatal tinder att tugga med
Okar risken for underniring.

Det finns speciella problem med dalig munhilsa vid demenssjukdom. Det
kan bland annat vara svart for den drabbade att forstd exakt var smirtorna
kommer ifrdn. Personen kan ocksd ha svart att formedla att det gor ont och
var varken sitter. Ibland kan sidana problem utlosa ett aggressivt beteende.

Dirfor ar det betydelsefullt att gora regelbundna och strukturerade
bedémningar av munhilsan.

Svar etisk balansgang

Att hjilpa en person med demenssjukdom att skota sin munhygien innebir
ofta en svir etisk balansging. Att lita ndgon annan borsta mina tander eller
torka ur munnen ir att ge tilltrade till mitt privata omrade. For att det ska
kannas bra behover jag lita pd den som hjilper mig och forstd vad det 4r som
hinder. D4 kan jag ge mitt samtycke.

Ibland forstar personer med demenssjukdom inte vad vardaren vill gora
eller varfor. Kanske kinner personen inte heller igen tandborsten. Det kan
ocksa vara sa att hon inte klarar att viljemissigt 6ppna munnen.

For att du som véardare ska kunna ge hjilp med munvard p4 ett virdigt
satt behover du fa personen att kanna sig lugn och trygg. Du méste ocksa
vara beredd att pa olika sitt anpassa hjilpen.

Att halla fast ndgon for att ge munviard ar ett 6vergrepp. Att inte ge ndgon
munvdrd alls dr ocksa ett dvergrepp.

Flera orsaker till urininkontinens

Urininkontinens ir ett samlingsbegrepp for alla former av ofrivilligt urin-
lickage. Vid anstringningsinkontinens licker man urin nir man till exempel
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skrattar, hostar eller lyfter tungt. Tringningsinkontinens dr nir man plétsligt
kinner sig kissnodig och inte kan hilla sig. Det kan ocksa vara si att en
irriterad urinbldsa gor att man ofta kinner sig kissnodig, men det kommer
bara en liten skvitt varje ging. Ofta férekommer olika typer av inkontinens
samtidigt.

Urininkontinens ar ett vanligt problem hos dldre och en demenssjukdom
okar risken for detta ytterligare. Ju svirare demenssjukdom, desto storre risk
for inkontinens.

Mainga olika orsaker kan ligga bakom inkontinens, till exempel urinvags-
infektion, diabetes, forvirringstillstind, svar forstoppning och likemedel. Hos
en person med demenssjukdom tillkommer ytterligare faktorer, bland annat
svarigheter att hitta till toaletten och att forstd vad en toalett ir.

Inkontinens ir ett funktionshinder som patagligt kan forsimra livskvalite-
ten och darfor ir det angelidget att de drabbade far hjilp. Ett forsta steg dr en
medicinsk utredning for att férséka hitta orsakerna.

Om enklare undersékningar ger ofullstindiga svar fAir man noga 6verviga
innan man gir vidare med mer komplicerade undersdkningar av urinvigarna
och deras funktioner. Hur kommer dessa undersékningar att upplevas? Star
den méjliga nyttan i proportion till risken for att personen ska bli skraimd
eller kinna sig krinkt? Gar det att behandla inkontinensen iven utan dessa
undersokningar?

Olika h]d|pmede| vid inkontinens

Den vanligaste atgirden nir dldre har problem med inkontinens ir att erbju-
da sing- och inkontinensskydd. Beprovad erfarenhet visar att det ir bra att
anvinda absorberande produkter i kombination med andra atgirder, till
exempel toalettassistans. De absorberande produkterna ska utprovas indivi-
duellt och anpassas efter storleken pa urinlickaget. Tank pa att det kan vara
obekvimt iven med for stora inkontinensskydd.

Vanetrining ir schemalagda toalettbesok dir tidpunkterna baseras pa
registreringar av personens blasfunktion (toalettvanor kan skilja mycket fran
person till person).

Kateter bor inte anvindas ldngvarigt eftersom det 6kar risken for olika
medicinska komplikationer. I akuta ligen och i livets slut kan kateter dock
vara motiverat.

Véitska och fiberrik mat mot férstoppning

Personer med demenssjukdom har hogre risk for forstoppning. Nir magen
inte skoter sig som den ska paverkas hela personen. Man far simre aptit, kan
m3 illa och kinna sig ur form. Det finns likemedel mot férstoppning men
ofta kan man bidde forebygga och avhjilpa besviren pa annat sitt. Ndgra
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Demenssjukdomen kan gora det svdrt att bitta till toaletten och dven att forstd
vad en toalett dr.

exempel ir fiberrik mat, tillrickligt med vitska, fysisk aktivitet och regel-
bundna toalettvanor. Tink ocksa pa att det finns likemedel och vissa sjukdo-
mar som kan leda till férstoppning.

Férebygga och behandla trycksér

Trycksar orsakar stort lidande, frimst i form av smirta. De kan ocksd ge
medicinska komplikationer och leda till fortida dod.

Vanvard och évergrepp ska rapporteras

Personer med demenssjukdom ir ofta beroende av andra for att klara sitt
dagliga liv. De har ofta nedsatt férmdga att kommunicera och deras beteende
kan ibland vara pafrestande. Allt detta bidrar till att personer med demens-
sjukdom ir i ett utsatt lige med okad risk att utsittas for vanvard.

I Torontodeklarationen finns en internationellt accepterad definition av
vanvdrd av dldre. Definitionen ar bred och omfattar bade handlingar och for-
summelser som orsakar skada eller smirta hos en ildre person. Den giller
alla relationer dir den dldre kan forvinta sig att kunna lita pa den andra,
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alltsa sdvil inom familjen som i professionell vird och omsorg. Handlingarna
eller férsummelserna kan vara fysiska, psykologiska eller finansiella. Vanvard
kan alltsa vara allt ifran att ta f6r hirt i ndgon till elaka och hanfulla kom-
mentarer — eller att vinta for linge med att byta nigons bloja.

Studier visar att vanvard av ildre férekommer i Sverige, savil nir dldre
vardas hemma som p4 institution.

Enligt lag — lex Maria och lex Sarah — ir den som arbetar med vird eller
omsorg for dldre och funktionshindrade skyldig att anmila om hon upp-
ticker overgrepp eller brister. Det giller bAde om man hjilper personen i
dennes hem och om man arbetar p4 sjukhus eller i sirskilt boende. Utbildning
av personal om vanvard har visat sig kunna foérbittra formdgan att uppticka
och rapportera 6vergrepp mot ildre.

Bida lagarna ir till for att pavisa brister i vird och omsorg. Brister ska
rapporteras och diskuteras sd att man kan gora nigot at dem. Det viktiga ir
att forebygga att samma misstag upprepas. De tva lagarna giller inom varsitt
omrade. Lex Sarah giller omsorg om ildre personer eller personer med funk-
tionsnedsittning enligt socialtjanstlagen. Lex Maria giller inom verksamheter
som omfattas av hilso- och sjukvardslagen.

Underskéterska gav namn &t lex Sarah

Lex Sarah kallas den del av socialtjanstlagen (14 kap, 2 §) som fatt sitt

namn av underskéterskan Sarah Wagnert. Ar 1997 gick hon offentligt ut och
avslojade vanvird vid boendet dir hon arbetade. Lex Sarah siger att den
som ir anstilld inom service och omsorg av ildre och funktionshindrade ar
skyldig att anmaila 6vergrepp, vanvard och liknande missforhallanden till
socialnimnden.

Oavsett om dldreomsorgen bedrivs i kommunens regi eller av ett privat
foretag ska det finnas rutiner for hur en anmalan ska g4 till. Det ska finnas
skriftliga instruktioner som visar vem som tar emot en anmalan, hur anmailan
ska registreras och vem som ansvarar for att utreda missférhallandena.

Lex Maria gdller i hélso- och sjukvarden

Lex Maria dr det vardagliga namnet pa 6 kap. 4 § i lagen om yrkesverk-
samhet pd hilso- och sjukvardens omrade. Lagen har fatt sitt namn efter en
hiandelse pd Maria sjukhus i Stockholm pa 1930-talet. Fyra patienter avled
efter att ha fitt injektion med desinfektionsmedel istallet for bedovnings-
medel.

Nir det galler lex Maria ar det vardgivaren, till exempel en vardcentral,
som ar skyldig att rapportera. Vardgivaren ska ha ett system for rapportering
av allvarligare misstag och olyckshindelser i varden. All hilso- och sjuk-
virdspersonal ska veta hur sidana hiandelser ska rapporteras och virdgivaren
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Enligt lex Sarah dr den som uppmdrksammar eller far kannedom om ett allvarligt
missforbdllande skyldig att genast anmiila detta till socialnimnden.

ska ha utsett en person som dr ansvarig for att skicka in anmilningar enligt
lex Maria till Socialstyrelsen.

| livets slutskede

Idag avlider minga personer med demenssjukdom efter ett utdraget sjuk-
domsférlopp utan att ha fire tillrickligt med stéd och symtomlindring. Detta
ir ndgot som bor forandras. Vi behover bli bittre pa att uppmirksamma nir
livets slut nirmar sig och da erbjuda god palliativ vard.

Ratt till palliativ vérd

Palliativ vard ir, enligt WHO:s beskrivning, inriktad pa att ge den sjuka per-
sonen och dennes anhoriga sd god livskvalitet som méjligt fram till doden.
Doden ska varken fordrojas eller paskyndas utan betraktas som en normal
process. Palliativ vard ska ha en livsbejakande grundinstillning och stodja
personen i att leva sd aktivt som mojligt. Smarta och andra pligsamma sym-
tom ska lindras. Psykosociala och andliga aspekter ska finnas med som en
naturlig del av varden. De nirstidende ska fa stod under sjukdomstiden och i
sitt sorgearbete. Palliativ vard ska vara tvirprofessionell och sitta personens
och de anhorigas behov i fraimsta rummet.
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Smiirta, lunginflammation, andnéd och angest ir vanliga tillstind i livets slut-
skede. Givetvis mdste dven personer med demenssjukdom f4 lindring av sdda-
na symtom.

Sondmatning bér undvikas

Det idr vanligt att personer med demenssjukdom ater och dricker ddligt under
livets sista tid. De kan bland annat ha svart att svilja. Anhoriga och personal
kan bli orolig 6ver att personen fér i sig for lite ndring och vitska. I sidana
ligen forekommer det att sondmatning sitts in. Det saknas dock vetenskap-
ligt underlag som visar att det forbattrar naringstillstandet, okar livslingden
eller hojer livskvaliteten. Metoden anses medfora fler risker dn fordelar.

Reflektera och diskutera

| Hur arbetar ni inom din verksamhet idag med de praktiska
delar av véarden och omsorgen som tas upp i detta kapitel2

2 Kénner du till vilka rutiner som finns f6r anmélningar enligt
lex Sarah och lex Maria pé din arbetsplats@
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Kapitel 8
Forstd och beméta
beteendeférandringar

— Mammal! (tystnad)
— Mammaaaa!

Fortvivlade, odsliga rop hors fran Elsas rum. Ibland dr det bara skrik utan
ord, ibland ropar hon efter sin mamma. Timmarna gdr och ropen fortsitter.
Vdrdare forsoker fd kontakt och fd henne intresserad av annat, men de ndr
inte fram. Hon verkar inte medveten om sin omgivning. Det dr som om hon
dr ndgon belt annanstans.

Nio av tio personer med demenssjukdom far nigon ging under sjukdomsfor-
loppet beteendemiissiga eller psykiska symtom. Dessa leder till stora péfrest-
ningar bide for den som ir drabbad och for omgivningen. Nirstdende tycker
ofta att aggressivitet, rastloshet och andra beteendefériandringar dr svirare att
acceptera och hantera in till exempel minnesproblem och svarigheter att klara
praktiska géromal. Aven for professionella vardare 4r dessa symtom en utma-
ning. Beteendeforindringar och psykiska symtom ir den vanligaste orsaken
till att personer med demenssjukdom flyttar till sirskilt boende.
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Samma symtom kan ha olika férklaringar

For att kunna behandla beteendemissiga och psykiska symtom vid demens-
sjukdom, ibland forkortat BPSD, maste man forst forsoka hitta de bakom-
liggande orsakerna. Samma symtom kan hos olika personer ha olika forkla-
ringar. Hos en person kanske rastloshet, oro och aggressivitet beror pa for
lite — eller for mycket — aktivitet. Hos en annan kan symtomen vara en direkt
foljd av sjukdomsprocessen i hjirnan eller att personen har ont nigonstans.

Aggressivitet ofta kopplad till spraket

Nir en person med demenssjukdom plotsligt borjar sldss, nypas eller argsint
skrika otrevligheter till sin omgivning kan det sjialvklart vara mycket pa-
frestande for dem som ger personen vird och omsorg. Fysisk och muntlig
aggressivitet, ibland med sexuellt innehall, ir en vanlig anledning till flyttning
till sarskilt boende.

Studier tyder pa att aggressivitet ar vanligare hos personer dar demenssjuk-
domen gatt lingre dn i tidigare sjukdomsstadier. Framfor allt verkar aggressi-
vitet vara kopplad till férsimringar av den sprikliga formdgan. Nir personen
med demenssjukdom far svarare att forstd och gora sig forstidd, ir risken for
missforstind och frustration uppenbar. Detta kan leda till aggressivitet.

Ibland ir det saker i den fysiska miljon som oroar och utléser ett aggres-
sivt beteende. Det kan handla om ovisen, morker, fysiska begrinsnings-
atgarder eller att man tvingats flytta till en ny och obekant miljé. Aven
psykiska sjukdomar som psykos och depression kan ligga bakom ett aggres-
sivt upptridande.

Skrik och rop kan vara svart att forsta

Det ir svart att forstd vad demenssjuka menar med ihirdigt och upprepat
skrikande, ropande eller klagande. Nir man borjar underséka saken nirmare
kan man ofta uppticka en eller flera utlosande faktorer. Kanske ir personen
ledsen eller ridd eller upprérd éver ndgot och vill protestera. Det kan ocksa
helt enkelt vara si att personen behover sillskap eller vill ha hjilp. Han kan
ha ont, frysa, vara hungrig, behéva dricka eller vara stord av till exempel
starkt ljus eller buller.

Studier pekar dven pa att det finns samband mellan skrikbeteende och
vanférestillningar, hallucinationer, dngest och depression.

Vandringbeteende skapar oro hos anhériga

Vandringsbeteende hos personer med demenssjukdom kan se ut pa flera olika
satt. Det kan till exempel vara sd att personen vandrar till synes helt utan mal
eller gang pa gdng gar till en viss plats och sedan tillbaka.
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Elsa vandrar fram och tillbaka mellan matsalen och vardagsrummet. De boende som
tittar pd TV blir storda och ropar dt henne att komma och sdtta sig. Det gor hon mot-
villigt till slut. Nir en vdrdare vinligt foresldar att de ska gd in pd Elsas rum skriker
hon efter henne.

En del limnar hemmet och vandrar ivig. De kan vara pa vig till ndgon plats
de minns fran forr eller bara vara pa vig bort. Anhériga och vardare ir ofta
mycket oroliga for att personen ska ga vilse eller skada sig under dessa vand-
ringar.

Sexuella uttryck som gar éver grénsen

Det forekommer att personer med demenssjukdom har ett vildigt oanstan-
digt spriak. De kan dven rora vid mer privata kroppsdelar, bada sina egna och
andras, och kli av sig infér andra. Det handlar om beteenden med sexuell
anknytning som gar over grinsen for vad vi vanligen tycker dr socialt accep-
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tabelt. Kunskapen om denna typ av beteendesymtom ar mycket begrinsad.
En mojlig forklaring till dessa beteenden kan ligga i bristen pa en privat sfir
vid demensboenden. Sexuella aktiviteter som gar bra att hilla pd med i avskild-
het i ett eget hem blir oacceptabla nir man lever nira inpd andra minnisk

Depression vanligt vid demenssjukdom

Depression ir vanligt bland personer med demenssjukdom. Det giller savil
vid Alzheimers sjukdom som vid vaskulir demens, de tva vanligaste demens-
sjukdomarna. Vid Alzheimers sjukdom ir depression vanligare i sjukdomens
inledningsfaser in senare i forloppet.

Tecken pa depression kan bland annat vara att personen verkar mer ned-
stamd 4n tidigare, fir minskad aptit, isolerar sig, sover simre och har sjilv-
mordstankar.

Leta f&jrk|aringqr till symtomen

Det gar ofta att komma till ritta med beteendemissiga symtom utan att
anvinda likemedel. Att undvika likemedel s mycket som mojligt dr viktige
eftersom de medfor risker for biverkningar som kan bli sirskilt allvarliga vid
demenssjukdom.

Det forsta steget dr att forsoka lista ut vad det ir som orsakar de olika
beteendesymtomen. Varfor vandrar Gunnar och varfor blir han s arg?
Vad ir det som ligger bakom Birgits ropande? Om en person har flera olika
beteendesymtom ir det inte sikert att alla har samma orsak. Att hitta forkla-
ringar till beteendesymtom kan kriva ett verkligt detektivarbete.

Fragor man kan stilla ar:

* Har personen behov som inte tillgodoses i vardagen?

* Har personen svart att kommunicera med andra?

e Kan personen orientera sig i sin omgivning?

* Finns det meningsfulla saker for personen att gora pa dagarna?
* Kan personen ha ont ndgonstans?

* Beror symtomen pa demenssjukdomen eller kan det finnas
nagon annan bakomliggande sjukdom?

* Hur ser personens medicinering ut — kan fér hoga medicindoser
eller olimpliga likemedel vara en orsak?

Det ar viktigt att anhoriga, likare, sjukskoterskor, vard- och omsorgsperso-
nal och 6vriga som finns kring personen bidrar med sin kunskap. Till-
sammans kan man ligga ett pussel, komma fram till troliga forklaringar och
sitta in atgiarder for att lindra symtomen.
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Val av &tgéirder beror pé orsakerna

Vilka dtgirder man provar beror forstds pa vilka troliga forklaringar man
hittat till beteendesymtomen. Grunden ir hela tiden den personcentrerade
omvardnad som beskrivs nirmare i kapitel 1.

Exempel pa dtgirder ir att indra pa den fysiska miljon sd att det blir
littare for personen att orientera sig, att vidrdarna prioriterar att inte stressa
personen och att personen uppmuntras att delta i olika aktiviteter.

Okad fysisk aktivitet, till exempel promenader i sillskap med en anhérig
eller en virdare, har visat sig kunna minska aggressivitet och vandrings-
beteende.

Personalutbildningar om beteendemissiga och psykiska symtom samt
handledning kan minska beteendesymtom. D4 far virdarna kunskaper att
hantera och forebygga sdidana symtom.

Om en depression konstateras kan likaren skriva ut antidepressiva like-
medel. I 6vrigt anvinds likemedel mot beteendemissiga symtom forst nir
omvdardnadsinsatser, enligt ovan, visat sig vara otillrickliga. Vilka likemedel
som i sa fall dr aktuella framgar av riktlinjerna.

Konfusion, facktermen f&r forvirringstillstand

Aven forvirring, eller konfusion som facktermen lyder, r vanligt vid demens-
sjukdom. Den har alltid en bakomliggande orsak, ofta en till synes obetydlig
pafrestning som trotthet eller en vanlig forkylning. Aven allvarliga sjukdoms-
tillstind kan ligga bakom konfusion.

Debuten ir ofta relativt plétslig och symptombilden vixlar i intensitet. Vid
konfusion paverkas medvetandet — tankar och omgivning kan inte hillas sam-
man. Dygnsrytmen kan ocksa rubbas. Personen kan bli till synes omotiverat
upprord och aggressiv och drabbas av hallucinationer eller vanférestillningar.

Utreds som beteendemdissiga symtom

Precis som vid beteendemissiga och psykiska symtom ir det viktigt att borja
med att forsoka hitta orsaken till forvirring. Vanliga orsaker ir stress, till
exempel for att personen flyttat till en ny miljo, infektioner, trotthet, smirta
och likemedel.

For att utreda forvirringstillstdnd behévs vanligen bide en medicinsk
bedémning (inklusive genomging av anvinda likemedel) och en analys av
personens vardag. Verkar personen trygg i sin miljé? Hur fungerar kommuni-
kationen med nirstdende och vardare?

For att hjilpa personen bér man i forsta hand rikta in sig pa att minska
stress och oro och fa bort sidant som verkar kunna utlésa symtomen. Om
det inte hjilper och hallucinationer och andra péfrestande beteenden kvarstar
provas kan likemedel provas.
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Elsa vill inte lingre gd upp ur singen pd morgnarna. Hon ligger tyst och svarar
knappt pa tilltal. Ingen av de aktiviteter hon tyckt om tidigare kan locka henne lingre.
Hon dter ndstan ingenting och har borjat gd ned i vikt.

Reflektera och diskutera

| Vilka upplevelser och reaktioner kan olika beteendemdssiga symfom
hos personer med demenssjukdom framkalla hos dig som vardar?
Diskutera och reflektera 6ver varfér man reagerar som man gér!

2 Vilket stéd behdver du som vérdare for att kunna beméta personer
med denna typ av symtom pg ett sétt som bekrdftar identitet och
mdnniskovérde?

3 Vad kan man ha fér nytta av den personcentrerade omvérdnadens
principer nér det gdller personer med beteendemdssiga och psykiska
symtom eller konfusion2
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Kapitel 9
Anvanda hjalpmedel

Gosta ska gd till affaren. Hans fru Marit ser till att han har med sig den nya,
ldttskota mobiltelefonen med bara ndgra fa knappar pd. De har trinat sd att
Gosta kan svara ndr Marit ringer honom och han kan dven sjilv ringa hem
till henne. Forut blev Marit orolig sd fort det drojde ndgra minuter langre dan
vanligt innan han kom hem. Gosta har gdtt vilse ibland och hon dr forstds
rddd att det ska upprepas. Mobiltelefonen ger dem bdda storre trygghet och
gor att Gosta kan fortsatta ga ut och handla pd egen hand.

—Hej dd! Ska jag handla ndt gott till kaffet ocksd? sdger Gosta och gdr ut
genom dorren.

Nir en person drabbas av en demenssjukdom kan teknik ha bide positiv och
negativ inverkan pa livskvaliteten. Ofta far personen si sminingom allt stor-
re problem att klara den vanliga vardagstekniken. Bankomat, banktjinster
med hjilp av knapptelefon, fjirrkontroller och portkoder ir exempel pi tek-
nik som kan stilla till svirigheter nir minnet och tankeférmigan forsimras.

Samtidigt kan teknik som anpassats for indamalet vara till hjilp och stod i
olika stadier av sjukdomen. Hjilpmedel som ir avsedda att kompensera for
kognitiva problem, till exempel minnessvikt och nedsatt orienteringsférmaga,
kallas kognitiva hjilpmedel.

Lite forskning om effekterna

Det finns in sd linge inte mycket forskning om effekterna av kognitiva hjilp-
medel fér personer med demenssjukdom.

For vems skull? Det kan vara en bra friga att stiilla sig nir man funderar
pa att infora ett tekniskt hjilpmedel i vardagen for en person med demens-
sjukdom. Tekniska hjilpmedel kan 6ka personens sjilvstindighet och livs-
kvalitet. Hjilpmedel kan ge trygghet for bide personen sjilv och fér anhori-
ga. Men de kan ocksa vara ett intrang i den personliga integriteten och upple-
vas negativt pd andra sitt. Om hjilpmedlet exempelvis upplevs som svart att
forsta sig pa, kan det bli en smirtsamt piminnelse om férsimringar som orsa-
kas av sjukdomen. Det finns ocksa en risk att teknik anvinds for att minska
antalet virdare och kortsiktigt spara pengar utan hinsyn till de berordas livs-
kvalitet.

Med andra ord, det giller att ta vara pa de positiva méjligheter till forbitt-
rad livskvalitet som tekniska hjilpmedel kan innebira — och samtidigt vara
medveten om riskerna.
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Hjalpmedel som dr avsedda att kompensera for till exempel minnessvikt
och nedsatt orienteringsformdga kallas kognitiva.

Fortldpande uppfdlining av hjélpmedel

Den fortskridande demenssjukdomen gor att situationen foérindras for perso-
nen med demenssjukdom och de anhoriga. Ibland forsimras tillstandet
snabbt, ibland ldngsamt med sma knappt mirkbara steg. Denna stindigt
pagdende forindring gor att personens anvindning av teknik och hjilpmedel
maste foljas och utvirderas.

Ett hjalpmedel som fungerade bra och var till glidje och nytta for fyra
ménader sedan kanske idag bara ir ett irritationsmoment. Det som nyligen
fungerade som minnesstod kanske behover kompletteras med ett nytt
hjalpmedel eller bytas ut nir minnet férsimras.

En person med demenssjukdom kan givetvis ha nytta av olika hjilpmedel
som inte har med de kognitiva problemen att gora. Det kan handla om
exempelvis ginghjilpmedel, glaségon och horapparat.
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Erfarenheten visar att personer med demenssjukdom ofta far allt svirare att

anvinda sddana hjilpmedel ju lingre sjukdomen fortskrider. Det dr

viktigt att virdaren iar uppmirksam p4d sidana problem och férsoker ge

personen det stdd som behdvs for att hon ska kunna anvinda hjilpmedlen.
Exempelvis kan man p4 ett respektfullt sitt behéva pAminna om hjilp-

medlen och om hur de ska anvindas.

Okade satsningar pd kognitiva hjglpmedel

Hittills har det inte varit sarskilt vanligt i Sverige att personer med demens-
sjukdom far hjalpmedel som kan minska olika problem som har att gora med
forsimrade kognitiva funktioner. Satsningar gors dock for att 6ka anvind-
ningen av kognitiva hjalpmedel och kunskapen pa omradet har 6kat, inte
minst bland arbetsterapeuter. Samtidigt har nya produkter utvecklats.

Med kognitiva hjalpmedel menas till exempel hjalpmedel som ger stod for
minnet, tidshjalpmedel och teknik som ska hjilpa personen att orientera sig.
Det kan bland annat handla om anpassade handdatorer, olika typer av
kalendrar, klockor och fickminnen med inspelade paminnelser och informa-
tion av olika slag.

Det saknas an sd linge vetenskapligt underlag for att bedoma effekten av
kognitiva hjalpmedel for personer med demenssjukdom. Men det finns en hel
del fallbeskrivningar och mindre studier som tyder pa att sidana hjilpmedel
kan vara till nytta. Tydligast ar detta i den tidiga sjukdomsfasen da personen
bor kvar hemma.

Det ar viktigt att ta reda pa vilken nytta kognitiva hjalpmedel kan ge, for
vilka personer de ar bra och hur de bast kan anvindas.

Elektroniska trygghetssystem kan ka tryggheten

Personer med demenssjukdom kan langt in i sjukdomen vara i god fysisk
form. De kan ha ett stort behov av att fa réra pa sig och den fysiska aktivite-
ten ir viktig for hilsa och vilmaende.

Samtidigt kan rorlighet och rorelsebehov stilla till problem eftersom den
kognitiva funktionsnedsittningen ofta drabbar orienteringsférmagan. Det dr
inte ovanligt att personer med demenssjukdom gar vilse dven i tidigare vil-
kinda omgivningar.

Risken for att personen ska ga vilse och kanske raka ut for en olycka
skapar otrygghet for anhoriga och for personen sjilv. Aven for vard- och
omsorgspersonal ir detta ett problem som skapar oro och osikerhet.

Det finns ett flertal olika elektroniska trygghetssystem som kan forhindra
att personer med demenssjukdom gar vilse eller underlittar sékandet om
detta ind4 sker. Ndgra exempel ir passagelarm vid ytterdorren, larmmattor,
sing- och rorelsevakter. En person med demenssjukdom som tycker om att
vara ute och gd, men litt gir vilse, kan fa en barbar GPS-sindare som liknar
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en armbandsklocka. Sindaren kan aktiveras om personen inte kommer till-
baka som vintat och dirmed kan den sjuke lokaliseras av polisen.

Anvindningen av denna typ av elektroniska trygghetssystem foutsitter ett
godkinnande fran personen med demenssjukdom.

Forskningen om effekterna av elektroniska trygghetssystem for personer
med demenssjukdom ar knapphindig. Studier pekar pa att de kan minska
anhorigas oro. Beprovad erfarenhet tyder dven pa att GPS-sindare kan 6ka
sikerheten for personer med demenssjukdom.

Reflektera och diskutera

| Vilka problem har dina vérdtagare med att anvénda vanlig vardagsteknik2

2 Har ni pé din arbetsplats nagot tekniskt system fér att férhindra att
personerna med demenssjukdom gar ut och gdr vilse? Ser du nagon
risk att ett sddant system inkréktar pa den personliga integriteten?
Diskuteral

3 Ibland kan samma hjélpmedel ka eller minska livskvaliteten fér

en person med demenssjukdom, beroende p& hur det anvéands.
Ge exempel!
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Kapitel 10
Stéd till anhériga

Visst dr det tungt ibland. Man fdr inte sa mycket tid for sig sjilv och mdnga
ndtter blir det daligt med somn eftersom Greta dr orolig, siger Erik som tar
hand om sin demenssjuka hustru i hemmet. Men jag dr glad att Greta kan
bo kvar hemma. Vi dr vana att ha varandra och ibland kinns allt nistan
som forr.
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Nir nigon nirstiende insjuknar i demenssjukdom forindras livet. Steg for
steg behover den sjuke allt mer vard och omsorg. De anhoriga fir ta pa sig
att hjilpa och varda. Rent praktiskt innebir det tunga lyft, hjilp med hygien,
toalettbesok och maltider. Man madste stindigt finnas till hands.

Att varda en demenssjuk nirstiende dr bade psykiskt och fysiskt krivande
men kan ocksa kinnas givande och glidjefyllt. Ofta ir det sjilvklart att ta pa
sig rollen som virdare och ta hand om sin livskamrat. For andra kinns den
nya rollen mindre naturlig, kanske till och med patvingad. Mycket beror pa
hur relationen var fére sjukdomen.

Allt eftersom den sjuke behdver mer hjilp foérindras relationen och invanda
monster. Detta kan vara svart for bida parter att bearbeta och acceptera. For
den som vardar innebir situationen ocksd bundenhet, oro och svirighet att fa
tid och kraft tilll egna behov. Ménga upplever dven social isolering

Anhériga behéver stéd for att orka

Anhoriga som virdar demenssjuka nirstiende gor en stor och viktig sam-
hillsinsats. Tack vare deras insats kan minga demenssjuka bo kvar hemma
betydligt lingre in vad som annars vore mojligt. Att den sjuke ska kunna
stanna kvar hemma ir ofta vad bade personen sjilv och de anhériga vill. Det
leder dven till betydande ekonomiska besparingar for samhillet.

Att virda en nirstiende ir manga ganger fysiskt och psykiskt pafrestande.
Anhoriga behover stod for att orka och inte sjilv drabbas av ohilsa. Det ir
hilso- och sjukvardens och socialtjinstens ansvar att ge sidant stod

Av|<'5sning kan ske pé olika satt

En vanlig form av anhorigstod kallas avlosning. Avlosning kan se ut pa olika
sitt och handlar om att tillfilligt 6verta virdansvaret sd att den anhériga ges
mojlighet att dgna sig 4t annat och koppla av. Ett sitt att ge avlosning ar att
den demenssjuke under nigon eller ndgra veckor bor pa ett korttidsboende.
En annan form ir dagverksamhet en eller flera dagar i veckan. Avlésning i
personernas hem ir en tredje variant. D4 kommer personal hem och avléser
den anhoriga under ndgra timmar.

Erfarenhetsmissigt uppskattar anhoriga att kunna fa avlésning dven om
det kan vara svart att 6verlata vardansvaret till ndgon annan och riktigt
koppla av.

Utbildning kan minska stress

Att bemota personer med demenssjukdom p4 ett naturligt, respektfullt och
samtidigt sjukdomsanpassat sitt ir inte litt. Sirskilt for den som dr ovan och
inte riktigt forstar vad det handlar om kan sjukdomssymtom som gléomska
och forvirrad verklighetsuppfattning vara skrimmande. Om den demenssjuke
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Utbildning av anhoriga kan minska stressen och 6ka deras formdga
att méta beteendeproblem.

dessutom ir en nirstiende vicker symtomen ofta Annu starkare kinslor.
Man kan undra om det ir nigot fel i relationen nir den andre bérjar upptri-
da annorlunda.

Den nirstiendes demenssymtom kan vicka allt ifrdn irritation och ilska
till kdnslor av skuld och maktloshet.

En viktig hjalp att hantera situationen ar battre kunskap om sjukdomen
och om hur man bemdéter en person med demenssjukdom. Utbildnings- och
triningsprogram for anhériga till demenssjuka genomfors ofta i grupp. Det
kan vara en fordel eftersom deltagarna da samtidigt fir mojlighet att utbyta
erfarenheter och uppticka att de inte ir ensamma i sin situation.

Utbildnings- och triningsprogram kan innehélla grundliggande demens-
kunskap, information om behandlingar och stédinsatser fran samhillet och
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beredskap att handskas med olika vardagsproblem. Sidana program kan
minska stress och forbygga depression hos anhériga och 6ka deras formaga
att beméota beteendeproblem.

Bra att kombinera med psykosociala stédprogram

Ett psykosocialt stodprogram ir ingen regelritt utbildning utan inriktas pa
att hjilpa de anhoriga att bearbeta kanslor och upplevelser i sin roll som var-
dare. De anhoriga far mojlighet att dela sina problem och tankar med andra
och kan fa idéer om hur olika demenssymtom kan hanteras. Det psykosociala
stodet kan ges som enskilda samtal eller i form av ledarledda grupptriffar.
Forskning visar att psykosociala stodprogram kan minska oro och forbygga
depression.

Med kombinationsprogram menas stodprogram dir minst tva typer av
insatser — till exempel avlosning och utbildning — kombineras pa ett planerat
satt. Sddana program kan forebygga ohilsa hos anhoriga till personer med
demenssjukdom och 6ka de anhérigas livskvalitet.

Yngre anhériga har ofta andra behov

Nir ndgon drabbas av en demenssjukdom forhallandevis tidigt i livet innebar
det att aven de anhoriga i regel ar yngre. En person som far en demenssjuk-
dom i medeldldern har ofta en yrkesarbetande partner och barn som fortfa-
rande bor hemma. Att vara ung nir ens mamma eller pappa blir demenssjuk
ir pd manga sitt extra smartsamt. Barnet forlorar foralderns stod och kan
kanna sig utanfor och annorlunda bland sina jamnériga. Kanske skims man
for sin sjuke forilder.

Att vara yrkesarbetande och kanske ha hemmaboende barn nir ens livs-
kamrat drabbas av en demenssjukdom innebair sjilvklart speciella pafrest-
ningar.

Anhoriga till yngre personer med demenssjukdom har stort behov av stod.
Minga av dessa anhoriga upplever dock att den hjilp som finns att f3 ar
anpassad enbart till dldre personers anhoriga. De talar ofta om att de saknar
stod och service som passar sin familjesituation.

Ett exempel: Rune ir en 55-4rig pappa med Alzheimers sjukdom. Hans
fru och tondrsbarn ir oroliga for hur han har det hemma pa dagarna nir de
jobbar och ir i skolan. De skulle vilja att han fick delta i dagverksamhet.
Men pa dagverksamheten pa orten ir deltagarna minst 20 &r dldre dn vad
Rune ir. De forstar att han inte kommer att trivas och kaimpar darfor vidare,
utan avlosning.

Anpassa stédet till olika aldersgrupper och familjer

Exemplet ovan visar vikten av att anpassa stodet till olika dldersgrupper.
Anhorigstodet behover vara flexibelt for att passa olika personer, familjer,
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sjukdomsfaser och livshindelser. For barn med forildrar med demenssjuk-
dom har det visat sig vara positivt att fi kontakt med jimnériga i samma
situation.

Genom att fortlopande ha en levande dialog med alla inblandade kan man
hjilpa dem pa bista siitt. Efter ett 4r kan mycket ha foérindrats och di beho-
ver kanske ocksa stodet se annorlunda ut.

Ju tidigare i sjukdomsforloppet som de anhériga erbjuds stod desto storre
kan de positiva effekterna bli. Enbart vetskapen om att stéd finns att fa inne-
bir en trygghet for anhoriga, iven om de inte for tillfillet efterfrigar nigon
hjalp.

Reflektera och diskutera

Hur ér det i omradet dér du arbetar?
Ar det stéd som erbjuds anhériga till personer med demenssjukdom flexibelt2
Hur skulle det kunna forbéittrase
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Om Svenska Demensregistret

Svenska Demensregistret, forkortat SveDem, ir ett nationellt kvalitetsregister
for demenssjukdomar. Det startade varen 2007 p4 initiativ av forskningsnit-
verket Swedish Brain Power.

I SveDem samlas uppgifter om bland annat hur demensdiagnosen fast-
stiills, hur den fortsatta varden planeras och utférs samt hur behandling och
andra vardinsatser forindras 6ver tid. Malet ir att alla personer med
demenssjukdom skall f3 tillgdng till den bista virden och behandlingen.

Registreringen sker i ett webbaserat register. Anvindarna har alltid «ill-
gang till dagsfirska uppfoljningsrapporter dir enhetens resultat presenteras
i enkla figurer. Alla uppféljningsrapporter visas pa gruppnivd och man kan
ocksd jimfora sina resultat pd enheten med hela boendet, linet och riket.

Resultaten i rapporterna visar vilka forbittringsomrdden som finns och
om ett genomfort forindringsarbete har lett till onskade forbittringar.

Alla registrerande enheter bidrar till 6kad kunskap om vard och behand-
ling av personer med demenssjukdom. Lis mer pd www.swedem.se
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