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Under de senaste 25 dren har andelen personer med demenssjukdom &kat kraftigt
vid olika institutioner for vard/boende for aldre. 1975 var ungefar en tredjedel av alla
vardplatser for aldre belagda med en person som hade en demenssjukdom. Idag ar
mer dn tva tredjedelar av de som bor/vardas pa institution demenssjuka. Fortfarande
har Sverige, en relativt hog andel demenssjuka som vardas pa institution trots att
antalet vardplatser i relation till befolkningsutvecklingen minskat. Det betyder att

en ndgot storre andel med demenssjukdom idag vardas i hemmet jamfort med for
15-20 ar sedan. Vad man ocksa vet ar att de som idag erhdller professionell vard ar
aldre, sjukare och har ett stérre omvardnadsbehov &n tidigare. Det betyder att kraven
pa dem som vardar hela tiden kar. Vad som ocksa ar uppenbart &r att kunskapen om
vad som kdnnetecknar den goda varden utvecklats enormt de senaste 25-30 aren.
Det betyder att personalen idag kldms mellan en 6kad bérda genom att patienterna
blivit sémre och ¢kade krav utifrdn ny kunskap. Ytterligare ett krav kommer fran
ndrstaende som uppfattas som mycket mer upplysta och manga ganger mer involve-
rade dn vad man var tidigare. Att varda manniskor med demenssjukdom innebar att
man tar ansvar for den grupp som har det allra storsta vardbehovet vad géller basal
omvadnad, men ocksa bemotande av psykiska symtom och beteendeféréndringar.
| tabell 1 pé nasta sida finns jamforelser mellan demenssjuka och &ldre utan demens-
sjukdom som bor/vardas vid olika typer av institutioner for dldre (sjukhem, servicehus,
gruppboenden fér dementa, geriatriska kliniker). Av tabellen framgar tydligt att det
finns stora skillnader vilken variabel vi &n studerar.

Tabell 1. Funktionsmatt hos dementa och icke-dementa pa kommunal omsorgsinréttning

(Sandman PO, Karlsson S, opubl data)

Andel som: Dementa Ej dementa
Klar sig sjalv 10 48

Normalt tal 66 93

Klarar toalett (urin) sjalv 24 69

Klarar toalett (faeces) sjalv 50 90

Klarar hygien sjalv 6 46

Ater sjalv 43 86

Behover hjalp av tva vardare 39 13

i samband med morgontoalett

Ett ganska bra méatt pa vardtyngd ar att efterfrdga hur manga vardare som behévs for
att hjalpa patienten med morgontoaletten. Man kan se att 13 procent av de icke-
dementa jamfort med 39 procent av de med demenssjukdom behéver hjalp av tva
vardare for att klara sin morgontoalett. Det innebdr en oerhért stor skillnad vad galler
beroende for att klara det dagliga livet. Som framgar av tabell 2 &r det ocksa en storre
andel av de demenssjuka som gdr osakert, faller och som blir féremal for fysiska
begrénsningar (fastsatt i rullstol eller stol).

Tabell 2. Funktionsmatt pa rorlighet hos dementa och icke-dementa pa kommunal omsorgsinrattning

(Sandman PO, Karlsson S, opubl data)

Andel: Dementa Ej dementa
Gar helt sjalv 40 58
Fallolycka 10 7

Fastsatt 27 6




Det ar ocksa en storre andel som ar forskrivna psykofarmaka, framst neuroleptika och
antidepressiva (tabell 3).

Tabell 3. Lékemedelsbehandling hos dementa och icke-dementa pa kommunal omsorgsinrattning

(Sandman PO, Karlsson S, opubl data)

Andel med: Dementa Ej dementa
Lakemedel 95 93
Neuroleptika 34 25
Antidepressiva 45 39
Bensodiazepiner 21 38

Det finns en stor variation mellan vardinrattningar bdde avseende forskrivning av
neuroleptika men ocksa férekomst av fysiska begrénsningar. Vissa enheter har 0
procent som behandlas med neuroleptika medan andra enheter med liknande verk-
samhet har 70 procent av de boende pd neuroleptika. P& motsvarande sétt finns det
en variation mellan O - 40 procent vad géller férekomst av fysiska begransningar.

| studier kan man se att ganska lite av variationen i anvandandet av fysiska begrans-
ningar och neuroleptikafdrskrivning kan forstds utifran olikheter i den grupp boende
man vardar. Inte heller organisatoriska data som bemanning eller faktisk fysisk miljo
forklarar skillnaden i anvandning. De variabler som bast forklarar skillnaderna handlar
om personalens kunskap, deras attityder men delvis ocksa vilket arbetsklimat som
finns pa arbetsplatsen.

En stor andel av de personer som vardas pa vara institutioner for aldre utgdrs séledes av
personer som har en manga ganger ganska langt framskriden demenssjukdom. Det &r
angelaget att utveckla varden fér denna grupp, de allra svagaste, de mest utsatta och de
med de svaraste symtomen. Det finns ett outtalat etiskt krav frdn denna grupp att inte
bara fa ratt diagnos, ratt medicinsk behandling utan ocksa vard som minskar det lidande
det kan innebéra att vara demenssjuk i senare stadier av demenssjukdomarna.

Det finns flera olika demenssjukdomar. Alzheimers sjukdom &r den vanligaste. Gruppen
med demens orsakad av nedsatt cirkulation till hjarnan (vaskulér demens) &r ocksa
vanlig och tillsammans med Alzheimers sjukdom utgor dessa tvé majoriteten (>80%)
av alla demenstillstand. Fokus for denna larobok &r personer med grav eller svar
demens. For att beskriva skeendet vid det svara demenstillstdndet véljer vi att belysa
Alzheimers sjukdom. Aven om sjukdomsmekanismerna och klinisk bild skiljer sig &t
mellan olika demenssjukdomar, kan merparten av det vi skriver om den drabbades
perspektiv gélla for flera demenssjukdomar. For att fa en utférligare beskrivning om
de olika demenssjukdomarna hanvisas till exempel till boken "Alzheimers sjukdom
och andra kognitiva sjukdomar” (Marcusson m. fl.).

Alzheimers sjukdom utvecklas under en lang tidsperiod, ibland upp mot 15 ar. Sjuk-
domen angriper i forsta hand véra kognitiva funktioner (minne, tdnkande) men leder
senare till svarigheter med det dagliga livets funktioner (ADL) och till olika férénd-
ringar i beteendet. De symtom man ser vid en mycket uttalad sjukdomsutveckling
kan médnga ganger vara desamma som tidigare i sjukdomsférloppet, men symtomen
ar mer utpraglade och mer utbredda. Exakt hur sjukdomen utvecklar sig, i vilken takt
och med vilka symtom, kan variera véldigt mycket fran individ till individ. Detsamma
galler pd vilket satt den enskilde klarar av att leva som svart demenssjuk. En del torde
vara relaterat till personlighet och det liv man levt och praglat individens satt att
vara, hans reaktionsmonster och formdga att relatera till andra manniskor. Men
mycket beror ocksa pa sjalva skadeutbredningen i hjarnan. Samma diagnos kan ge olika
uttryck i skadeprofil. Det finns trots allt en relativt stor grupp med svdra demens-
symtom som till synes verkar framleva sitt liv i ndgon sorts harmoni, det vill séga
deras dag kannetecknas mer av fridfullhet och férndjsamhet @n av dngest, oro och
katastrof. Har saknas det kunskap om vad det &r som gor att manniskor med samma
diagnos och médnga ganger ungefar samma funktionsférmagor har sa olika férmaga
att klara sin livssituation. For att forsta den svart sjuke demente ar det vérdefullt att
kénna till hur hjarnan fungerar normalt sett samt utvecklingen av symtom i de olika
stadierna av sjukdomen.



Hur fungerar det friska tankandet och minnet?

Den friska hjarnan registrerar sinnesintryck varefter dessa tolkas till en mer samman-
satt helhet i hjarnans associationsomréden (figur 1). Vi stoppar handen i fickan,
kanner efter och hor ett skramlande ljud och vi kan omedelbart férvissa oss om att
det ar nyckelknippan vi hor och kdnner. Den bakre delen av hjarnan tar alltsd emot
inkommande information, registrerar, sorterar, integrerar och fér sedan samman
informationen till en sammanvavd tolkning. Men for att tanke skall kunna 6verga

till handling maste informationen nd hjarnans framre delar. Det bakre associations-
omradet kommunicerar med det framre associationsomradet, till vilket den senso-
riska informationen &verfors for en planerad aktivitet. Man kan sdga att de bakre

och frdmre associationsomradena &r den biologiska motsvarigheten till de hogsta
hjarnfunktionerna, sinnesintryck, medveten tanke och malinriktad handling. Men

det finns dven ett tredje, limbiskt eller emotionellt, associationsomrade, som bistar
med minnesuppgifter om sakférhallanden men ocksa om kénslor (fara/inte fara,
torstig/inte torstig) och som direkt paverkar det framre associationsomrédet och den
kommande handlingen. En viktig del fér det framre associationsomradet ar att sta for
en vardering, ett omddme, ddr konsekvensen av en planerad handling varderas och
handlingen anpassas ddrefter. Man kan har ana funktionsnedsattningen hos personer
med svar demenssjukdom, dér deras handlande mdnga ganger ter sig absurda,
inadekvata eller ibland helt psykopatiska, just darfor att denna frontala kontrollstation
inte fungerar. Patienten ter sig omddmesl|os eller med mycket liten formaga att satta
sig in i en annan manniskas situation. Det kan ibland vara en forklaring till varfor aldre
demenssjuka som bor och lever tillsammans pa institution kan verka sa "karleksl6sa”
och hdrda mot varandra. | samband med ett stadsbesok sa dkte tva patienter
tillsammans med sin vardare tillbaka efter att ha varit och handlat och druckit kaffe.
Den kvinnliga patienten som sitter i framsatet sager hogt och ljudligt till vardaren:
-"Den héar gubben vi har i baksatet och som verkar sa virrig, vet han var han bor?
Varfor ska vi skjutsa hem honom? Slang ut honom ur bilen!” Detta samtal kunde av
vardaren tolkas som ett uttryck for en hjarnskada som alltmer involverade de frontala
delarna av hjdrnan. Det vill sdga grundlaggande allmdnmanskliga hogre funktioner
som omddme, hdnsyn, empati blir paverkade.

Figur 1
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Hjarnans associationsomraden. De forsta "tolkningsstationerna” integrerar information modalitetsvis fran
motsvarande priméra sensorikomraden (t. ex. syn, horsel, kansel). Dessa tolkningsstationer kommu-
nicerar sedan med hégre associationsomraden (bltt) i hjarnans bakre (parieto-temporalkortex), frémre
(prefontalkortex) och emotionella (limbiska) delar dér information fran flera olika typer av sinnesintryck
integreras. | figuren visas bakre associationskortex som férenar tinning-, hjass- och nackloberna, indikerat
som samordning av syn, horsel och kénsel, samt framre associationskortex (blatt) dér planering, omdéme,
insikt ar lokaliserat.
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Kanslor

Ett intressant omrade ar balansen mellan de "hdgsta” hjarnfunktionerna och det
limbiska, emotionella, associationsomradet. | begreppet "emotionell intelligens” ligger
féormagan att utnyttja dven limbiska delar av hjdrnans behov av en sammansatt
analys och denna férmdga har sékerligen ett 6verlevnadsvérde i sig. Det har visat sig
att hos gravt dementa har den "emotionella hjarnan” en relativt storre betydelse for
beteendet &n hos friska. Nar den normala tolkningen och analysférmdgan ar nedsatt,
kan anda emotionella signaler styra beteendet. Ett exempel & mannen som i demens-
boendet ogenerat klddde av sig infér medpatienterna. Vardarnas tolkning var att han
besvarades av att det var for varmt. Hans beteende upplevdes som starkt krdnkande
och generande av medpatienterna. Hans hustru var mycket férvanad éver hans bete-
ende, det kunde inte alls forstas utifrdn hans tidigare personlighet och karaktar. Han
hade alltid varit mycket korrekt och omdémesgill i sitt beteende gentemot andra. Nu
hade han forlorat formagan att bedéma om hans handling var adekvat i relation till
hur den kunde uppfattas av andra.

Lindrig demens

Alzheimers sjukdom bérjar smygande. Sjukdomen bérjar med minnessvarigheter,
framforallt inom det sa kallade episodiska minnet (minnet fér handelser, till exempel
var man lagt ett féremal).

Nar minnesstdrningen ar sa uttalad att den orsakar ett tydligt handikapp for individen
samtidigt som han uppvisar tydliga tecken pa andra nedsattningar av hégre hjarn-
funktioner brukar man beskriva tillstandet som demens. Om inga storre nedsattningar
av individens ADL-férmaga foreligger betecknas ofta tillstdndet som "mild demens”.
Minnesstdrningen ar sddan att den fér narstdende ar uppenbar, da patienten ofta
upprepar fragor eller helt missar dverenskommelser.

Faktaruta 1. Lindriga demenssymtom

Minnesstorning

Svdrigheter att snabbt uppfatta komplexa resonemang
Svdrigheter att hitta ord, att uttrycka sig

Social tillbakadragenhet

Nedsatt rumslig férmaga, t. ex. i nya miljéer

Som regel har man nu ocksa svarigheter med tankandet, det vill séga att uppfatta och
forsta komplexa resonemang eller att pa adekvat satt utféra mer komplexa géromal
(till exempel betala rakningar). | detta skede férekommer ofta sprékstérning (svart
hitta ord eller minskat sprakfléde) sa att individen ltt drar sig tillbaka och undviker
utmanande situationer dar konversationsférmdagan satts pa prov. Som regel ar patienten
insiktsfull om detta och kédnner sig inte séllan mindervardig och otillracklig. Det kan i
sig leda till en sekundar social avgransning som ytterligare forsamrar sprak och sociala
funktioner. | den tidiga demensfasen ar ofta den visuo-spatiala (rumsliga) férmagan
paverkad. Férandringen kan vara subtil (lite svarare att hitta i nya milj6er) till mer
uttalad (ser inte var man skall satta sig och missar halva sitsen pa stolen). D& ménga
patienter kommer till utredning forst i detta stadium &r individens [dmplighet att
inneha korkort ndgot som den utredande enheten maste ta stéllning till. De psykiska
funktionerna &r ofta paverkade dven under det milda demensstadiet. Patienten kan
uppvisa oro och angslan och inte sa séllan irritabilitet Gver rent praktiska situationer.
Lika vanligt ar att man ser en nedstdmdhet och indtvandhet vilket &r ett symtom som
ofta ar skal till att personen soker sjukvarden. Man mar inte bra helt enkelt. | det har
skedet av sjukdomen sa beskriver ofta personen en kénsla av att ndgonting haller pa
att hdnda som man inte riktigt kan beskriva och forsta. "Det kdnns sd annorlunda,

jag vet inte vad det &r och jag har aldrig tidigare i mitt liv upplevt det jag nu kénner”.
Man upplever en kénsla av en annalkande katastrof. Vid en enkel skattning av hjarnans
funktioner med s4 kallat Mini-Mental-Test (MMT) dar maxpodngen &r 30, har en person
med mild demens 18-26 poédng. Den milda fasen kan vara under 1-4 ar. Personer med
mild demens bor oftast kvar i det egna hemmet, om man &r ensamstdende ofta med
ett visst omsorgsstdd.
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Medelsvar demens

| den medelsvara demensfasen har patienten uttalade minnessvarigheter och kan da ha
svart att for stunden halla den enklaste uppgiften i minnet. Utdver det har férsémringen
av de hogre hjarnfunktionerna tilltagit sa att patienten kan ha stora svarigheter

att tolka och forsta sinnesintryck. | detta stadium kan patienten inte fungera i ett
arbete, och oftast endast med assistans fran narstadende eller hemtjanst i hushallet.
Det innebar att man som ensamstdende inte klarar sig sjalv i detta skede. De moto-
riska fardigheterna forsamras, dyspraxin tilltar, s att man till exempel har svart att
klara mer basala vardagssituationer (planera matinkop, laga mat). Insikten om att
den egna férmagan till ett sjalvstandigt liv sviktar kan finnas och den drabbade kan
forsta att han behdver hjalp. Men lika vanligt &r att sjukdomsinsikt och insikten om
sjukdomens konsekvenser helt eller delvis saknas, vilket staller krav pa omgivningens
forhallningssatt och resursinsatser. Det &r en mycket avancerad uppgift att som
personal i hemtjansten motivera sin narvaro for en patient som inte anser sig behéva
hjalp alls, att fa ge omvardnad utan att den demenssjuke kénner sig krankt. Som regel
har man nu svart att lasa bocker eller dagstidningen. Det blir ocksa allt svarare att se
pa tv och lyssna pa radio da den verklighet som férmedlas via dessa media samman-
blandas med den verklighet den demenssjuke lever i. | samband med katastrofen den
11 september i New York satt personalen i ett gruppboende och féljde nyhetssand-
ningarna i tv tillsammans med patienterna. En av de manliga patienterna var ovanligt
klar och medveten om vad som hade hant och han samtalade med personalen pa ett
mycket insiktsfullt sdtt. Han hade helt adekvata kommentarer och var starkt kénslo-
massigt engagerad i det som hénde. Han gick till sangs vid 21 tiden och vaknade
senare pa natten. D3 var han mycket upprord, angestfylld och orolig. Han upplevde
sig ha varit med om en personlig katastrof och krévde att fa komma ut for att reda
upp det som hant. Han hade alltsa kvar kanslan fran kvallen nér han sett pa tv men
kunde inte langre skilja ut den verkligheten fran sin egen. Denna episod var l&tt att
tolka for personalen eftersom man visste att patienten varit med och sett nyheterna.

Faktaruta 2. Medelsvar demens.

+ Minnesstorningen tilltar, ordentligt nedsatt ndrminne

+ Forstdr inte. Kan inte utféra komplexa goromal

+ Senare svart att utféra enklare géromal (dyspraxi), t. ex. att kndppa knapparna
+ Svdrare att tala i hela meningar

+ Nedsatt rumslig férmdga &ven i bekanta miljéer

+ Mer eller mindre paverkad insikt

+ Initiativlos

+ Koncentrationsproblem

Manga génger ar tolkningen mycket svarare. Upplevelser fran forr blandas med
upplevelser i nuet. Darfor ar det oerhort viktigt i demensvarden att ta del av den
dementes livshistoria, de viktigaste livshandelserna. Personen med medelsvar demens
kan ocksa te sig indifferent och ointresserad, férsjunken i sin egen varld. Férandringen
av personens "drive” gor att narstaende ofta “rapporterar att han blivit en annan”.
Svarigheter att hitta inom- och utomhus liksom tilltagande beteendeférandringar
(koncentrationsproblem, upprepat monotont handlingsménster) kan stélla stora
krav pa omsorgsinsatser. Mini-mental-testet (MMT) fér medelsvar demens kan ligga
pa 12-17 poang. Den medelsvara fasen kan vara under 2-5 ar. Hos en mindre del
av patienterna i ett medelsvart stadium kan en tydlig paverkan av kroppen ses. En
snabbt tilltagande stelhet, ororlighet och skakighet som paminner om de férandringar
som kan ses vid Parkinsons sjukdom férekommer ibland.
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Intellektuella funktioner

Nu forvérras i stort sett alla symtom. Narminnet &r s& gott som obefintligt och personen
med svar demens tycks leva just for stunden utan formaga att kunna planera for sin
tillvaro. Han har svart att komma ihdg namn pa sina ndrstdende och har stora svarig-
heter att uttrycka sig. Likasa ar formagan att kdnna igen och sammankoppla ansikten
med personer nedsatt, vilket ofta kan upplevas som frustrerande for narstdende som
kommer och halsar pa. Det behdver dock inte betyda att den sjuke inte kdnner igen
den narstaende. Den sjuke kan kénna sig bekant och trygg med den nérstdende utan
att kunna dennes namn eller veta vilken relation man har. Pa motsvarande satt kan den
svart demenssjuke "kdnna igen” sin vardare. Det kan ocksd betyda att olika vardare har
olika l&tt att fa ge omvardnad till samma patient. Man passar béttre eller sémre ihop.
Det kan vara férvanande att en incident mellan en vardare och den sjuke kan fa langt-
gadende konsekvenser vad géller den aktuella vardarens mojligheter att fa hjalpa. Det
tycks som om patienten kommer ihag.

Spraket i ett sent stadium &r ofta enformigt och bestdr manga ganger av enkla fraser
som repeteras. Formagan att analysera komplex information i flera steg ar starkt ned-
satt. Det betyder ocksa att den demenssjukes férmaga att folja logiska resonemang
eller forstd manga ganger ganska enkla samband ar starkt nedsatt. | en situation
dér patienten har en uppfattning och narstaende eller vardare en annan &r det oftast
ganska meningslost att med logikens hjélp forsoka dvertyga den demenssjuke om vad
som dr ratt eller bast for honom. Den framgdngsrike vardaren forsoker oftare att bygga
upp en kanslomassig relation och den vdgen avleda snarare &n att anvanda logiken

for att komma tillratta med patienten. Allteftersom sjukdomen progredierar forloras
alltmer av den verbala férmagan. Det betyder att i slutet av sjukdomen sa anvander
patienten ljud, laten, skrik for att kommunicera med omgivningen. En sérskild sprak-
storning ar nar den sjuke upprepar ljud eller ord som han hér, ekolali. Vad som ocksa
kdnnetecknar ett sent stadium ar den férldngda latensen. N&r man tilltalar den
demenssjuke sd maste man ge honom tid att respondera. Om man dr omedveten om
detta sa riskerar man att redan vara pa vag ndr patienten levererar sitt svar.

Det finns studier som visar att férmagan att kommunicera hanger ihop med vilken
situation som patienten befinner sig i. Man visade att patienter som var ute pa
promenad hade en stdrre volym pa sin kommunikation och man kommunicerade ofta
mer adekvat an ndr man var stillasittande runt ett bord. Sannolikt ar det sa att fysisk
aktivitet gor individen allméant piggare och mer alert utdver att aktiviteten ocksa
skapar intryck som &r ldtt att kommunicera.

Faktaruta 3. Svar demens.

+ Obefintligt minne

- Svart att tolka omgivningen. Kanner inte alltid igen anhoriga

+ Forstdr inte, men kan forsta enkla budskap och uppmaningar

- Stora svérigheter att utféra enklare géromal (dyspraxi)

- Ordfattigt, svarbegripligt sprak. Upprepar sig ofta

+ Hittar inte

+ Obefintlig insikt

+ Initiativlés

+ Koncentrationsproblem

+ Svarigheter att tolka den egna kroppens signaler

+ Beteendeforéndringar

- Uppfattar icke-verbal kommunikation (berdring, musik, psykologisk stamning)

+ Stunder av klarhet

+ Reaktionsménster som kan uttrycka béde ilska, fortvivlan, ledsnad men ocksé férndjsamhet,
intresse och gladje

Aven om den verbala férmagan &r starkt paverkad s& behéver det inte innebéra att
formagan att kommunicera icke-verbalt ocksa &r starkt nedsatt. Det finns snarare
forskning som tyder pa att den sjuke langt fram i sjukdomen har kvar férmagor att
kommunicera icke-verbalt. Till exempel vet vi betydelsen av berdring. Studier av
beréring (taktil massage eller taktil kommunikation) tycks ha effekt p& den gravt
demente som far ett 6kat valbefinnande och férre svdra symptom som till exempel
oro, angest och aggressivitet. En klinisk erfarenhet &r ocksa den svart dementes
formaga att uppfatta stdmningar langt fram i sjukdomen. Médnga kan beskriva att
ett kaffebord med tanda ljus och vikta servetter ofta uppfattas och uppskattas och
paverkar den dementes beteende.
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Pa samma sétt &r det en klinisk erfarenhet att de svart demenssjuka kan adoptera en
kénsla eller en stdmning. Det kan ske genom att de iakttar andras ansiktsuttryck och
den vagen far ledning i vilket kdnslomassigt ldge som géller. Detta kan till exempel
ses nar tva svart dementa kommunicerar med varandra, kanske om tva helt skilda
teman eller med ett sprak som &r obegripligt men ler at varandra vid samma tillfalle.
Ett gruppboende dar stamningen ar spand efter att ndgon haft ett aggressivt utbrott
ar ett annat exempel pd att den svart demente blir kvar i en kédnsla av att nagot
obehagligt intréffat. Ett besok dar ndgon har med sig ett litet barn &r ett exempel

pa samma sak men dar en positiv stdmning kan ligga kvar och farga beteendet en
kortare eller langre stund.

Formagan att uppfatta

Lilian Jansson har i sin forskning visat att dven den mycket gravt demente tycks ha
formaga att langt fram i sjukdomen kunna uppfatta sin omgivning och kommunicera
sin upplevelse tillbaka. Detta sker pa ett subtilt och fragmenterat satt dar vardarens
grundldggande installning till i vad man den svart demente har sddana férmagor
eller ej ar av avgérande betydelse for om man ska fanga dessa allt svagare och mer
svartolkade signaler. Lilian Janssons forskning bygger pa videoinspelade situationer
dar svart dementa stimulerats pa olika satt. Man gav grundlaggande omvardnad,
kontrakturprofylax, ldste sddant man tyckt om som frisk, spelade varje individs favorit-
musik samt vaggade de sjuka i en gungstol. Férutom att hela situationen filmades sa
filmades med en annan kamera de sjukas ansikte med syfte att fdnga mimiska uttryck
relaterat till den aktivitet de deltog i. Vad som &r intressant i hennes studier var att
man kunde se en utveckling under de tre veckor som studien pagick, det vill sdga de
mimiska uttrycken 6kade. Slutresultatet ar att svart dementa, i detta fall séngbundna,
avmagrade och utan verbal férmdga, kunde uppfatta det som gjordes med och foér dem
och kunde ocksa kommunicera sin upplevelse tillbaka. Upplevelser som till exempel
obehag, smarta men ocksd férvaning, intresse och gladje.

Aven om den svart demente individen &r uppegdende l&ngt fram i sjukdomen, har han
svart att tolka omgivningen och alla de sinnesintryck som den fér med sig. Han har
svart att orientera sig dven i den invanda miljon och férstdr inte heller alltid om det &r
dag eller natt. Ofta upprepas monotona rorelser eller ordfraser.

Detta kan tolkas som meningsldsa upprepningar eller som meningsfull kommunikation.
Det vill sdga det patienten gor eller sdger ar ett uttryck for en inre upplevelse som
kommuniceras till omvérlden. Ibland kan den néarstaende eller vardaren tolka och
forsta men ofta forblir beteendet ett mysterium, vi kan inte forsta det men vi kan
och maste forhalla oss till det.

Mini-mental-testet (MMT) for svar demens kan ligga pa 0-11 poédng. Den svdra fasen
kan vara under 1-6 &r.

Insikt

Insikten om den egna situationen &r oftast begrdnsad, men kan variera fran fall till
fall. Till exempel sa forsokte en 78-arig kvinna pa ett gruppboende gbmma sin ned-
bajsade bloja, eftersom hon uppfattade att den var ndgot genant som hon vilje délja.
Ett annat exempel &r Lars, en svart sjuk Alzheimerpatient i ndstan helt avsaknad av
sprak, oférmdogen att skota sitt ADL, som kunde uttrycka att "inget att gora at” nar
han blev tillfrdgad om hur det var att ha Alzheimers sjukdom.

Det finns ingen exakt kunskap om i vad man den svart demente patienten &r for-
maogen till att ha insikt i sin sjukdom eller e]. Helt klart &r att man ofta mdoter svart
dementa som ar djupt fortvivlade 6ver sin livssituation men utan férmaga att forsta
hur sammanhangen ser ut. De kanske med kraft férnekar att de ar demenssjuka.
Dessa patienter upplever formodligen en tillvaro dar alla referenspunkter som gor
det mojligt for manniskan att fungera oberoende &r pé vag att forloras. Det ar latt
att forestalla sig hur komplicerad en tillvaro blir dar man inte &r orienterad i tid och
saknar formaga att orientera sig i rummet. Man kénner varken igen sig eller hittar i
sin eget boende langre. Man har ocksd begynnande problem med att orientera sig till
person, att inte sdkert langre kunna kdnna igen sina egna narstdende. Att uppleva den
djupaste angest i en sadan tillvaro &r l&tt att forstd. Daremot &r det inte rimligt, och
heller inte relevant, att tro att den svart demente kan relatera dessa upplevelser till
en sjukdom, en demenssjukdom. Darfor ar begreppet insikt inte sarskilt anvandbart
ndr vi forsoker forstd hur den svart demente uppfattar sin tillvaro. Icke desto mindre
blir det en vasentlig uppgift for vardpersonalen och den dementes familj att bli den
sjukes minne, att stodja de sviktande férmagorna att kunna orientera sig i tid, hitta i
rummet och kdnna igen néra och kara.
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En svart demenssjuk person kan ofta klara av att leva med och st ut med de handikapp
sjukdomen ger forutsatt att andra kompenserar fér de brister som sjukdomen medfér. En
patient som i andras séllskap kdnner sig trygg och séker uppvisar oftare ett beteende som
ter sig mindre dement &n den som inte kénner sa. Det skulle ju ocksa kunna vara sa att
den demente visst har insikt i sin sjukdom men saknar férmdaga att kommunicera sin upp-
levelse. Ett sddant perspektiv kan uppfattas som oerhért svart och obehagligt, framférallt

av de ndrstdende. Min pappa lider men har forlorat férmdgan att uttrycka sitt lidande.

Episoder av psykisk klarhet

Ketil Norman har skrivit en avhandling som handlar om episoder av psykisk klarhet.
Han har intervjuat vardpersonal och bett dom berdtta om situationer, hdndelser, nér
en svart dement person gjort eller sagt ndgot som gjorde vardaren férvanad. Han har
fatt en mangd berattelser som entydigt visar att manga svart dementa har 6gonblick
av psykisk klarhet nar de ibland pa ett dramatiskt satt visade pa formagor eller insikter
som vardpersonalen sedan lange trodde hade gatt forlorade. Till exempel den &ldre
kvinnan (sangbunden, avmagrad, utan verbal kommunikationsférmaga sedan manga
ar) som i samband med en maltid pa det boende dér hon vardades fick maten i luft-
vagarna. Hon tappade andan och det blev ganska dramatiskt. Nar hon hade hostat
fardigt sa hon:-"Det gick ju bra det dar!” Hon hade inte talat pa flera ar sa vardaren
blev oerhért férvanad éver det kvinnan sa. Om man tar den forskning som finns kring
episoder av psykisk klarhet i beaktande sa blir en tolkning att en innebdrd av att vara
svart demenssjuk ar en oférmdga att halla kontakt med omvarlden men att det finns
en mer kompetent kdrna inne i ett mycket trasigt yttre som under sarskilda betingelser
kan bli synlig for narstaende och vardare. En neurobiologisk tolkning av episoder av
psykisk klarhet &r att hjarnans vakenhets- och stressystem (eng. alertness) i vissa
situationer stimuleras maximalt vilket rdcker for att aktivera de intellektuella systemen
till korta stunder av adekvat funktion.

Beteendefoérandringar

Nar tolkningen av sinnesintryck inte ldngre fungerar, agnosi, uppstar praktiska problem
for den svart demenssjuke. Om han inte kénner igen och forstar funktionen av besticken
vid bordet, kanske han tar maten med handerna. Men dven om han kénner igen

besticken, kan den mer komplicerade analysen av hur besticken skall anvdndas vara

odverstiglig. Andra ganger vet den demenssjuke vad han vill géra, men kan inte utféra
det pd ett korrekt satt, tydande pa att sjélva kopplingen fran analys och vilja till ett
adekvat handlande &r delvis (dyspraxi) eller helt nedsatt (apraxi). Det som for oss ar
sjalvklart, till exempel hur vi anvander bestick, hur man &ppnar en kran, kan for en
svart dement person vara nagot helt ogorligt. Initialt kanske en svart demenssjuk kan
ata sjalv, men successivt tappas de basala ADL—funktionerna eftersom han inte kan
koppla ihop det han ser med ett adekvat beteende.

Faktaruta 4. Dyspraxi — apraxi (se aven figur 4)

Férmégan att utféra enkla motoriska handlingar pa ett adekvat sétt &r delvis nedsatt (dyspraxi) eller
helt nedsatt (aproxi). Man har kvar férmégan att réra armar och ben, men kopplingen frén tanke till
handling fungerar inte beroende pa att nervcellerna som formedlar tanken till handling ar skadade.
Stress, press och otrygghet i situationen forsamrar den praktiska formagan. Ibland gar en handling
lattare nar den automatiserats, eller igangsatts, utan tankens hjalp.

Bade apraxin och afasin tycks vara stressrelaterade. Det betyder att ju mer patienten
forsoker tvétta sina hander eller satta sig pa en stol ju svarare blir det. N&r vardaren
genom sitt bemdtande avlastar genom att avleda patienten fran det han har for avsikt
att gora sa kan handlingen utféras hur enkelt som helst. | en studie dar man observerade
svart demenssjuka personer under deras morgontoalett blev det tydligt att patienterna
fungerade véldigt olika fran dag till dag och att de olika vérdarnas satt att interagera
med patienten var en faktor som kunde férklara denna variation. De vardare som hade
det basta utfallet, det vill sdga de morgontoaletter dar patienten klarade mest sjélv,
var de vardare som byggde upp en stamning, ett kdnslomdssigt klimat med patienten
och som inte var sarskilt instruktiva i sitt forhallningssatt. En tolkning blev att de genom
sitt sdtt att forhalla sig mojliggjorde for patienterna att agera pa en mer “automati-
serad niva”. En niva dar konsekvenserna av patientens apraxi reducerades genom att
ej fokusera pa uppgiften utan mer pa relationen. Patienten borstade sina tander eller
kndppte sina byxor utan att fundera &ver hur man goér. En annan strategi for att ge
patienten stdd i en aktivitet ar att initiera en handling. Till exempel l&ta patienten
kdnna vattnet mot handerna och sedan ldta honom komma igdng med tvattandet.
Ytterligare en strategi for att hjalpa en patient med en svar apraxi ar imitation. Vardaren
visar vad patienten ska gora. Visar med sin hand rérelsen fér hur man kammar sig och
utldser ddrmed kamningsbeteendet hos den demente.
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Oférmaga att tolka den egna kroppens signaler

Ett annat problem vid svar demenssjukdom &r att tolka den egna kroppens signaler.
Signalen om behovet att ga pa toaletten kan vara svara att tolka, vilket bidrar till

att patienten blir urin- och avféringsinkontinent. Det kan ocksa vara svart att fa den
svart demenssjuke att berdtta var det gor ont. Patienten uttrycker kanske med bade
mimik och ljud att han har vdrk men kan inte tolka var pa kroppen smartan sitter. Det
blir ocksa svart att tolka signaler om torst och hunger. Méttligt dementa patienter
kan ibland tyckas ha en hunger som &r svar att tillgodose medan den svart demente
séllan uttrycker varken hunger, mattnad eller torst. Som vid s& manga andra behov
blir det vardarens eller den narstaendes uppgift att "kanna” nar det finns behov av
mat eller vatska. Andra basala kroppssignaler som blir svdra att tolka ar till exempel
ndr man ska tdmma tarmen. En sa grundldggande formaga som att krysta kan bli ett
odverstigligt hinder vid svar demens. Man har férlorat formaga att veta hur man gor.
En sddan oférmaga blir svar att kompensera med en verbal instruktion utan precis
som nar det lilla barnet ska lara sig sa maste man som vardare imitera krystrorelsen.
Ett annat fenomen som kan iakttas kliniskt &r patienter som inte langre kanner igen
sin egen kropp. En patient som haller i sin egen hand och tittar pa fingrarna som om
dom inte tillhorde den egna kroppen. Ytterligare ett uttryck fér svarigheterna att
tolka den egna kroppens signaler kan ses vid av- och pakladning. Patienten nyper i det
egna skinnet i stallet for skjortdrmen vilket kan tolkas som att patienten inte langre
kan uppfatta var pa huden skjortdrmen slutar. Det &r ocksa en marklig upplevelse att
std framfor spegeln med en patient som inte ldngre kanner igen sig sjalv. Man har
tappat bilden av sitt nuvarande utseende och den bild man ser i spegeln tolkas som
en framling, ett syskon eller kanske som mamma.

Nutrition, munfunktioner och orala beteendeférandringar

En stor andel av de demenssjuka, framférallt de med Alzheimers sjukdom, tappar i
vikt vid svar demenssjukdom. Om det &r en konsekvens av sjukdomen i sig eller en
konsekvens av ett minskat kostintag ar annu ej klarlagt. Det torde vara en kombina-
tion av bada faktorerna. Det ar dock vért att beakta att variationen vad géller Body
Mass Index (BMI) kan vara stor mellan olika vardenheter vilket tyder pa att kosthall-
ningen har stor betydelse for att forklara férekomst av undernaring. Det kan vara
svart att tillgodose ett kostintag som har god kvalitet ur ett nutritionellt perspektiv.

En klinisk erfarenhet &r att manga svart dementa foredrar en mycket enkel kost dér
fododmnen med sét smak foredras framfér andra. Aven om det &r svért att ge en

helt adekvat kost ur ett naringsperspektiv ar det viktigt att ge en kost som har ett
hogt energiinnehall. Det betyder att fett och socker ej sjalvklart ska hallas pa de laga
nivaer som annars rekommenderas. Betydelsen av ett tillrackligt vétskeintag kan inte
Overdrivas. Det har betydelse ur manga perspektiv. Férstoppning ar vanligt bland de
svarast dementa. En kost med 6kat fiberinnehall, rérelse (dagliga promenader) och ett
hogt vatskeintag kan bidra till att minska det lidande det innebar att vara forstoppad .

En sarskild riskgrupp for att utveckla underndring &r patienter med ett uttalat vand-
ringsbeteende. Man har visat att en person kan vandra upp till 15 kilometer per dag
vilket skulle innebéra ett behov av cirka 1500 kcal fér att kompensera for den dkade
aktiviteten.

Man har visat att tva faktorer &r lite viktigare &n andra for att forsta hur personalen fordelar
sin omvardnadstid (faktaruta 5). Den ena handlar om patientens kommunikationsférmaga
— de patienter som har god verbal férmaga tilldelas mer tid. Den andra faktorn handlar om
patientens atférmaga. Patienter som har behov att matas for att klara sin nutrition tilldelas
ocksa mer tid. Samtidigt ar det en klinisk erfarenhet att matningarna av de svarast sjuka
sallan far ta den tid de behdver utan andra faktorer gor att det maste ga fortare an vad
patienterna egentligen klarar av

Faktaruta 5. Viktiga faktorer som paverkar personalens férdelning av omvardnadstid

Kommunikationsférmdagan Demenssjuka med bevarad kommunikationsférmaga

far mer tid av personalen

Atférmégan Demenssjuka som behdver matas far mer tid
av personalen

Ytterligare symtom i slutet av sjukdomen kan vara att patienten utvecklar ett
hyperoralt beteende. Precis som det lilla barnet anvénder patienten munnen till att
undersoka de objekt som finns i patientens narhet.
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Primitiva reflexer

| detta sena stadium av sjukdomen kan man ocksa se en utveckling av sa kallade
primitiva reflexer. Det kan vara att patienten reflexmassigt griper efter till exempel
vardarens rock eller hand. Ett annat exempel pa en primitiv reflex ar sugreflexen. Ett
reflexmadssigt beteende som patienten sjélv inte kan kontrollera ar nér vardaren f&rso-
ker rata ut patientens arm till exempel ndr man sétter pa en skjorta. Patienten svarar
med att anldgga en motkraft. Ju mer vardaren tar i for att rdta ut armen ju starkare
motkraft frén patienten (paratoni). Utvecklandet av kontrakturer ar ocksa ett sent
fenomen. Precis som vid underndring tvistar man om i fall kontrakturer &r sjukdoms-
utlost eller en konsekvens av mindre god vard.

Psykiska symtom

Beteendeférandringar till foljd av svarigheter att adekvat registrera, tolka och férhalla
sig till omgivningen kan ibland férvaxlas med rent psykiska symtom. Man kan séga att
den dementes felaktiga forestallning om hur verkligheten férhaller sig ar en vanfore-
stallning. Men den &r inte ett uttryck for en psykos som kan ses vid psykisk sjukdom
och den later sig inte heller behandlas med antipsykotisk medicinering. Mer séllan
forekommer rena hallucinationer, till exempel upplevelse av férekomst av manniskor
som inte finns i rummet. Om dessa hallucinationer ar hotande eller pd annat satt
besvarande for den sjuke kan man férséka behandla dem med antipsykotisk medicin.
Vid medelsvar och grav demens ses ibland paranoida vanférestéllningar, vilka ibland
kan vara problematiska for den sjuke och hans omgivning. Utifran den dementes per-
spektiv, med en reducerad formaga att forsta sammanhang, kan det vara forstaeligt
att han upplever att till exempel nagot av barnen vill honom illa. Men konsekvensen
kan bli att den demente inte vill ha kontakt med barnet i fraga.

Forvirringsepisoder (konfusion)

Aldre personer och sarskilt de med demenssjukdom kan drabbas av tillfélliga férvir-
ringsepisoder. Med forvirring menas en 6vergdende nedséttning i fattningsformaga
och intellektuell férmdga som medfér ett forvirrat beteende dar sprak och kroppslig
handling inte alltid &r begripligt (faktaruta 6). Ofta ser man vaxlingar av forvirring och
klarhet. Manga génger ser man en rubbning av sémn-vakenhets rytmen. Den forvir-
rade aldre eller demente sover nagon timme och &r vaken nagon timme om vartan-

nat. Forvirringen ar ett utryck for ndgon typ av stress i hjarnan. Denna kan ha rent
kroppsliga orsaker men andra génger vara relaterad till den psykosociala miljon. Ren
overstimulering/Gvertrotthet till exempel i samband med sallsynta aktiviteter (flytt-
ning, julfirande) kan ocksa orsaka forvirring. En del dementa som &r igang hela dagen,
blir trotta frampa sena eftermiddagen och uppvisar dd@ med jamna mellanrum inslag
av forvirring (s& kallat sun —down — syndrome). Den férvirrade demente personen har
ett pagdende hjarnstress-tillstand som innebar en ékad risk for tidig dod. Viktigt att
notera &r att for individer som aldrig eller mycket sallan &r férvirrade, skall forvirrings-
symtom alltid leda till en medicinsk bedémning av den férvirrade patienten. En forsta
bedémning gdrs av omsorgspersonalen i tjanst. Dérefter gor boendets skdterska en
beddmning av den forvirrades medicinska status och den psykosociala miljon for att
hitta bakomliggande orsaker till férvirringen och atgarda dessa (se vidare kapitlet om
intervention).

Faktaruta 6. Forvirring — konfusion.

Konfusion ar en tillféllig nedsattning av fattningsforméga och intellektuell formaga som yttrar sig i ett
forandrat (obegripligt) beteende och svérigheter att uttrycka sig. Kommer ofta plétsligt (timmar), kan
vaxla 6ver dygnet, och gdr oftast dver med adekvat intervention inom nagot eller nagra dygn. Konfusion
beror pa ett stresstillstand i hjarnan som ofta har kroppsliga, men ibland &ven psykosociala orsaker. Vik-
tigt &r att snabbt bedéma den konfusoriske individen och &tgarda bakomliggande orsaker till tillstandet.
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Ett for situationen mindre adekvat beteende &r relativt vanligt vid mattlig till svar
demens. Man kan saga att ett férandrat beteende ar mest vanligt férekommande
hos denna grupp och mindre vanligt hos de i tidig fas och i den sista fasen. Att det &r
mindre vanligt i den sista fasen kan forstas som att mojligheterna till ett foérandrat
beteende kan hanga samman med andra funktioner som spraket och motoriska
fardigheter. | en studie i Vasterbotten kartlades férekomst av sa kallat stérande
beteende bland alla aldre som bor/vdrdas pa institution. Trots att en sa stor andel
som 80 procent ndgon gang under sjukdomsférloppet berdknas ha ett férandrat
beteende var det férhallandevis ovanligt i denna studie (tabell 4). Exempelvis var det
mest forekommande beteendet att den sjuke gér motstand och/eller vandrar. Vid
en jadmforelse dver tid kan man se att denna typ av férandrat beteende kan ses hos
en vaxande andel, naturligtvis som en f6ljd av att andelen med demenssjukdom pa
institution okar.

Tabell 4. Andel personer (%) som dagligen eller ndgon géng per vecka, av personalen skattats uppvisa
ett icke-adekvat beteende (Sandman PO, Karlsson S, opubl data)

Beteende — en produkt av kompetens och miljé

Vart beteende kan enligt en teori (Lawton) forstas som en produkt av var kompetens
och den milj6 vi befinner oss i (faktaruta 7). Med kompetens forstas véara samlade
formagor som intelligens, motorik, syn, horsel mm. Med miljo avses bade den fysiska
och den psykosociala miljon.

Faktaruta 7. Beteendet enligt Lawton

Individens kompetens Intellektuell férmaga, emotionell formaga, praktisk formaga

Miljén Fysisk miljo (rorelsefrihet, l4tt att hitta, stimulerande) Psykosocialt klimat
(trygghet, trivsel, stimulans, bemdtande)

Beteendet Samspelet mellan individens kompetens i miljon

Andel som: Varje dag Nagon gang per vecka Aldrig
Gommer saker 7 11 82
Aggressiva utbrott 6 33 61
Gor motstand 14 22 64
Skriker 9 13 78
Vandrar 15 10 75
Packar 3 9 88
Plockar 4 6 920
Slass 4 14 82

Av denna modell kan man forstd att personer med hég kompetens oftare kommer att
bete sig pa ett for situationen adekvat sétt jamfort med den som har l&g kompetens.
Man kan ocksa forsta att en miljo som staller anpassade krav ger stdrre forutsatt-
ningar an den miljé som staller for stora krav. Om vi applicerar detta tdnkande pa
personer med svar demenssjukdom, det vill sdga personer med starkt sjunkande kom-
petens sa blir det uppenbart att for att deras beteende ska ha en rimlig chans att vara
adekvat s maste miljon anpassas. Det vill sdga vi maste skapa vardmiljoer dar det &r
latt att vara dement for att inte skapa situationer dar beteendet oftare &n nédvandigt
blir icke-adekvat. Mer om detta i kapitlet om omvardnad.

Resonemanget ovan visar pa att det blir betydelsefullt att férstd den dementes bete-
ende som en konsekvens av sjunkande kompetens, en tilltagande oférmaga att klara
det som tidigare varit givet. Det betyder att vi maste kartldgga patientens kompetens
for att fa underlag till forklaring och forstaelse av det beteende vi ser. Vi behéver
kartldgga dtminstone tre omraden for att ha bra data for att kunna intervenera ett
beteende som &r stérande for andra eller orsakar den demenssjuke sjélv stort lidande:
a) hjarnskadans art och omfattning b) nagot om personen bakom sjukdomen och c)
patientens satt att interagera med den fysiska miljoén och andra personer. En analys
som inte innehdller alla dessa delar kan bara bli ett ofullstandigt underlag for beslut
om medicinsk behandling eller andra icke-farmakologiska atgérder.
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Orsaken till beteendeférandringar

Beteendefdrandringar vid svar demenssjukdom kan forstas utifran de skador som
foreligger i hjarnan och de dérav féljande funktionsnedsatttningarna. Férmagan
till adekvat analys av inkommande information (att forsta kroppens signal till vat-
tenkastning och kénna igen dérren till toaletten) och anvdndandet av analysen for
planering och utférande av en dndamalsenlig handling (behov att ga pa toaletten,
soka upp och hitta toaletten, dra ned byxorna och sétta sig pa toaletten) &r sa gott
som utraderade. Nar han sedan kdnner avforingen i byxan och efter en stund kladdar
med den, férstar han 6verhuvud taget inte vad det ar han kladdar med.

De strategier som finns for att ta hand om svart dementa tar hansyn till individens
uttalade svarigheter att ta till sig mer komplex information. Den dialog i ord och
handling som etableras bygger pa kunskapen om att informationen endast kan hanteras
i ett steg i sander, till exempel att fora en tandborste till den sjukes mun som da
kanske kommer igdng och borstar tanderna.

Beteendeforandring eller beteendestérning

Manga beteendeférandringar kan forstas utifrdn de funktioner som férlorats och de
som kvarstdr. En kvinna pa ett demensboende kan inte hitta sin handvéska. Hon &r
orolig och anklagar omsorgspersonalen eller ndgon av de andra boende for att ha
stulit handvaskan. Eftersom hon &r fullt dvertygad om att hon vet var hon lagt den
forsvunna handvéskan, ar forklaringen att den blivit stulen rimlig utifrdn hennes
perspektiv. Har valjer vi att beskriva detta som en beteendeférandring, eftersom
begreppet storning snarare beskriver beteendeféréndringens effekt pa omgivningen.
Ett annat exempel ar den svart sjuke demente mannen som slar till vardpersonalen
som lite for plétsligt ndrmar sig honom snett bakifran. Han kan inte snabbt koppla
ihop roster och steg som narmar sig med en adekvat minnesbild av ménniskor som
vill honom val, utan han reagerar med en kénsla av hot och slar reflexmassigt ifran
sig mot de hotande stegen.

Det &r latt att generalisera den dementes beteenden som "beteendestdrningar”, men
i det begreppet ligger en vérdering som inte alltid &r korrekt. Utifrdn den dementes
perspektiv ar “stérningen” att handvaskan kommit bort eller att en fara snabbt ndrmar

sig snett bakifran, varvid han reagerar med ett for det &ndamalet adekvat beteende.
Om omsorgspersonalen kunnat sdtta sig in i den dementes perspektiv kan man se
beteendeférandringen som ett for den demente personen adekvat satt att forsoka
ratta till stérningen. Personalens férhallningssatt blir avgdrande fér hur man hanterar
den uppkomna situationen.

Att mdta en svart demenssjuk person kraver saledes kunskap om demenssjukdomens
paverkan pa individens olika informations- och analyssystem. Eftersom det finns olika
typer av demenssjukdom, &r det viktigt att kdnna till de individuella férhallandena for
varje person.

Ett icke adekvat beteende kan ibland férstds som en konsekvens av att man stéller
for stora krav pa den sjuke i relation till dennes formaga. En dldre dam som vardades
hemma bedémdes fortfarande ha kvar férmagan att kunna duscha sjalvsténdigt.
Efterhand klagar de nérstdende pa att mamma inte &r ren. Hon kommer inte ihdg och
kommer sig inte for att duscha. Man uppmanar hemtjanstpersonalen att paminna
och uppmuntra mamma sa att hon duschar dtminstone tva génger i veckan. Nar

underskdterskan paminner den &dldre damen sd reagerar hon med kraftig aggressivitet.

Hur kan ndgon komma och pasta att hon inte klarar sin hygien!

Ett annat exempel ndr icke-adekvat beteende kan uppstd ar nar patienterna understi-
muleras. En uttrdkad patient som ingen har tid med kan ibland borja bete sig pa ett
satt som férvanar personalen men kanske kan forstas som tecken pa understimule-
ring. Detta &r en av de svdraste utmaningarna i varden av de med svdraste demens-
symtomen, att hitta balans mellan aktivitet och vila, underkrav och &verkrav. Om det
blir fel i dessa bedémningar sa leder det inte sallan till ett icke-adekvat beteende.
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Vart agerande nar vi stalls infér en person med svara beteendeférandringar kommer
att praglas av var syn pa innebdrden av ett férandrat beteende. Ser vi det enbart som
ett uttryck for en trasig hjarna eller ser vi det som ett forsok till meningsfull kommu-
nikation? Ar vi primért ute efter att eliminera det icke-adekvata beteendet eller &r vi
intresserade av att forsta den bakomliggande upplevelsen som leder till det beteende
som vi kan se? Ar det har ett problem som bara berér personalen eller vill vi ocksd
involvera familjen for att fa hjalp att tolka det som manga ganger ter sig sa oerhort
svart att forstd? Ar farmakologisk behandling vart férsta behandlingsalternativ eller
vill vi férsoka med icke-farmakologisk behandling férst? Ar beteendet enbart sprunget
ur den demenssjuke eller vad ar vart bidrag som vardare till det beteende vi ser? Hur
ser interaktionen ut? Ar beteendet konstant eller varierar det dver tid? Varierar det
mellan personer som méter den demente? Ar det allvarligt? Ska patienten utredas?
Vad finns det for risker om vi vantar med att behandla? Kréver beteendet sarskilda
insatser? Varfor drabbas patienten just nu? Hur ser det fortsatta forloppet ut? Vad
upplever patienten?

Mer om svaren pa dessa fragor i kapitlet om omvardnad.

Att drabbas av demenssjukdom innebdr ofta att den aterstdende livslangden férkortas.
Nar det géller personer med Alzheimers sjukdom ser det olika ut beroende pa vid vilken
alder man insjuknat. Om man far sjukdomen vid 65 ars alder sa forlorar man tva
tredjedelar av den forvantade aterstaende livslangden (7 &r i stéllet for cirka 22 ar).
Daremot har samma sjukdom ingen storre paverkan pa den aterstaende livslangden
om man skulle insjukna vid 85 ars alder.

Mot slutet av demenssjukdomen far den svart sjuke allt svdrare att tolka sin omgivning
och sin kropp och han blir till slut alltmer oférmdgen att handla pa ett &ndamalsenligt
sétt. Till slut klarar han inte ldngre av att vara uppegdende utan behd&ver allt stérre
insatser kring den personliga omvardnaden. Aven kroppsegna signaler som hunger
och torst blir mindre uttalade och kroppen tynar sakta bort. Icke desto mindre har
den terminalt sjuke demente kvar basala funktioner av fornimmelse av narhet och
varme, liksom férmagan att kdnna av tydliga smaker som sétt eller salt. Aven for
den terminalt sjuke demente finns saledes betydelsefulla insatser att tillféra. Detta
belyses mer i kapitlet om livets slutskede.
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Hur hjarnan och resten av kroppen forandras vid
svar Alzheimers sjukdom.
Vid det senare stadiet av Alzheimer sjukdom har hjdrnan tappat ett stort antal nerv-

celler och nervcellskontakter (synapser), vilket leder till en skrumpning, atrofi, av hjarn-
vavnaden (figur 2 och 3).

Figur 2

Hjarnan hos en frisk person samt hos en individ med svér Alzheimers sjukdom.

Figur 3.

50 ar 70 ar 90 ar

svar Alzheimers sjukdom

Nervceller hos friska personer, 50-90 ar samt hos en person med svar Alzheimers sjukdom.

De tidigaste foérandringarna ar de som sker i tinningloben, sérskilt i hippocampus,
vilket sannolikt &r den viktigaste skadan som orsakar det féorsdmrade minnet. N&r
sjukdomen utvecklas vidare skadas dven celler i omradena dar information tolkas och
blir till en helhet. | och med det blir den sjuke mer uppenbart dement (det vill séga
uppvisar bade minnesstérning och andra nedsattningar i intellektuella funktioner;
svart att tolka och forsta). Nar sedan banorna som kopplar hjarnans bakre analysdelar
med omrddena fér handlande och aktivitet i framloben paverkas uppstar exekutiva
svarigheter (svart att utfora tanke till handling) och den sjuke blir alltmer dyspraktisk
(figur 4). Dessa nervceller som kan liknas vid "hjédrnans bredband”, med signalsubstan-
sen glutamat, ar de viktigaste for tanke, handling och minne. Och i takt med att dessa
forloras, avtar successivt de intellektuella funktionerna.

Figur 4 Fran tanke till handling.

A) Den friska hjarnan. B) Hjarna vid Alzheimers sjukdom

A) Den friska hjérnan.

Priméra sinnesintryck registreras (1) och tolkas i bakre associationskortex (2). Dérifran gar information till
framre prefrontala associationskortex (3) dér en plan laggs upp och férs vidare till premotorkortex (4) som
mottager information frén basala ganglier och lillhjérna via thalamus och sedan aktiverar motorkortex (5)
varifran handlingen utférs.

B) Hjérna vid Alzheimers sjukdom

Samma héandelseférlopp som i den friska hjarnan, men nu illustreras de avbrott i kommunikationsvégarna
som uppstar vid Alzheimers sjukdom (streckad linje). Tolkningen av sinnesintryck kommer inte till stand,
vilket innebér att patienten inte férstar informationen. Overféringen av det som tolkats till prefrontalkortex

fungerar inte, innebarande att dven om patienten har en idé om vad han ska gora, sé klarar han inte av att
omsétta den i praktiken (dyspraxi).
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Men &dven nervceller innehdllande acetylkolin, som reglerar individens férmaga att
vara alert och vaken samt som underléttar hjarnbarkens formaga att formedla viktig
kommunikation mellan olika lober, slas ut vid svar Alzheimer sjukdom. Né&r sedan
hjarnans system fér méttnad/hunger, sémn/vakenhet, emotioner och smértkontroll
(serotonin och noradrenalinsystemen) slas ut, uppstar motsvarande stérning i aptit-
och hungerreglering samt stérningar i sémn- och vakenhet. Dessa kan ocksa forklara
en del av de férandringar i humor och initiativformaga som man ser senare i sjuk-
domen. Dopamin, som &r av betydelse for vara motoriska funktioner, degenererar
patagligt vid svar Alzheimers sjukdom. Férlusten av dopaminnervceller &r forklaringen
till en 6kad férekomst av muskelstelhet och darrningar (rigiditet, tremor) samt den
6kade bendgenheten for biverkningar med stelhet vid neuroleptikabehandling.

Fordndringarna i hjdrnan kan delvis férklara de markbara férandringarna i kroppen i
6vrigt. Trots att den demente initialt far i sig lika mycket kalorier som motsvarande
friska personer far, tappar han mérkbart vikten. Senare i forloppet &r det dock svart
att tillgodose kaloribehovet, varvid han tappar ytterligare vikt. Om han dartill &r
fysiskt inaktiv tilltar forlusten av muskel- och skelettmassa alltmer.

Som regel har den gravt demente personen redan genomgatt nagon typ av demens-
utredning redan tidigare i sjukdomsforloppet. Emellertid hander det att &ldre personer
med demenssjukdom tagits omhand i familjen under en lang tid utan att man skt
vard for det och ndr omsorgssituationen ar for tung séker man kontakt med varden.

| de flesta delar av landet &r priméarvarden den forsta instans man vénder sig till for
en beddmning. Beroende pa hur varden &r organiserad och hur praxis &r vid respektive
enhet kan utredningen ske i sin helhet i primérvarden eller mer eller mindre med
stéd (konsultfunktion) av "demensspecialister” (geriatriker, psykiatriker, neurologer,
internmedicinare).

Oavsett var utredningen dger rum bor féljande punkter vara uppfyllda i samband med
en utredning (se faktaruta 8).

Faktaruta 8. Innehall i utredning av en svart demenssjuk person

Demensdiagnos, typ av demenssjukdom, ev . ldkemedelsbehandling

+ Beddmning av hela det medicinska tillstandet, associerade kroppsliga sjukdomar
eller psykiska symtom och behandling av dessa

+ Bedémning av funktionsniva samt funktionsnedsattningar
+ Bedémning av aktivitetsbehov, omsorgsinsatser eller andra tgarder (god man)

+ Information till, dialog med nérstaende samt vardplanering med familjen, sjukvarden
och omsorgsforetradare

Demensdiagnostiken bygger pa en noggrann anamnes dar uppgifter om livshistoria
och beskrivning av sjukdomsutvecklingen inhdmtas. Livshistorien ligger ocksa till
grund for anpassning av eventuella omsorgsinsatser samt omhandertagandet i ett
eventuellt skyddat boende. Lakaren gor en kroppslig undersékning, tar en del enkla
blodprover och om sa &r nddvandigt (vid oklar klinisk bild, vid misstanke om tumér i
hjarnan eller om nagon form av akut blédning) gérs dven en sa kallad datortomografi
av hjarnan . Man forsoker ocksa géra nagon typ av skattning av de intellektuella funk-
tionerna. Ofta utfér en arbetsterapeut den skattningen. | de fall den demente &r for
svart sjuk kan man inte utfora en regelratt skattning av de intellektuella funktionerna.
Viktigare ar att fokusera pa individens formagor och resurser som kan vara avgdrande
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for vilken typ av omsorgsinsatser som blir aktuella. Arbetsterapeuten har sérskild
kompetens for detta och beddmningen ligger till grund for ev. bistandsbeslut fér den
demente. Bedémning av funktion och funktionsnedsattningar sker ibland i den sjukes
hem, vid langre besok hos arbetsterapeuten vid en mottagning, vid nagon typ av
dagvard och i sarskilda fall inneliggande pa sjukhus.

Det vasentligaste ar att utredningen har som mal att ge den gravt demente mojlig-
heter till basta mojliga livskvalitet under den tid som &r kvar. De medicinska- och
omsorgsinsatserna kan variera beroende pa att det kan finnas flera l6sningar pa likartade
problem och inte minst da den drabbade familjen har olika syn pa tillstandet och
dess handlaggning. Det stéller inte minst stora krav pa samordning mellan sjukvard
och omsorg. Information till ndrstdende och vardpersonal ar sarskilt viktig. Det racker
inte med allman diagnosinformation, utan familj och personal bér fa reda pa hur man
skall forhalla sig till den sjuke och till hans olika problem och svarigheter (mer om
detta i kapitlet om nérstaende).

Det ar 6nskvért att den demente och dennes narstaende har en kontaktperson inom
vard/omsorg som man kan vanda sig till vid problem eller frdgor och som kan féra
dessa fragor vidare till ratt instans for vidare handldggning.

Avslutningsvis ar en adekvat utredning en forutsattning for den fortsatta varden och
omsorgen, oavsett var denna skall ske (se vidare i kapitlet om basal omvérdnad).
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Skriften Du haller i din hand utgor den forsta delen, det
forsta kapitlet i en serie av fem, kring svar demenssjukdom.
| texten gors ibland hanvisningar till kommande kapitel.

Alla fem kapitlen kommer &dven att sammanstallas i en kom-
plett bok med titeln: Boken om svar demens

De 6vriga kapitlen ar:

Familjen o anhoriga till den svart demente
Basal omvardnad av svart dementa
Malinriktad intervention
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