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Den demografiska utvecklingen med en 6kande andel &ldre, och framst de allra &ldsta,
medfor att antalet personer med demenssjukdom o6kar i Sverige. Ungefér 7-8 procent av
alla ldre &n 65 ar har en demenssjukdom. De hogsta insjuknande talen finns bland de
allra &ldsta. Man brukar uppskatta att en tredjedel av de demenssjuka finns i eget boende
med stdd av nédrstdende och/eller hemtjénst, en tredjedel finns i mer serviceliknande
boendeformer och en tredjedel (de svérast sjuka) finns pa sjukhem och gruppboenden.
Av tabell 1 framgar att andelen demenssjuka vid olika boende/vardformer dkat &ver tid.
Totalt var en tredjedel av alla vardplatser avsedda for dldrevard belagda med en demens-
sjuk person ar 1975. Idag upptas cirka tva tredjedelar av vardplatserna av personer med
demenssjukdom. De mest dramatiska férandringarna under de senaste 20 dren har skett
vid servicehusen. Ar 1986 var 10 procent av de boende demenssjuka, en siffra som 6kat
till &ver 40 procent ar 2000.

Tabell 1. Andel boende som skattats demenssjuka under perioden 1975-2000. Undersokningen omfattar
Vésterbottens lan (1975, 1982, 2000, delar av Vésterbotten (1986, 1988, 1994) eller Ornskéldsviks
kommun (1993 och 1996).

1975 1982 1986 1988 1993 1994 1996 2000

Alderdoms- 17 19 32 40 53 53 60

hem

Servicehus 10 23 30 41
Sjukhem 57 61 80 83 79 87 78
Gruppbo- 89 96 99 92
ende

Totalt 41 67 60

Om man jamfér de med demenssjukdom som bor och vardas vid olika typer av dldre-
boenden s& framkommer att det finns bade likheter och skillnader mellan grupperna.
Andelen kvinnor & hég inom samtliga vard/boendeformer liksom medeldldern. Aven
boendetiderna &r férhallandevis langa och har inte minskat om man jamfér med tidi-
gare jamforbara inventeringar. Oférédndrade boendetider betyder ett 6kat tryck pa den
kommunala dldreomsorgen bade utifran att fler efterfragar vard och de som erhallit en
boendeplats utnyttjar den langre.

Tabell 2. Beskrivning av kon, medelalder och boendetid bland dementa vid olika vard/boendealternativ.
Data fran inventering i Vasterbottens ldan ar 2000
(Sandman PO, Karlsson S, opubl data)

Sjukhem Servicehus Grupp- Psyko- Geriatrik | Totalt
n=611 n=713 boende geriatrik | n=23 n=2017
n=605 n=36
Kon (% kvinnor) 67 71 70 64 61 69
Alder (Medelvérde, ar) | 83.3 84.9 82.3 80.3 82.4 83.5
Tid i boendet 34 44 31 2 2 35
(Medelvérde, mén)




Hjalpbehovet och beroendet av vardpersonal for att klara grundldggande ADL férmagor
ar stort for en majoritet av de demenssjuka. Exempelvis &r det endast 10 procent som
klar sig sjalva och sex procent som klarar sin hygien (tabell 3). Storst &r beroendet hos
den grupp som vardas pa sjukhemmen. Jamfér man med tidigare inventeringsdata fran
Vasterbotten s& kan man se att vardtyngden 6kat. Denna utveckling & mest markbar
bland dem som erhdller vard i gruppboenden och pa servicehus. Exempelvis var det 56
procent av de boende i gruppboenden fér dementa som kunde ata sjalvstandigt ar 1994.
Motsvarande siffra ar 2000 &r 43 procent (tabell 3). Férmagan att &ta sjélvstandigt &r den
grundlaggande ADL funktion som sist forloras vid en demensutveckling. Siffran indikerar
saledes att en stor andel av de demenssjuka i kommunala &ldreboenden har en demens-
sjukdom i ett avancerat stadium.

Tabell 3. ADL kapacitet bland demenssjuka i olika vard/boendeformer (%). Data fran inventering i Vaster-
bottens lén ar 2000
(Sandman PO, Karlsson S, opubl data).

Sjukhem Servicehus Grupp- Psyko- Geriatrik Totalt
boende geriatrik

Andel som 3 15 12 11 13 10
klar sig sjalv

Andel 9 33 25 61 22 24
som klarar
toalettbesok
(urin) sjalv

Andel 34 60 53 72 68 50
som klarar
toalettbesok
(avforing)
sjalv

Andel som 2 9 5 11 13 6
klara hygien
sjélv

Ett annat matt som beskriver belastning pa personalen och beroende hos de demens-
sjuka dr andelen som gar pa ett sakert satt. Av alla sa &r det endast 40 procent som kan
forflytta sig sjalvstandigt och endast 30 procent som beddms gora det pa ett sakert satt
(tabell 4). Fallolyckor &r vanligt, framst pa gruppboenden och psykogeriatriska kliniker.
Aven fysiska begransningsatgarder &r vanligt. Mer &n var fjarde demenssjuk person har
under den senaste veckan varit fastsatt (oftast med brickbord eller balte) for att
férhindra ett fall. Aven har finns en klar tendens om man tittar pa férandringar éver tid.
Ar 1994 hade 6 procent av dem som bodde pa gruppboenden varit féremal fér fysiska
begransningar jamfort med 23 procent ar 2000. Under motsvarande tid hade andelen som
personalen beddmde forflyttade sig pa ett sakert sdtt minskat fran 54 till 39 procent.

Tabell 4. Mobilitet, fallolyckor samt fysiska begransningar bland demenssjuka i olika vard/boendealternativ
(%). Data frén inventering i Vésterbottens ldn &r 2000
(Sandman PO, Karlsson S, opubl data).

Sjukhem Servicehus Grupp- Psyko- Geriatrik Totalt
boende geriatrik

Andel som 16 40 61 74 29 40
gar helt sjalv

Andel som 15 30 39 71 22 30
gar pé ett
sdkert satt

Andel som 7 8 11 14 30 9
rakat ut for
fallolyckor
den senaste
veckan

Andel 43 16 23 19 17 26
som varit
fastsatta
den senaste

veckan

Andel som 30 53 43 61 48 43
ater sjélv-
standigt




Forskrivning av psykofarmaka ar hég bland de demenssjuka. Av tabell 5 framgar att mer
an tva av tre personer ar forskrivna psykofarmaka med den hdgsta andelen inom geri-
atrisk och psykogeriatrisk vard. Denna siffra har legat relativt konstant om man gor jam-
forelser over tid men forskrivningsménstret har férandrats. Den allra stdrsta skillnaden
kan ses ndr det géller antidepressiva. | mitten av 1980-talet hade ungefar 6-7 procent
av alla aldre pa institution antidepressiv lakemedelsbehandling. Denna andel hade 6kat
till 27 procent &r 1994 och till 43 procent ar 2000. Anmarkningsvart fran inventeringen
ar 2000 &r att fortfarande en tredjedel av alla demenssjuka &r férskrivna neuroleptika
behandling. Behandling med neuroleptika ar en ifrdgasatt behandling vid demenssjukdom
(framst med avseende pa beteende férandringar). Av tabell 5 kan ses att stérst andel som
ar forskriven neuroleptika finns i gruppboenden fér demenssjuka. Detta kan tolkas (till-
sammans med tidigare presenterade data) som att den grupp som bor/vdrdas i gruppbo-
endena har férandrats och att vardtyngden, saval den fysiska som den psykiska blir allt hogre.

Tabell 5. Beskrivning av ldkemedelsférbrukning bland demenssjuka vid olika vérd/boendealternativ (%).
Data fran inventering i Vasterbottens lan ar 2000
(Sandman PO, Karlsson S, opubl data).

Sjukhem Servicehus | Grupp- Psyko- Geriatrik Totalt
boende geriatrik

Andel som 67 65 73 78 74 68
har psykofar-
maka
Andel som 31 26 43 31 17 33
har neuro-
leptika
Andel som 27 27 34 50 26 30
har benzo-
diazepiner
Andel som 41 42 47 53 52 43
har antide-
pressiva

Det yttersta malet med den goda varden &r att for den demenssjuke skapa ett livsrum,
i eget boende eller pa institution, dar det &r latt att vara demenssjuk och dér man har ratt
att vara demenssjuk. En plats och ett sammanhang dar man kan kénna sig respekterad,
vardefull och och uppleva mening trots ett svart handikapp som hotar grunderna fér
individens existens. Detta kapitel behandlar samspelet mellan den sjuke, dennes familj,
vardarna och den omgivande miljon, bade den fysiska och den psykosociala. Inlednings-
vis i kapitlet beskrivs vad som kan kdnneteckna den goda varden, det vill sdga tankar
kring vardegrunden fér en god vard av ménniskor med demenssjukdom.

Centralt i omvardnaden ar métet mellan den demenssjuke, dennes familj och vardaren.
Det &r ett alldeles speciellt méte med sina unika forutsattningar. Det som kdnnetecknar
den demenssjuke och dennes familj &r en brist i formagan att klara det dagliga livet.
Familjens nedsatta férmaga kan handla om brist pa kunskap, brist pa resurser eller behov
av emotionellt stdd och praktisk avlastning. Den demenssjukes nedsatta formdga handlar
mer om behov av konkret hjalp for att klara det mest basala relaterat till en progre-
dierande demenssjukdom (till exempel att &ta, kla sig, forflytta sig) men ocksa stod
och hjalp att tillgodose andra grundléggande behov (till exempel gemenskap, stimulans,
fest och firande). Det som kannetecknar vardarens roll i detta méte &r en forméga och
en vilja att se och forstd behoven hos den sjuke och dennes familjs samt en vilja och en
formaga att bistd for att kompensera deras brister i egenvardsférmaga.

Métet med den demenssjuke och dennes familj innehdller ett maktperspektiv dér vard-
aren bade har “makt éver” och "makt att”. "Makt dver” i betydelsen att det ar en ojamnlik
relation sa till vida att den demenssjuke &r uteldmnad till vardarens goda vilja att hjalpa.
"Makt att” i betydelsen att vardaren har kompetens och vilja att alltid ha ndgot att ge
den demenssjuke hur svar situationen &n ar. Det finns alltid ndgot man kan goéra fér den
andre (patient, narstdende). | métet finns saledes ett starkt etiskt krav, ibland uttalat
men oftast outtalat, en férvdntan att bli omhédndertagen. Ett ansvar fér den makt jag
tilldelas i mitt vardande uppdrag, att anvéndas till att skapa sa goda livsbetingelser som
mojligt for den sjuke och hans nérstdende. Att vara svart demenssjuk och néstan helt
beroende av andra innebar ju verkligen att lagga sitt liv i den andres hander (vardarens).
Min livskvalitet som demenssjuk blir beroende av vardarens vilja att svara an pa de krav
som jag staller. Darvidlag ar varden av de svdrast sjuka mycket speciell. Det ligger ett
tungt ansvar pa den enskilde vardaren. | annan sjuk- och halsovard finns samma krav
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men dar kan en missndjd och besviken patient reagera antingen direkt gentemot den
enskilde vardaren eller genom att anméla brister i vdrden till halso- och sjukvardens
ansvarsnamnd. Det kommer aldrig de svdrast dementa att gora.

De kommer heller inte att ldmna en slant i kaffekassan for att visa att de uppskattat den
vard de fatt. Det behodver inte betyda att vardaren inte kan uppfatta om en patient &r
nojd eller missndjd med vardens innehall. Detta kommer bara att kommuniceras pa annat
satt eftersom de vanliga satten att kommunicera &r férandrade. En okanslig vardare som
inte tar sitt ansvar och svarar an pa det etiska kravet kommer inte att uppfatta den
demensjukes satt att kommunicera "jag ar inte ndjd med den vard du ger mig” utan kan-
ske tolkar signaler som uttrycker missndje enbart som ett uttryck for en progredierande
hjarnskada.

En annan aspekt pa motet mellan den demenssjuke, dennes familj och vardaren ar att
motet har badde en professionell och en personlig dimension. Den goda demensvérden
forutsatter ett personligt engagemang, ett medskapande till ett "gemensamt vi”. Den
vardare som inte &r beredd att gora personliga uppoffringar blir troligen inte en fram-
gangsrik vardare i demensvarden. | begreppet personliga uppoffringar ligger till exempel
vardarens villighet att tjana den demente och dennes narstdende, att géra ndgot utover
vad dessa hade forvantat sig. Mer om detta ldngre fram i kapitlet.

Sak och relation

Nér vi hjalper en svart demenssjuk person till exempel med hans morgontoalett sd
bestar omvdrdnaden av tva dimensioner. Vi ska hjélpa sa att den sjuke blir ren, torr,
pakladd, sakaspekten av omvardandet. Relationsaspekten handlar om att géra "saken”
inom ramen for ett "bry sig om”, var omsorg om den andre. Ingen aspekt kan sagas vara
viktigare &n den andra utan finns i de flesta omvardnadshandlingar sammanflatade i
varandra. Dock kan den ena eller andra dimensionen vara i fokus beroende pa situation.
En mindre god omvérdnad kdnnetecknas till exempel av att sakaspekten fatt for stort
utrymme vilket kan medféra att relationsaspekten satts i bakgrund. Till exempel den
svart demenssjuke som har behov av att fa hjalp med att byta sin bloja. En vardare som
prioriterar att bldjan ska bytas och som ar okanslig infor patientens reaktioner nar det
sker kan sdgas vara allt for sakinriktad for att man ska tycka att bldjbytet sker pa ett
optimalt satt. | en magisteruppsats skulle det goda blojbytet studeras genom observa-
tioner och intervjuer vid ett sjukhem. De som av sjukhemmets ledning ansdgs vara de
duktigaste vardarna tillfragades och utvaldes att delta. Efter en tids datainsamling blev

det uppenbart att "duktig vardare” vid detta sjukhem var det samma som de snabbaste
och effektivaste vardarna. De prioriterade att patienten skulle fa en torr bldja utan att se
och férsta den skrack och vanmakt manga patienter uttryckte nar de utan att forsta blev
fasthallna och avtagna sina klader. Dessa vardare hade prioriterat sak fore relation. Det
var viktigare att blojan blev bytt pa ett snabbt och effektivt satt an att ta hdnsyn i vad
patienten upplevde nér blojan byttes.

Faktaruta. Omvardnadens tva dimensioner.

Sakaspekten. "Gorandet”, den praktiska omvardnadsinsatsen,; till exempel att mata, kla pa.

Relationsaspekten. "Varandet”, vart sétt att bry oss om, den relation man skapar i sjalva genomférandet
av den sakliga uppgiften.

Sak och relation &r beroende av den vardegrund som arbetet vilar pa.

Vardare som ar alltfor relationsinriktade kan & andra sidan forsumma nagot av den
kroppsliga omvardnad till exempel darfor att patienten uttrycker missndje nar den ska
genomfodras. Det blir ett etiskt dilemma att prioritera mellan en n&jd patient eller en ren
patient. Malet &r sjalvklart bada delarna men i vissa situationer kan man argumentera for
att satta det ena malet fére det andra.

Relationsaspekten i omvardandet kan sagas kvalitetsmarka vart gérande, sakaspekten.
Det finns en uppenbar risk i en tid med krympande resurser och med kvalitets- och
vardtyngdsmatt som ensidigt satter sakaspekten i fokus att vi tappar kvalitet i demens-
varden. Omvardnadsatgérder som fokuserar pa att tillgodose mer grundldggande behov
som till exempel trést, gemenskap, fest och firande ses som sddant som kan ske om tid
finns 6ver och ses inte som ett grundldggande innehdll i omvardnaden. Det kan vara en
rimlig bedémning men det ar viktigt att man reflekterar 6ver varfor man goér de priorite-
ringar man gér. Omvardnad handlar ofta om prioriteringar eftersom behoven ibland kan
kdnnas oandliga.

Ibland tas relationen till den demenssjuke som sjdlvklar och fér given. Man har en lang
vardperiod tillsammans och vardaren "gldmmer” att relationen dtminstone till dels
behdver etableras vid varje nytt tillfalle bland annat pa grund av den svart dementes
bristande minnesfunktioner och brister i férmdaga att orientera till person. Det som ska
ske idag kan inte bygga pa det som héande igdr sett ur patientens perspektiv utan vardaren
maste varje dag etablera en relation dar den demente kdnner sig trygg och saker.
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Det kan vara sd att patienten varken kdnner igen mig till utseende eller till mitt namn
men visar att han kdnner igen mig i mitt satt att varda. Patienten kanner sig trygg. En
patient uttryckte detta vél nar han kom till avdelningsférestandarens expedition och
forsokte fraga efter en viss vardare. Han kunde varken beskriva hennes utseende eller
visste hennes namn utan sa: — Jobbar hon med de snélla héanderna idag?

Det &r ibland férvanande att forstd att tidigare vardhandelser, dar patienten kan ha
upplevt sig krankt fargar relationen till en enskild vardare dver lang tid dven om den
demenssjuke har mycket daligt minne. P& ndgot satt finns upplevelsen férkroppsligad
och det blir omdijligt fér den vardaren att ge den omvardnad patienten behdver. P&
motsvarande sdtt kan en vardare som uppskattats "vara ihdagkommen” trots att
patienten inte pa ndgot satt kommunicerar att "vi kdnner varandra” pa annat satt an att
han/hon accepterar att ta emot den omvardnad vardaren erbjuder. Att bli avvisad
eller férsmdadd av en patient eller dennes narstdende kan férstds som en krisartad
upplevelse fér en enskild vardare som ofta leder till att man borjar ifrdgasatta sin egen
kompetens. Ett satt att halla en sddan upplevelse ifran sig kan vara att férklara avstands-
tagandet utifran att patienten har en svar hjdrnskada. Trots allt méste det vara viktigt
att respektera patientens uttryckta vilja och acceptera att jag nog inte ar den som ska
ge just denna patient omvardnad utan éverldta det pa ndgon av kollegorna. Detta blir
naturligtvis ldttare nar man arbetar i ett boende an nar man arbetar i hemtjénsten.

Sakaspekten, omvardnadshandlingarna, bygger ibland pa evidensbaserad vetenskap men
oftast pa beprévad erfarenhet. Det &r sjalvklart s§, att i den man det finns evidensbase-
rad kunskap sa ska den anvdndas i omvardnaden av de svarast sjuka men det mesta av
omvardnadsarbetet kommer att bygga pa beprévad erfarenhet. Sddant som inte kan ledas
i bevis i form av randomiserade, kontrollerade studier. Oberoende av vad vi grundar vart
handlande pa ar det viktigt att reflektera &ver varfér gor jag som jag gor, vad ar grunden
for mitt handlande? Mycket av den goda demensvarden &r ett hantverk. Ibland ndr man
fragar en erfaren vardare som lyckats fa hjalpa en patient som alla andra misslyckats
med: - Hur gjorde du? Hur ténkte du?, sa ar det inte sdkert att man far ndgot sarskilt
uttdémmande svar. Det verkar som om manga handlingar mer sitter i fingrarna &n i med-
vetna val av handlingar. Det kanske ar som att frdga en konstndr som malat en vacker
tavla: — Hur gjorde du?

Elsy Athlin beskriver i sin avhandling en generell modell for att forstd samspelet mellan

patient och vdrdare. Modellen har ndgot modifierats for att passa i detta sammanhang.

| figuren nedan finns en schematisk illustration av samspelet mellan den svart demente,

dennes familj och vardare. Modellen bygger pa samspelet mellan dessa parter och vard-

arens férmaga att individualisera varden baserat pa den enskildes behov. Centralt i mo-

dellen &r att omvardnadens innehall fargas av den vardegrund vardaren omfattas av, de

varden han/hon vill vérna och vill ska kdnneteckna den omvardnad som ges. Vérdegrunden
paverkar ocksd synen pa vad som &r malet for det omvardande arbetet och uppfattningar

om hur varden bast ska organiseras, hur den fysiska och den psykosociala miljon bor
utformas samt vilken typ kunskap/kompetens som erfordras. | den text som féljer ska de
olika delarna i modellen och dess relation till varandra belysas.

VARDEGRUND

Sak/realation

Halsa (_}

Arbetstillfredsstallelse
Personlig och profesionell
utveckling

Organisation * Vardmiljo « Kompetens

Figur 1. Schematisk presentation av en modell f6r omvardnad av personer med svar demenssjukdom.
Modifierad efter Athlin, 1988.
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Individuell omvardnad

N&r man intervjuar personal i demensvarden och ber dem uttrycka vad de tycker bér
kdnneteckna den goda omvardnaden sd &r det for de flesta viktigt att strava efter att
ge en omvardnad som &r individuellt utformad. En omvérdnad som beaktar de unika
forutsattningar och behov som finns hos varje enskild patient. Detta forutsatter att det
for varje patient finns en noggrann och kontinuerlig kartldggning och analys av vilka den
enskildes behov ar. En kartldggning som ser till helheten, det vill sdga patientens kropps-
liga, psykologiska, sociala och existentiella behov. For att gora en sa bred insamling av
data sd behdver ménga olika kéllor fér datainsamling anvéndas. Observation av patien-
ten i olika situationer (till exempel morgontoalett, méltiden); intervjuer (samtal) med
patienten, ndrstdende och andra vardgivare, till exempel hemtjénsten eller priméarvarden;
skattningar (till exempel ADL maétt, fallriskindex, nutritionsstatus, beteendeférandringar);
undersdkningar (till exempel langd, vikt). Lika viktigt som att soka efter sviktande eller
forlorade formagor ar att kartldgga vad patienten fortfarande faktiskt kan, att man
anlagger ett salutogent perspektiv.

Individualiserad omvardnad kraver séval diagnostiskt som prognostiskt tdnkande men
ocksa medvetna val for att prioritera vad som ar viktigast och vad som kan vénta eller
kanske till och med vad man maste avsta fran att gora. Ett diagnostiskt tankande innebar
att man identifierar de for patienten viktigaste problemen/behoven och prioriterar.
Prognostiskt tdnkande innebar att man ténker i risker. Vad betyder det for patienten om
jag inte gor detta? Till exempel, vad finns det for risker med att patienten sover daligt?
Vad finns det for risker med att patienten har ett for ldgt intag av naring och vétska?
Vad finns det for risker ndr patienten blivit forskriven en antidepressiv medicinering?
Vad finns det for risker med en betydelsefull ndrstdende som inte langre tycks orka halla
kontakt med den sjuke i samband med institutionalisering? De risker man identifierar
omformuleras till aktiviteter (mal) for att elimineras eller minskas.

En individuell omvérdnad forutsatter inte bara kunskaper om den demenssjukes férma-
gor och bristande férmdgor utan ocksd ingdende kunskap om den man ska vdrda som
person. Det &r vardarens ansvar att inhdmta sddan kunskap, ofta i samverkan med
narstdende. Kdinnedom om den demenssjuke som person innefattar forstaelse for per-
sonliga sardrag, preferenser, temperament, viktiga livshandelser men ocksa kunskap om
den sjukes vardegrund. Detaljer i vardagslivet kan fa stor betydelse for den enskilde eller
dennes nérstdende om sadan kunskap saknas. En aldre man vardades pa en psykogeria-
trisk klinik. Han var beroende av personalen for att klara sitt matintag. En eftermiddag

serverades blodpudding med lingonsylt. Mannen at med god aptit. | samband med mal-
tiden kom hans hustru pa besdk. Hon blev bestort Gver att maken at blodmat. Det var
helt emot hans (och hennes) religiésa dvertygelse. Vardaren tog till sig av hustruns kritik
och insag att han brustit i insamlingen av data kring patienten. Ett annat exempel. En
kvinnlig patient foljde med sin vardare pa ett syméte arrangerat i en stadsdelskyrka. Nar
man kom till kyrkolokalen sa ville inte kvinnan félja med in. Hon stannade till i ingangen
till kyrkolokalen och sdg besvarad ut. Hon kunde inte sdga vad det var som var fel men
hon strok sig pa benen och sdg mycket ledsen ut. Den tolkning som gjordes nar den unga
vardaren kom tillbaka till avdelningen var att kvinna inte varit klddd pa det satt hon nog
hade 6nskat. Utifran kvinnans livshistoria kunde man forstd att hon nog aldrig besokt en
moteslokal ikladd langbyxor tidigare. Det var inte forenligt med hennes livsstil. Exemplen
visar hur betydelsefull kunskapen om den man vardar kan vara i det lilla vardagsperspek-
tivet.

Nar man blir svart dement sd kommer patientens tidsuppfattning att bli mer cirkuldr
an linjar. Patienten kommer att fa svart att kronologiskt skilja det som hander just nu

frdn sddant som har hant och sadant som kommer att hdnda. Den demenssjuke far allt
svarare att skilja nutid frén datid och framtid (se Figur 2).

Kronologisk tidsuppfattning I

Nu

Cirkular tidsuppfattning

Figur 2. Schematisk illustration dver en kronologisk
och en mer cirkulér tidsuppfattning
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Det blir viktigt att kdnna till sddant som hant tidigare i den demenssjukes liv och som
varit betydelsefullt for denne. | en tillvaro som upplevs som allt mer kaotisk forsoker
den demenssjuke att skapa mening och ordning. For att se mening sd kommer kanske
upplevelser fran forr att blandas med upplevelser i nuet. Beteendet blir svart att tolka om
man inte kanner till patientens livshistoria. En manlig patient besokte tre ganger i veckan
en dagvardsverksamhet. Ofta nar han kom hem pé eftermiddagen sa beréttade han att
han besokt sin avlidna hustrus syskon i ett mindre samhalle och att det varit sa trevligt
att traffa dem. De var déda sedan manga ar men hade varit betydelsefulla personer
for mannen. Man hade tillbringat manga sommarsemestrar tillsammans. Narstdende
blev forskrackta dver det han berdttade och att han blivit sa forvirrad av att besoka
dagvardsverksamheten. En annan tolkning skulle kunna vara att han nog trivdes ganska
bra pa dagverksamheten eftersom han kom hem med en kénsla av att ha tréffat sina nu
avlidna svagerskor. Personer som varit betydelsefulla fér honom. Ett annat exempel &r en
kvinnlig patient som var nyss inlagd pa en psykogeriatrisk utredningsavdelning. Hon var
upprord ver att inte fa dka hem och férstod inte var hon var och varfér. Kvinnan hade
arbetat under hela sitt yrkesverksamma liv som sjukskdterska. Under den forsta kvallen
framstod hennes beteende som inadekvat. Vid flera tillfdllen fann man henne med gul
skyddsrock i fullt arbete med att hjadlpa andra patienter upp ur sangarna. Kvinnans
tolkning av situationen, hennes satt att skapa mening i det kaos det innebar att vara
nyinlagd var att hon var i tjanst som yrkesverksam sjukskoterska igen. Nar personalen
fatt kunskap om hennes bakgrund sa kunde man battre forstd och forhalla sig till hennes
beteende.

En individualiserad omvardnad, dokumenterad i en individuell omvardnadsplan, behéver
oftast kompletteras med mer generella planer. Det betyder att i en organisation med
ansvar for demensvarden (till exempel en kommun eller en geriatrisk klinik) sa bor det
finnas utarbetade rutiner och riktlinjer for ett likartat forhallningssatt i relation till for
demensvarden centrala omraden. Till exempel kan det vara rutiner och riktlinjer for att
forebygga fall, beddma och atgérda undernaring, omvardnad vid konfusion eller riktlinjer
for anvandning av fysiska begransningsatgarder. Dessa riktlinjer och rutiner ska sa langt
det ar mojligt vara baserad pa vetenskap och beprévad erfarenhet och standigt vara
foremal for revidering i relation till att ny kunskap utvecklas.

Kontinuitet

Ett annat varde som f6r manga ar centralt i omvardnaden av de svdrast sjuka ar att
forsvara en vard som bygger pa kontinuitet i kontakten mellan den sjuke och dennes

vardare och mellan familjen och vardaren. Det betyder att det omvardande arbetet bor
organiseras pa sadant satt att patienten méter samma vardare sa ofta som méjligt. Det
finns manga skal att varna kontinuiteten bade ur patientens och vardarens perspektiv.
Om jag som vardare maste ta ansvar for ett stort antal patienter sa riskerar jag att forlo-
ra mojligheten till den djupa kunskap och férstaelse som ar sa viktig for att kunna ge en
individuellt anpassad omvardnad. Jag forlorar méjligheten att forvarva de "nycklar” som
hjalper mig att veta exakt hur jag ska forhalla mig, vad jag ska prata om, vilket tempo
som passar, vad patienten kan och inte kan och hur jag ska optimera betingelserna for
att patienten ska kunna fungera med sa hog grad av sjalvstandighet och oberoende som
mojligt. Nar omvardnaden organiserats sa att kontinuiteten sékras 6kar mojligheten att
patienten kédnner sig trygg och saker genom att jag upplevs i mitt sdtt att vara som van
och valbekant. Kontinuitet i demensvérden ar precis lika viktigt som kontinuitet i kontak-
ten med det lilla barnet. Jag l&r mig att se och tolka alla de allt otydligare signalerna och
kan anpassa mitt handlande.

Narhet, trygghet

Att vara svart dement innebdr néstan alltid en brist i upplevelsen av trygghet. Den sjuke
kénner sig aldrig riktigt hemma i betydelsen trygg och saker. Inte ens i det egna hemmet
eller bland nérstdende ar det ibland mojligt att se att den svart sjuke kan kénna sig trygg.
Ett kdnnetecken pa den goda véarden &r malsédttningen att skapa en kultur, en atmosfar
dar man som patient och narstdende kan kénna sig trygg. En plats som kdnnetecknas av
korta avstand mellan ménniskorna och méanga spontana méten. Den svart demenssjuke
efterfrdgar nastan aldrig ensamhet utan nastan alltid nérhet och gemenskap till andra.
Det behdver inte betyda att den sjuke inte har behov av avskildhet. Att ge en stund av
avskildhet betyder oftast att man som anhorig eller vardare maste avsatta tid for det
andamalet. En &ldre dam pa ett gruppboende f6r demenssjuka hade mycket stort behov
av att vara tillsammans med sina vardare. Nar hon inte sdg dom reste hon sig fran sin
sittplats for att borja soka. Ofta var hon helt utmattad pa eftermiddagarna. Det var inte
mojligt att fa henne att vila ensam utan i hennes vardplan ingick varje dag en timmas
avskildhet ndr en nérstdende eller vardare satt hos henne nér hon vilade pa sitt rum.

Det var val investerad tid dd hon darigenom orkade hela dagen pa ett sdtt som hon inte
gjorde utan dagyvila.

Respekt, vardighet

Att varda manniskor med svara symtom pa sin demenssjukdom innebér att standigt
riskera att hamna i omvardnadssituationer dar den sjukes integritet hotas eller kranks.
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Den goda demensvarden kdnnetecknas av en strdvan efter att ge en omvardnad som
befradmjar den sjukes integritet. En omvardnad som ger férutsattningar for den sjuke att
uppleva helhet och mening. Mona Kihlgren har i sina studier visat att ndr man ger en mer
integritetsbefrdmjande omvardnad sa har det 6verraskande stor effekt pa patienternas
funktioner och vélbefinnande. Pa den interventionsenhet dar man hade personal som
speciellt utbildats och handletts i att ge en integritetsbefrdmjande omvardnad sa visade
patienterna hogre intellektuella, sociala och motoriska formdagor jamnfért med patien-
terna pa en kontrollenhet. De blev mer sjalvstdndiga i formagan att klara dagligt liv och
hade mindre psykiska symtom som nedstdmdhet. Den slutsats man kan dra av dessa
studier &r att omvardnadens innehdll (badde sak och relation) verkligen har betydelse
for de svarast sjuka och att effekterna av den goda varden kunde ses inom en rad olika
omraden. En integritetsbefrdmjande omvardnad i kombination med de nya ldkemedlen
ger utrymme for en mer optimistisk syn pa vad som ar mojligt att gora for att minska
lidandet hos de allra svarast sjuka.

Kan sjélv Kompensatorisk omvardnad

Den goda demensvarden omfattar ocksa en vilja att kompensera
for de brister som finnsi funktionsférmaga men ocksa att tillata
och stddja de formagor som fortfarande &r bibehallna. En balans
mellan att hjalpa och ata den sjuke kunna sjalv. | figur 3 finns
en schematisk illustration av detta ténkande. Vi kan ténka oss
en patient som klarar 50 procent av sin morgontoalett
sjalvstandigt under optimala betingelser. | ett sddant fall
skulle vardarens kompensation besta av 50 procent.
50% | en situation dér vardarens hjalp &r storre an
patientens brist i egenvardsformaga kommer
varden att innebéra att vi lar patienten till
hjalpléshet.

v Erhallen
hjalp

50%

Figur 3. Kompensatorisk omvardnad. Sambandet mellan férmaga och erhallen hjalp.

| en situation dér vardarens kompensation understiger de 50 procent som patientens
tillstand kraver kommer vardaren att stélla 6verkrav med dalig vard och en frustrerad
patient till foljd. | en tid med krympande resurser sa blir idén om kompensatorisk omvardnad
kravande, det vill sdga "vi vet hur vi borde arbeta men tiden tilldter oss inte”. En patient
som erhaller fér mycket hjalp kan i det uppleva en krankning. Manga, dven svart
demenssjuka, ar kansliga for att bli hjalpta. Det blir en konst att hjalpa utan att patienten
upplever sig hjalpt.

Sjalvbestammande

Den goda demensvarden kannetecknas av en vilja och en lyhdrdhet hos personalen att
ge en vard dar narstdendes och patientens dnskemal kan tillgodoses. Sjalvbestdmmande
och medinflytande blir viktiga delar i vardegrunden. Samtidigt ar det viktigt att vara
medveten om att patientens, och ibland inte heller narstdendes vilja alltid &r forenligt
med andra principer i vardegrunden. Att alltid tillgodose den enskildes vilja skulle kunna
innebdra ett okat i stallet for ett minskat lidande. En dldre dam som vardades i hemmet
med hjalp av massiva hemtjanstinsatser var mycket bestdmd i sina uppfattningar om hur
hon ville ha det. Hon valde alltid klader sjalv, vilket innebar att hon nastan jamnt bar de
finaste klanningarna darfor att det var hennes uppfattning att kdndes det som séndag
sd var det séndag. Det var inte svart for personalen att acceptera och tilmétesga hennes
uttryckta vilja. Inte heller att hon ganska ofta avbdjde dusch och hartvatt. Svarare blev
det ndr hon nastan dagligen nekade att ta den medicin hon var ordinerad. Den var redu-
cerad till ett minimum men hon behdvde nagra tabletter for sina hjartbesvar. Har kunde
inte personalen acceptera hennes nej utan man fick anvanda alla sina strategier for att
motivera henne att ta sin medicin. Ibland upplevde man att man lurade henne men man
forsvarade sig med att hennes lidande skulle bli &n stérre om hon inte fick sin medicin.
Andamalet helgar medlen, var deras utgéngspunkt.

Att vara en svart demenssjuk patients vardare innebér att ga in i ett slags stallféretradar-
skap dar man tar pa sig ett ansvar for att agera for patientens bdsta. Det kan ibland betyda
att man hamnar i ett motsatsférhallande till ndrstaende och ibland ocksa arbetskam-
rater. En dotter till en mycket svart demenssjuk man krévde i slutskedet av hans liv att
pappan till varje pris skulle matas trots att detta inte [dngre bedémdes etiskt forsvarbart
av varken mannens vardare eller hans lakare. Efter flera samtal med dottern s& kunde
hon acceptera att personalens bedémningar av vad som var god vard i slutet av livet
ocksd innebar minst lidande fér hennes pappa. Det ar viktigt att sddana samtal genom-
fors pa ett karleksfullt satt sa att konflikter undviks.
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Det finns ett starkt etiskt krav att ta hand om personen med svar demens. | nastan alla
omvardnadssituationer finns en etisk dimension inbdddad. Vad &r ratt och vad ar gott att
gora? For vem gor jag detta? Fordelar jag min tid pa ett réttvist satt? Som vardare hamnar
man ofta i situationer som upplevs néstan olosliga darfor att det dr svart att veta vad
som &r bast for patienten.

Vad ar etik?

| litteraturen beskrivs en skillnad mellan etik och moral. N&r vi handlar i olika situationer
sd visar vi genom vart handlande var moral. Né&r vi sedan reflekterar éver vart hand-
lande sa redogdr vi for var etik. Etik beskrivs som en reflektion 6ver ratt och orétt, och var

etik kommer fram i vara reflektioner. Om jag som vardare tvingar i en motstrévig dam
med svar demens hennes mediciner, visar jag min moral. Nar jag senare pa kafferasten
borjar prata med en kollega om mitt handlande: hur det kdndes, varfér jag gjorde som
jag gjorde, om det var rétt eller oratt, vad det fick fér konsekvenser, da uttrycker jag min
etik. Det finns olika etiska teorier som kan hjdlpa oss att férsta olika resonemang kring
att handlingar utfors eller inte utfors, pa vilket satt de utfors eller anledningen till att de

inte utfordes, eller vad som gor att vi uppfattar att ndgot har — eller inte har — ett vérde.

Varfor behovs etik?

Det finns lagar och férordningar, rutiner och riktlinjer som ska uttrycka vad som ar ratt
och oratt, varfor behdver vi da etik? | manskliga moten finns en méangd situationer som
faller utanfor vad lagen sager ar ratt/orétt, till exempel sddant som att tala sanning, res
pektera ndgons integritet eller félja gemensamt fattade beslut. Aven om etiken inte ger
nagra fardiga svar om vad som &r rétt och orédtt, sa kan vi med hjélp av den fa verktyg
att reflektera 6ver hur olika handlingar och stéllningstaganden kan forstas ur ett etiskt
perspektiv.

Det vilar ocks3d ett etiskt krav pa oss manniskor. Sa snart vi har information om, eller &r
delaktiga i ett ménskligt mote s har vi ocksa ett ansvar i detta mote, ett etiskt krav
att valja vara handlingar utifrdn det vi anser vara rétt och gott for att inte krénka eller
skada den andre. Detta etiska krav innebdr att vi kan inte bara vara dskadare, vi ar alltid
delaktiga och dérigenom ansvariga for den andre, ett ansvar vi inte kan fransdga oss eller
6verlata till ndgon annan.

Ndgra etiska teorier
Handlingsetik

Handlingsetiken gar ut pa att reflektera 6ver om olika handlingar motsvarar det etiska
kravet pa att gora ratt och gott. | ett handlingsetiskt resonemang reflekterar vi dver
frdgor som vad bor jag gora, var det ratt som jag handlade i en viss situation, ar det till
exempel ratt att avbryta livsuppehallande behandling? Inom handlingsetik sé finns det
tre olika typer av teorier: nyttoetik, pliktetik och sinnelagsetik.

Nyttoetik (eller konsekvensetik)

Om vi resonerar utifrdn en nyttoetik tar vi var utgdngspunkt i tanken att vi alltid bor
handla sa att konsekvenserna blir de basta, det vill sdga en handling ar ratt om det inte
finns ndgot alternativ till den som skulle ge battre konsekvenser. Detta forefaller sjalv-
klart, vem handlar sd att konsekvenserna blir de sdmsta? Om man istallet férstar nytto-
etiken som att "d&ndamalet helgar medlen” sa blir inte nyttoetiken lika universell och
sjalvklar. Centralt i nyttoetiken &r vad som &r bra eller goda konsekvenser, och ndr man
tilldmpar nyttoetik reflekterar man 6ver pa vilka grunder man kan séga att nagot var
battre eller mer gott dn ndgot annat. Men ocksa ett reflekterande 6ver for vem blir/blev
konsekvenserna goda, och nér kan vi veta om sa var fallet.

Pliktetik (eller principetik)

Om vi resonerar utifran en pliktetik sa beror inte handlingens ratt eller oratt pa dess
konsekvenser, utan de egenskaper och den karaktdr som handlingen har. Som méanniskor
har vi vissa plikter eller principer som till exempel att inte stjéla, respektera autonomi,
respektera livets okrdnkbarhet, vara rattvisa, att gora gott och inte skada. Med utgangs-
punkt i pliktetik sa reflekterar vi &ver vilka plikter som ligger till grund for, eller kommer
i konflikt i vart handlande. Att tilldmpa pliktetik innebér att reflektera 6ver vilka plikter
som &r/bor vara dverordnade andra, om dessa plikter géller i alla situationer eller om
varje situation &r unik, och hur dessa plikter kom till uttryck i vart handlande (eller vart
val att inte handla).
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Sinnelagsetik

Om vi resonerar utifrdn en sinnelagsetik sd beror handlingens ratt eller oratt pa den
handlande personens motiv eller avsikter med handlingen. Som ménniskor gor vi standiga
val i olika situationer, ocksa att inte gora ndgot ar att gora ett val. Att tilldmpa sinne-
lagsetik innehaller en reflektion 6ver de motiv och avsikter som féregar hur vi véljer att
handla i olika situationer

Relationsetik

Att resonera med utgangspunkt i relationsetik innebar att reflektera éver hur vi fungerar i
vara relationer till andra méanniskor. Relationsetik kan hjdlpa oss att reflektera dver fragor
som exempelvis: vad ar en god van, vad &r en god vardare, vad ar en god relation mellan
en vardare och en person med demenssjukdom? Relationsetik kan hjalpa oss att reflek-
tera &ver hur vi ska forhalla oss till andra méanniskor pa ett ratt och gott sétt. Levinas
skriver att etik kan forstas som ett ansvar mellan mig och andra méanniskor. | manskliga
moten &r jag ansvarig for den andre, jag har ett ansvar 6ver den andre som jag inte kan
vagra att ta pa mig, inte kan ifrdnsdga mig, och som inte kan ersattas av ndgon annan.
Det etiska ansvaret i férhallande till den andre &r ansvar for ett givande och ett tjdnande
och att inte ldmna den andre ensam. Légstrup menar att manskliga moten kdnnetecknas
av 6msesidig tillit. Han menar att det finns en grundldggande tillit mellan ménniskor, en
tillit som innebér att da vi férvantar oss att andra ska tro pa vad vi sdger och behandla
oss rattvist, sd blottar vi oss. Vi litar pa att den andre inte avsiktligt forsoker géra mig
skada. | denna tillit sa finns ett etiskt krav att handla rattfardigt utifran den tillit som den
andre har till mig, och inte missbruka eller valdféra sig pa denna tillit. | manskliga moéten
har vi makt 6ver och makt att, och det etiska kravet innebar att anvdnda makten till
den andres basta. Tilliten och det etiska kravet kan illustreras med en metafor: bilresan.
Nar jag aker bil mellan Umed och Skellefted sa lagger jag mitt liv i andras hénder. Utan
denna tillit till att den andre inte avsiktligt skulle forsdka skada mig sé skulle jag aldrig
kunna ka bil. Detta géller ocksd for de personer jag moter, jag har ett etiskt krav att inte
svanga ut min bil framfér den andre. Ett liknande resonemang skulle kunna tilldmpas pa
varden av de svarast sjuka. Det finns starkt etiskt krav att ta hand om dom p& samma
satt som jag sjalv skulle vilja bli omhandertagen.

Erik

Erik &r en 85-arig man med Alzheimers sjukdom. Han har 15 podng pa MMT, relativt
god verbal kommunikationsférmaga, god motorik, och begynnande inkontinens. Erik har
forlorat tidsorienteringen, vilket betyder att han inte kan hélla reda pa vare sig dag,
manad eller ar. Dock kan han skilja pa dag och natt. Han &r ensamboende dnkeman
sedan 15 ar och har hemtjanst tva timmar per dag dar han far hjéalp med viss ADL, mat-
lagning och inkép av mat. Erik tycker inte att han behdver ndgon hjalp och avvisar ibland
hemtjanstpersonalen nar de kommer. En férmiddag kommer vardbitradet Svea till Erik
for att planera veckoinkdpet av mat. Efter det att hon fragat Erik hur han mar idag sa gar
hon till kylskdpet for att inventera vad hon ska kdpa. Innan hon hunnit 6ppna kylskapet
kdnner hon att Erik blir markbart irriterad och upprord, ndgot som kan forstds som ett
uttryck for att Erik kdnner sig krankt av att Svea tar sig friheten att &ppna Eriks kylskap.
Svea hamnar i ett etiskt dilemma. Ska hon respektera Eriks uttryck for att han kénner
sig krankt, eller ska hon &ppna kylskapet for att kunna gora en bedémning av vad Erik
behdver fran matvaruaffaren?

Hur Svea kommer att |6sa detta och agera kommer att bli olika beroende pa vilken etisk
teori hon hamtar argument ifrdn for att l6sa dilemmat. Om vi resonerar nyttoetiskt
sd kanske vi kommer fram till att nyttan med att Erik ska fa mat rattfardigar Sveas
handlande trots att Erik kommer att kdnna sig krankt. Utifran ett pliktetiskt resonemang
kanske vi kommer fram till att plikten att respektera en annan manniskas okrankbarhet
ar 6éverordnad plikten att planera matinkdpet just denna dag. Om vi istéllet reflekterar
sinnelagsetiskt 6ver Sveas dilemma sd kanske vi forstar Sveas handlande utifran att hen-
nes avsikter ar goda, och darfor blir ppnandet av kylskdpet etiskt forsvarbart. Enligt ett
relationsetiskt resonemang kanske Svea skulle vdrna om Eriks tillit till henne genom att
inte O6ppna kylskapet just nu, utan forsdka bruka den makt hon har att hitta en alternativ
vag for att kunna inventera vad som saknas i Eriks kylskap. Det outtalade etiska krav som
Svea upplever i situationen &r att tjdna Erik, och genom att skjuta pa matinventeringen
sd kanske hon méter detta krav och &r en god vardare.

Lisa
Lisa ar en 70-drig kvinna med Alzheimers sjukdom. Hon har 20 podng pd MMT, har ned-

satt formaga till kommunikation, svag motorik, och &r inkontinent. Lisa kan varken halla
reda pa dag eller natt, manad eller r. Lisa bor pa ett demensboende och behéver omfat-
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tande hjalp i sitt dagliga liv. Det & mandag férmiddag pd demensboendet, vilket betyder
att Lisa ska duscha. Underskéterskan Nina kommer till Lisa for att hjélpa henne. Efter
inledande smaprat om védret sager Nina: "-Idag ar det din duschdag, sa nu ska vi
duscha” och narmar sig Lisa for att hjdlpa henne av med kldderna. Lisa blir markbart stel
i kroppen och varjer sig med 6kande frenesi mot Ninas forsok att hjalpa henne av med
kldderna. Nina inser att hon ej &r férmogen att genomfdéra duschningen sjélv, s& hon gar
frustrerad ut for att frdga Per och Kristin om hjalp. Tillsammans gar de in till Lisa och
beréttar att hon maste duscha idag. Lisa fortsatter att varja sig. Med samlad kraft lyckas
de ta av Lisa kldderna, ta henne till duschen och genomféra en kort och kaotisk dusch-
ning av Lisa.

Hur kan vi forsta Nina, Per och Kristins agerande utifrdn olika etiska principer? Om vi
reflekterar dver exemplet med hjdlp av relationsetiken sd menar Logstrup att vi i manga
situationer har en kénsla fér vad som &r ratt och gott att gora for att mota det etiska
kravet frdn den andre. Handlar vi i motstridighet mot detta sa sviker vi inte bara den
andre utan ocksa oss sjélva och var livssyn. Med utgangspunkt i Logstrups etik kan vi
forsta handlandet som att Nina, Per och Kristin missbrukar den tillit Lisa har till dem och
den makt de har dver Lisa, de moter e det etiska kravet i situationen. Om vi reflekterar
nyttoetiskt sa kan vi ocksd komma fram till att detta handlande var etiskt bekymmer-
samt. Konsekvenserna av duschningen blev att Lisa blev utsatt fér ett smarre 6vergrepp,
hon blev knapphéandigt duschad och saval Nina, Per och Kristin kdnde att detta inte blev
riktigt ratt. Med utgdngspunkt i sinnelagsetiken sa kanske vi kommer fram till att detta
var etiskt forsvarbart. Avsikten med denna handling var att gora gott, att férma Lisa, som
verkligen var i behov av att duscha och dédrigenom bedémer vi handlingen som god.

Greta

Greta ar en 75-drig kvinna med Alzheimers sjukdom. Hon har 20 poang pd MMT, har
nedsatt formaga till kommunikation, svag motorik, &r inkontinent och avmagrad. Greta
bor pd ett demensboende och behdver ganska omfattande hjalp i sitt dagliga liv. Fram-
forallt s& behdver Greta hjélp med att sakerstélla sin nutrition. Hon klarar av att dta mer
eller mindre bra sjélv, forutsatt att hon far stéd av en tydlig matsalsmiljé och en vardare
som ger henne handrackning under den dryga timma det tar for Greta att genomfora
maltiden. Detta har vallat diskussioner bland personalen pa boendet da personalen inte
klarar av att ge de andra fem boende den omvardnad de behdver om en av de tre dgnar
en och ibland tva timmar till att hjalpa Greta.

Hur kan vi resonera etiskt 6ver de prioriteringar som personalen i detta exempel stdr in-
for? Med utgangspunkt i pliktetiken sa kan det vara etiskt forsvarbart att minska pa den
tid Greta far av vardarna, da det skulle kunna ses som mer réttvist att alla boende ska fa
tillgéng till den omvérdnad de behdver. Aven utifrén ett nyttoetiskt resonemang skulle
det kunna vara forsvarbart att minska Gretas tid med vardare beroende pé vilka kon-
sekvenser man ser som de bdsta. Konsekvenserna blir att de andra fem boende fér mer
av den omvérdnad de behdver, men samtidigt blir konsekvenserna fér Greta att hon far
mindre tid och kanske kommer att fa en sdmre nutrition. Vid ett nyttoetiskt resonemang
forefaller det viktigt att reflektera Gver om ndgon av dessa konsekvenser ar 6verordnad
de andra, och pa vilka grunder vi kan sdga att en konsekvens var béttre &n en annan. Om
vi reflekterar 6ver detta dilemma med hjalp av relationsetik sa lagger Greta sin nutrition
och sitt liv i vardarnas hdnder och det etiska kravet i situationen blir ett ansvar dver att
tjana Greta och inte ldmna henne ensam. Det som komplicerar detta exempel, obero-
ende av vilket etiskt resonemang vi for, ar att det blir svart att férena vad vi vill géra och
vad vi kan gora.

Anna

Astrid Norberg och medarbetare har i sin forskning studerat vardpersonalens etiska
resonemang i olika kulturer i relation till ett gemensamt fall. Man presenterade en vinjett
dadr man beskrev en &ldre kvinna, mycket svart dement, sdngbunden, avmagrad och
med starkt nedsatt verbal kommunikationsférmaga. Man bad vardarna ténka sig in i en
situation dar de kom in med matbrickan till den beskrivna kvinna, kom med den férsta
skeden med mat och da vander sig kvinnan bort och kniper ihop munnen. Vad goér du
da som vardare? | den svenska studien var alla skdterskor som intervjuades 6verens om
att inte anvanda tvang sa att man skulle gora illa kvinnan men en mindre andel av dem
skulle nog &nda férsoka fa i henne mat. De flesta tolkade hennes avvarjande som ett
uttryck for att kvinnan inte villa ha mat. Nar man analyserade intervjuerna noggrannare
sd fann man att de flesta hade anvant argument fran principen om rétten till sjalvbe-
stdmmande eller principen om att géra gott och inte skada for sitt stéllningstagande.
Nar man intervjuade sjukskéterskor i andra kulturer sa fick man delvis andra argument
for deras stéllningstagande. Exempelvis de judiska sjukskéterskorna betonade principen
om livets helighet vilket ocksa innebar att de var mer bendgna att mata &n att (4ta bli att
mata. Det som ytterst styrde val av etisk princip for att argumentera for sitt handlande
var i grunden den enskilda sjukskéterskans manniskosyn (vdrdegrunden).
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Pa samma satt som etiken kan kopplas till grundldggande varden kan man pasta att
omvardnadsarbetets organisation hdnger samman med vardegrunden fér en verksamhet
(se figur 1, sid 15). Om man i en verksamhet anser att det ar viktigt att ge en individuell
omvardnad, en omvardnad som bygger pa respekt fér den andre, som vill skapa férut-
sdttningar for trygghet och gemenskap sa blir det inte betydelsel6st att reflektera dver
hur arbetet bast skall organiseras for att kunna uppna dessa kannetecken. Det &r svart
att pa ett sjukhem eller servicehus boende, med den vardegrund som beskrivits, tanka sig
ett system ddr patienternas omvardnad organiseras efter ett [6pande bands tankande.
En integritetsbeframjande omvardnad kraver en arbetsorganisation dar patienten far
mojlighet att md&ta ett begransat antal vardare. Ofta dér sa sker har man ordnat varden
form av kontaktmannaskap eller faddersystem. Det finns forskning som visar att en
omvardnad som mer utgdr fran rutiner dn ar individuellt anpassad innebér starkt nega-
tiva konsekvenser for patienten. Lika viktigt som att fundera dver arbetets organisation
nar det galler vard av manniskor med svadr demens pa institution ar att reflektera &ver
hur man bést ska organisera arbetet i hemmet. Aven dér ar det oerhért viktigt att mini-
mera antalet kontakter for den enskilde. Det finns kommuner som har utvecklat speciella
hemtjénstgrupper som enbart gar hem till personer med demenssjukdom vilket varit
framgangsrikt.

Den fysiska milj6 och det klimat som demensvarden bedrivas i har ocksa en relation till
den vardegrund som finns. Det finns kunskap som pekar emot att den svart demenssjuke,
liksom barnet, ar kanslig for den stamning eller atmosfaren som finns pa en plats eller i en
grupp. Det som sitter i vaggarna. Vi vet exempelvis att en stressfylld situation paverkar
den svart demenssjuke negativt. Ett enkelt exempel pa en sadan situation ar nar vardar-
na férsvinner ur synhall fér den demenssjuke. For att minska risken for att den demens-
sjuke upplever sig 6vergiven blir det viktigt att bedriva varden i en fysisk milj6é som ger
forutsattningar fér spontana moéten mellan vardare och patienter. Miljder dar vérdarna
aven i det icke-direkt omvardande arbetet kan iakttas av patienterna, en milj6 dar det
ar latt att vara demenssjuk, och dar man har ratt att vara demenssjuk — det vill sdga en
miljo dar det ges forutsattningar for personen att kanna sig hemmastadd i betydelsen
trygg och séker.

Fran studier av den vardatmosfar som upplevs beframja de egna helande krafterna har
vi till exempel forstatt vikten av att medvetandegéra hur vi som personal star och gar.

Patienter och anhdriga har beskrivit hur de undviker att frdga om eller ringa efter hjalp
om de ser att personalen verkar stressad och gdr i snabb takt. Detta betyder att vi som
personal kan reflektera dver hur vi kan signalera att vi ar tillgangliga for patienter och
anhoriga, men ocksa for vara kollegor. Tempot i vardarbetet har ocksa betydelse for hur
atmosfaren pa avdelningen upplevs. En plats dar manniskor gar i snabb takt, dar luften
ar fylld av hoga roster, snabba steg och ljud fran larm och telefoner kan bidra till att
skapa en stressfylld atmosfar som kan motverka kanslor av att kdnna sig lugn och trygg

i miljon. En klinisk erfarenhet ar att de svart demenssjuka kan uppleva den stress som
vardarna uttrycker i sitt satt att gd och prata med varandra. God demensvard kan forstas
som den vard dar man pa ett medvetet satt anpassar ljud, ljus och tempo fér att pa ett
medvetet plan skapa de basta forutsattningarna for de demenssjuka. Inte minst tempaot
har stor betydelse. Demensvarden beskrivs ibland som langsamhetens kultur, en vard dar
det ldngsamma tempot har en terapeutisk betydelse.

Forskning har ocksa visat att den fysiska vardmiljon &r betydelsefull (farger, former,
mobler, konst, tapeter) i mening att den paverkar vért beteende. Var forstaelse om vad
som ska hdnda i ett rum paverkas av de symboler som rummet innehaller. N&r vi gar in

i ett frammande hus kan vi identifiera rum och dess funktion med hjélp av objekt som
symboliserar vad som ska hdnda i detta rum. Till exempel sa kan vi skilja pa ett sovrum
och ett badrum genom att det séllan finns en toalettstol och en dusch i ett sovrum, en
dubbelsang med séngbord i ett badrum och sa vidare. Dessa ar relativt tydliga symboler
for rummets funktion, och om vi har formagan att tolka dessa symboler sa kommer vi
att anpassa vart beteende efter vad vi tror ska handa i detta rum. Men, om var férmaga
att tolka symboler ar nedsatt, exempelvis pa grund av en svar demenssjukdom sa blir det
svarare att forstd rummens funktion och bete sig som férvédntat. Da kan vi som personal
underlétta fér den demenssjuke att férstd vad som férvéntas av honom/henne i olika
situationer genom att berika vardmiljén med symboler som tydligt indikerar rummens
funktion.

Det har ocksa visat sig betydelsefullt att vistas i en miljé som inte bara pAminner om
sjukdom och/eller institution. Det kan vara en miljé med symboler for ett vardagsliv, till
exempel vackra blommor och tavlor, men ocksd att man kan prata om d@mnen vid sidan
av sjukdom. Genom samtal eller objekt i miljon kan vi bidra till att flytta fokus fran sjuk-
domen till varlden omkring, sd kan den demenssjukes ofta krympta livsomrade vidgas
och livsupplevelsen kan bli storre. Till exempel att kunna se ut mot ett fagelbord genom
ett fonster pa sitt rum, att se faglarna komma och &ta kan ge ett meningsfullt innehall
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i dagen och en férvantan infor ndsta. Att skapa en vardaglig och hemlik fysisk miljé kan
hjalpa till att bekréfta for den demenssjuke att man ar den man har varit, eller den man
vill vara.

Det kan vara av vdrde att fundera éver vad symboler i den fysiska miljén uttrycker. Vill vi
miljons symboler & om vi som vardare i en miljé dar vi vill uttrycka hemlikhet, anvénder
uniform. Vardare i uniform kan uppfattas som en stark symbol for sjukvard, ndgot som
for personen med demens uttrycker att han/hon befinner sig i en institutionsmiljo, och
alltsa ar sjuk. Detta kan bli problematiskt d& personen med demens kanske inte ser sig
sjalv som sjuk, eller inte ser miljon de vistas i som en institutionsmiljé.

Att ha en gemensam vardegrund men ocksa en tydlig malsattning fér vardens innehall
har visat sig vara betydelsefullt for hur vi uppfattar det vardande klimatet pa en avdel-
ning. En gemensam malsattning kan ena personalen i deras arbete och underlétta for
en gemensam stravan i arbetet. En gemensam malsattning kan ocksa minska risken for
motstridiga budskap och/eller hdndelser, samt befrdmyja kanslor av trygghet och sékerhet
inte bara hos personalen, utan ocksa hos patienter och anhdriga. "Detta &r en plats dar
alla drar &t samma hall och dar men verkar veta vad man ska gora”.

En annan del i upplevandet av vardmiljon ar valkomnadet. Det &r viktigt att reflektera
over hur vi vdlkomnar séval ny personal som de demenssjuka och deras nérstaende.
Vialkomnande handlar om att inte behdva uppleva den osédkerhet som kan véckas av att
komma till en ny avdelning eller en ny situation dar ingen vet att man kommer, ingen ser
en ndr man kommer, utan att man star och kdnner sig som en framling innanfor dorren
och maste soka sig in sjdlv. Om man istdllet méts av personer som sager hej, verkar veta
vem man &r, och forefaller ha vantat sig min ankomst kan vara véldigt betydelsefullt.
Valkomnandet blir sarskilt betydelsefullt for den demenssjuke, dar kanske varje méte
upplevs som ett nytt moéte, och varje situation upplevs som ny. Om vi da kan uttrycka
ett varmt valkomnande och genom vart satt att vara formedla en kénsla av att vi kanner
varandra sa kan detta bidra till att skapa trygghet och lugn hos den demenssjuke. Att
fa kdnna sig igenkdnd och vdlkommen varje dag ar betydelsefullt for de flesta av oss.
Vi gldmmer kanske ibland bort betydelsen av detta och tror att de dementa kanner igen
oss och vet varfor de ar dar de ar. Men sd kanske inte alltid ar fallet. Det finns ett talesatt
som kan anvandas for att beskriva betydelsen av valkomnande "det finns ingen andra
chans att ge ett forsta intryck”, och for en demenssjuk sa kanske varje intryck till dels blir
ett forsta intryck.

Nagot annat som &r viktigt och som kan upplevas i en atmosfaren pa en enhet &r hur vi
som vardare ser pa oss sjalva och var roll. N&r man intervjuar patienter (ej dementa) och

deras vardare sd beskrivs villigheten att tjana som en betydelsefull klimatfaktor. Att géra
nadgot for en annan utan att den andre kanner sig till besvar, utan snarare att personalen
ar glada 6ver att fa hjalpa. Vi kanske behdver vara flexibla och ga utanfér rutinarbetet for
att vissa omvardnadssituationer ska bli bra. Vi vet att upplevelsen av att nagon lagger
ned mer engagemang an vad man forvantar sig pa att tillfredsstélla just mig och mina
behov &r av yttersta vikt for att vi ska uppleva att ndgot har kvalitet. Att kanske ge en
patient ett glas vatten han/hon inte behévt be om, eller att servera maten pa ett vackert
och smakfullt satt &r exempel som beskriver en villighet att tjdna. Det &r ocksa betydel-
sefullt att kdnna en atmosfar av gemenskap pa avdelningen eller boendet, dér skratt och
gladje ges utrymme. Skrattet har en l&ttande inverkan och kan skapa en jamlikhet mellan
vardare och personen med demens. Det &r stor skillnad pa en enhet dér man skrattar at
och en enhet dar man skrattar med patienterna. Humorns betydelse i allt omvardande
arbete kan inte underskattas.

Upplevelsen av vardatmosfaren pa en avdelning paverkar saval vart beteende som vart
kansloliv. Den kan skapa kénslor av trygghet och sakerhet, eller kénslor av framlings-
skap, otrygghet och osédkerhet. Upplevelsen av vardatmosfar &r betydelsefull for sdval
patienter, anhdriga och personal, och i var strdvan att ge god omvardnad borde vi dven
reflektera dver i vilken atmosfar denna omvardnad bedrivs, en atmosfar som vi tror &r en
viktig del av sjalva omvardnaden. Vad sitter i vdggarna pa var enhet? Detta kan vara sér-
skilt betydelsefullt i varden av demenssjuka dar miljon och atmosfaren kan kompensera
det intellektuella bortfallet och underlétta ett adekvat beteende men ocksa paverka den
demenssjukes kanslor. Det behdvs ibland ganska sma insatser for att den demenssjuke
ska uppskatta det vi gor. Ett vackert dukat kaffebord, vikta servetter och ténda ljus kan
skapa en atmosfar som tydligt uppskattas d&ven om det kan vara svart att uttrycka det
verbalt. Det finns en hel del klinisk forskning som visar att nér man anpassat miljon for
manniskor med svar demens s& har man ocksa paverkat deras beteende. Detta géller till
exempel maltidsmiljons utformning. Nar det géller den fysiska miljons utformning i stort
kan man hévda att "small is beutiful”.

En tilldmpning av denna kunskap kring miljéns betydelse for omvardnadens innehall ar
att man reflekterar éver vilka symboler som finns i den vardmiljé som man sjalv arbetar
i. Vad uttrycker exempelvis konst, utsmyckning, mébler, personalens kldder? Finns det
alternativa tolkningar? Paverkar det beteendet?
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Precis som vi férsokt att beskriva tidigare (etik, organisation och milj6) sa péverkar
vardegrunden &ven synen pa kunskap. Vardpersonalens kompetens (&ven bemanning)
kommer alltid att vara grénssdttande for i vad man det finns férutsattningar att bedriva god
vard eller ej. Det blir viktigt att fundera 6ver hur ska den personal som finns i varden
av de svarast sjuka kompetensutvecklas. Utan att gd in pa detaljer sd menar vi att man
maste tillgodose att det finns gedigen kunskap inom fyra olika omraden. Personalen
behéver faktakunskap. Kunskap som &r av mer kognitiv karaktér. Det betyder att
personalen till exempel maste kadnna till de olika demenssjukdomarna, symtombilder,
varfoér de uppstar, riskfaktorer och medicinsk behandling. For att kunna ge den goda var-
den behdvs ocksd innebdrdskunskap. Kunskap som mer hor till "hjdrtat an hjdrnan”. Det
betyder att man behdver utveckla sin férmaga att forstd innebdrden av att inte minnas,
att inte kunna forflytta sig pa ett sdkert satt, att langta hem eller vara inkontinent. Man
kan pasta att det &r en typ av kunskap som berdr pa ett annat satt &n den mer fakta-
baserade kunskapen. Den &r ocksd mer erfarenhetsbaserad och ganska svar att fanga i
den vetenskapliga litteraturen. Vi behdver ocksd utveckla dtgardskunskap. Kunskap som
gor oss handlingskraftiga i relation till de svarast sjuka. Kunskap som bygger pa tidigare
namndkunskap men som mer sitter i hdnderna an i huvudet och hjartat. Att beharska det
(konst-) hantverk det innebér att hjalpa ndgon med morgontoaletten, vid blojbytet eller i
samband med svar hemlédngtan. Den fjarde typen av kunskap som behdver utvecklas och
underhallas handlar mer om att utveckla vdrdarna som manniskor, det vill séga etisk eller
moralisk kunskap. Att utveckla personer som tar ansvar, ar rattvisa, tdlmodiga, modiga
och barmhartiga. Denna typ av kunskap &r aldrig boklig utan kan till exempel utvecklas
genom regelbunden handledning.

Att bevara den sjukes vardighet

Karin Zingmark beskriver i sin avhandling, delvis grundat pa observationer av interaktio-
nen mellan vardare och patienter och intervjuer med vardare, nagra kannetecken pa vad
som skulle kunna foérstas som god omvardnad sett ur den svart demenssjukes perspektiv.
Ett uttryck fér god omvardnad &r en vilja hos personalen att bevara den demenssjukes
vardighet, att ge en omvardnad baserad pa respekt. Det kan forstds som en vilja och en
formaga hos vardaren att skydda patienten mot de hot sjukdomen innebar. Hot i form
av svdra symtom som angest, 6vergivenhet, oférmaga men ocksa den skam den demen-
te kan uppleva nér det blir fel. Det handlar ocksa om att skydda patienten fran olycksfall,
att ibland skydda patienten fran medboende eller kanske till och med en nérstdende som
inte forstdr den demenssjukes basta. Det inbegriper ocksa ett skyddande av ett bevarat
yttre. Att patienten kan kdnna sig vardefull genom att fa anvénda de kldder man &nskar,
att fa behalla den frisyr man har varit van att ha.

En bevarad vardighet kan ocksa handla om pa vilket satt man beméter den demenssjuke i
vardagliga handelser. Att i det lilla fa den demenssjuke att kdnna sig uppskattad, respek-
terad och vardefull. Man kan servera en dldre demenssjuk man kaffe pa ett sddant satt
att han kanner sig som en kejsare men man kan ocksa servera honom kaffet utan att han
upplever sig sedd och bekréftad. | bada fallen tog det lika lang tid. Férhallningssattet ar
centralt i den goda omvardnaden.

Att bevara den svart demenssjukes vérdighet betyder ocksa att vi anpassar vart tempo
till den sjukes féormaga. Att vi ger den tid den sjuke behdver for han/hon att inte ska behdva
uppleva den stress som svart kommer att paverka hans férmaga.

Att skapa en gemensam tillvaro, ett Vi

Gemenskap och vardaglighet &r tva nyckelbegrepp i den goda varden. | till exempel ett grupp-
boende &r det vardefullt att skapa en tillvaro dér de demenssjuka tillbringar sa mycket
tid som mojligt med sina vardare. Det &r en viktig kvalitetsparameter. Det behdver inte
betyda att den demenssjuke alltid ska vara satt i aktivitet. Meningsfull inaktivitet &r lika
viktigt. Att bara vara med och se. En klok avdelningsférestdndare pa en utredningsenhet
for demenssjuka hade ndgon dag tidigare métt en ny, mycket angestfull patient. Han
vandrade av och an i korridoren och tycktes hela tiden leta efter nagon. Férestandaren
stallde in en skon fatolj pa sin expedition och dar tillbringade den svart demente farbro-
dern manga timmar, ofta enbart som tyst iakttagare av vad avdelningsférestandaren gjorde.

| ett gemensamt vi ligger en forstdelse for att gemenskapen mellan patienter och vardare
och patienter emellan i sig ar vardefull. Hur mycket tid de demenssjuka far har till del att
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gbra med vilket klimat det finns i boendet. | en studie kunde vi visa att i gruppboenden
som hade ett kreativt klimat sa tillbringade patienterna 45 procent av sin vakna tid med
personalen medan i boenden med ett mer stagnerat personalklimat s var motsvarande
siffra 25 procent. En stor del av skillnaden bestod av inaktiva aktiviteter dar boende och
personal bara tillbringade tid tillsammans, i samtal med varandra eller i tystnad.

Det &r en vanlig asikt att de demenssjuka har behov av aktivitet. S &r det nog men man
kan komplettera det pastaendet med att de har lika stort behov av stillhet och fridfull-
het. Att skapa en stund dar man bara far vara. Att hitta balansen mellan aktivitet och
vila och att hitta vad den enskilde patienten efterfragar och uppskattar &r viktigt. Nar det

géller aktiviteter sa avtar férmaga till aktivt deltagande ju langre sjukdomen progredierar.

Man boér ocksa anpassa sitt val av aktiviteter till de férmagor som &r bast bibehallna. Nar
det géller de svarast demenssjuka kan man nagot generaliserande pastd att aktiviteter
som har ett stort socialt innehdll har goda méjligheter att uppskattas. Aven aktiviteter
som kraver motorisk funktion kan patienten delta i langt fram i sjukdomen. Det betyder
till exempel att den dagliga utomhuspromenaden &r en alldeles utmarkt aktivitet som
gagnar manga syften. Patienterna kan delta pa samma villkor som vardarna (man beho-
ver inte kédnna sig dalig), den har en stark social komponent, den paverkar vélbefinnandet
(till exempel tarmfunktionen) och det stérker patienten (fallforebyggande).

En annan typ av aktiviteter som &r viktiga och manga ganger uppskattade roér den kropps-
liga omvardnaden. Att till exempel ta hand om den svart demenssjukes har, naglar, fotter
ar aktiviteter dar vi bade tillser att bibehalla ett vardigt yttre men det ar ocksa ett tillfalle
till narhet och trygghet. Manga av de demenssjuka, inte alla, uppskattar denna typ av
aktiviteter. Det ar ocksa ett tillfdlle att ge ndgot utan att forvanta sig nagot tillbaka.
En patient som har ett mindre vardat yttre innebér ofta kritiska anhoriga. Hur ar varden
for ovrigt om pappa inte ens far naglarna klippta och skdgget rakat?

Alla handlingar kan betraktas ur ett poesis och ett praxis perspektiv. Med ett poseis
perspektiv menas att malet for handlingarna ligger utanfér handlingarna i sig. Produkten
av handlingen ar det som réknas. | ett praxisperspektiv ligger malet inneslutet i hand-
lingen. Mal och medel gér ihop till en enhet. Varden av de svarast demenssjuka maste
innehalla bada dessa perspektiv. Jag maste férsoka att fa patienten att ta sin medicin for
att han inte ska fa besvar med sin kdrlkramp. Mdlet med handlingen att fa patienten att
ta sin medicin ligger utanfér handlingen i sig, ett poesis perspektiv. Ett annat exempel
som visar pa ett praxisperspektiv ar den dagliga utomhuspromenaden som gérs for att
tant Alma ska uppleva vélbefinnande bara har och nu. Promenaden har inget vidare mal

an sd. Det finns en risk i den omvardnad som &r alltfér poesisinriktad att det for vardaren
blir svart att se meningen med sitt omvardande arbete. Mycket av omvardnaden till
de svarast dementa har ett varde i den stund det utférs men det ar inte rimligt att det
alltid ska ha ett mal som ligger utanfér handlingarna. Har finns en skillnad gentemot det
omvardande arbetet med manga andra patientgrupper. Det blir saledes viktigt att som
vardare acceptera, forstd och uppskatta det omvardande arbete som inte har ett vidare
mal &n att skapa vélbefinnande i den stund det genomférs.

En accepterande omvardnad

Ju langre patienten glider in sin demenssjukdom ju stdrre kommer avstandet att bli mel-
lan den vérld patienten befinner sig i och den vérld vardpersonalen eller anhériga upp-
fattar som verklig. Detta illustreras i figur 4. Figuren beskriver tva situationer. Dels den
lindrigt demenssjuke dér den sjukes vérld och andras varld i stort sett & sammanfallande
och dér jag som narstaende eller vardare enkelt kan géra vara varldar gemensamma till
exempel genom att tidsorientera eller stotta ett sviktande minne. | det andra fallet &r
vdrldarna sd skilda att till exempel tidsorientering inte langre & meningsfullt, kanske
inte ens etiskt forsvarbart. Fragan blir i stéllet vems varld ska vi vara i? Ska jag forsoka fa
tillbaka min pappa till den "verkliga varlden” eller ska jag i umganget med honom ge upp
den och i stallet gd in i den varld dar han befinner sig?

rsa
sva rar vardare

Att acceptera och tréda in i den svart dementes livsvarld kan innebdra en upplevelse av
forljugenhet. Som narstdende kan jag bli tvungen att bejaka patientens upplevelse av
att barnen igen & smd, mamma lever och ladugdrden &r full av omjolkade kor. En vanlig
standpunkt idag ar att vdlbefinnande &r viktigare an orientering vilket kan vara ett ratt-
tesnore for hur man kan férhalla sig till den svart sjuke. Det betyder ocksa en ganska stor
tolerans for ett avvikande beteende sd ldnge inte beteendet &r till men fér den demens-
sjuke eller hans medboende. Att vara svart dement maste fa innebéra bade att man kan
vara valdigt arg och ledsen utan att det for den skull ska betraktas enbart som ett utryck
for patologi.

Att anpassa sig till den man vardar

Som vi sagt tidigare sa ar en forutsattning for god demensvard nérhet i kontakten mel-
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lan vardaren och den sjuke. Demensvard forutsatter att jag som vdrdare ar beredd att
tolka de allt vagare signaler som patienten uttrycker. Detta krdver narhet, bade fysiskt
men ocksd mentalt. Att kunna uppfatta att nu behdver farbror Albin pa toaletten néstan
innan farbror Albin kdnner det sjalv &r ett exempel pa déar vardaren ar mottaglig for sub-
tila signaler med beredskap att tolka och handla utifrdn den tolkning man gor.

Omvardnad av de svarast sjuka kréver synkroni mellan vardad och vardare. Att hela tiden
vara i fas med den sjuke. Om vi tar morgontoaletten som exempel sd ar det en oerhort
komplex aktivitet. Om malet &r att patienten ska klara s mycket som méjligt sjalv sa
maste vardaren med olika stdrre och mindre insatser skapa optimala betingelser. Det
géller badde vardarens goérande och varande. Man kan likna det vid en dans. En dans dér
bada parter &r i harmoni kan upplevas skdnt och vara vackert att se pa. En dans dér det
inte stdmmer kan vara en lang och nastan plagsam upplevelse. Likadan kan demensvar-
den vara. Ndr patient och vardare &r synkrona i tempo, tal, kanslor och agerande, nér allt
stdmmer sd kan man som vardare, dtminstone for ett gonblick kdnna sig valdigt néjd
med det arbete man gor. Sarskilt tillfreds kdnner man sig om ocksa den sjuke uttrycker
samma sak.
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Skriften Du hdller i Din hand utgdr den andra delen,
det andra kapitlet i en serie av fem, kring svar demens-
sjukdom. Alla fem kapitel kommer dven att samman-
stallas i en komplett bok med titeln: Boken om svar
demens.

De 6vriga kapitlen behandlar:
Individen med svar demenssjukdom
Familjen till den svart demenssjuke
Malinriktad intervention
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