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DEN SJUKES PERSPEKTIV

Personer som drabbas av demenssjukdom paverkas forstas pa ett patagligt sitt. Liksom vid andra svara
sjukdomstillstind 4r det vanligt med férnekelse eller forringning av symtom, fastin insikten om
demenssjukdom kan finnas. Upplevelsen av sjukdomen drabbar individen p4 flera plan (figur 1). Aven
om demenssjukdomarna stiller krav pa nirstaende och vardpersonal dr det viktigt att understryka att
det dr den som drabbas av demenssjukdomen som kommer att genomlida sjukdomens alla stadier.
Inledningsvis kan vi sammanfatta att livet f6r en person med demenssjukdom ser olika ut beroende pa
den individ man dr och hur sjukdomen yttrar sig. Manga personer med demenssjukdom gér fran en
inledande kinsla av att nagot ir fel, till en visshet om en konstaterad sjukdom, samtidigt som en
omedveten anpassning till sjukdomens konsekvenser redan har startat. Stegvis utvecklas férhallningssitt
och olika strategier f6r att hantera de svarigheter som uppstar. Medan andra drabbade, dock lingt ifrin
alla, reagerar med olika typer av forsvar genom sjukdomens olika faser dir man aldrig riktigt kan forlika
sig med sjukdomens konsekvenser. Deras lidande blir storre. Ofta speglar de olika reaktionsmonstren
den premorbida personligheten.

Kognition

Intellektuella

funktioner Praktiska
Metakognition / \ funktioner
Forméagan att Yrkesliv
vardg(a de Vardagsliv
kogn!tlva Bilkorning
funktionerna
Psykiska Relation och
funktioner @ roll
Reaktion pa Make — maka -
sjukdomen Barn
Emotioner - - Vanner

= Existentiella

Nedstamdhet \ tankar /

Livet

Framtiden

Sjalvstandighet

Kontroll

Figur 1. Demenssjukdomen forindrar livet for den drabbade. Det dir inte bara en nedsdttning av de
kognitiva (intellektuella) funktionerna som blir konsekvensen av demenssjukdomen. For den drabbade individen
[fordndras manga aspekter av livet. Dels paverkas individen av de forsamrade funktionerna. Den forindrade individen
och de fordndrande funktionerna leder ocksa till att omgivningens forballning till den sjuke dndrar sig.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och far inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan maéste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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Sjukdomskansla och sjukdomsinsikt

Den som drabbas av demenssjukdom har som regel anat eller kint pa sig att det inte star ratt till med de
intellektuella funktionerna lingt innan anhériga noterat detta. Samtidigt som de anat att nagot ar fel, har
de manga ganger dr6jt med att sOka sjukvard for sina symtom. Under tiden skapar man strategier och
rutiner for att littare kunna hantera vardagen i en situation dar hjirnans funktioner blir allt saimre.
Mainga ganger misstinker den drabbade att det kan r6ra sig om en demenssjukdom, medan andra kan
kinna av sina svarigheter utan att pa ett medvetet sitt misstinka demenssjukdom. Man reagerar med en
typ av psykologiskt forsvar, fornekande.

Det ir inte ovanligt att den drabbade individen drar sig tillbaka alltmer fran sociala interaktioner pa
grund av sin forsimrade f6rmaga, utan att undersokning av de bakomliggande orsakerna kommit till
stand. Samtidigt upplever man bade frustration, ridsla och problem i de privata eller professionella
relationerna. Nir sedan dessa personer genomgir utredning och far en forklaring till sin situation,
upplevs det 1 regel som mycket forl6sande. Man slipper da att hela tiden vara pa sin vakt for att undvika
misstag och kan tillata sig ”att vara sjuk”. Sa dven om den diagnos som stills kanske ar tung att bira,
upplevs det andd som bittre dn att inte fa en forklaring till varfér man inte lingre fungerar lika bra som
tidigare.

Bevarande av identiteten trots nedsattning av kognitiva och metakognitiva funktioner
Uppfattningen av det egna jaget, sjilvet eller identiteten bibehalls langt in 1 forloppet vid Alzheimers
sjukdom. Personer med Alzheimers sjukdom kan beskriva att de tycker att de ér precis som de brukar
vara “’till person” dven om de minns lite simre. Och forskningen visar att om personen med
demenssjukdom far adekvata resurser fran omgivningen, dvs. stddjande och bekriftande relationer fran
nirstaende och vardare, kan man leva ett meningsfullt och nagorlunda tryget liv med bevarad identitet.
Det giller dven senare i forloppet, dd man ofta bor i ett sirskilt boende, att identiteten/jagkinslan kan
stirkas genom att vardare formar medverka till bekriftande relationer.

Den demenssjukes uppfattning av det egna jaget delas dock inte alltid av den friske anhérige, som 1
diskrepans till den sjukdomsdrabbade dnda konstaterar forandringar i sittet att vara eller 1
personligheten. Man kan siga att den som ar drabbad av demenssjukdom har en bestimd uppfattning
om sig sjalv och hur han eller hon brukar vara, medan den nirstaende har en annan uppfattning. Den
som drabbas av sjukdomen har en anosognosi for sin forindrade personlighet och sitt sitt att vara.

Upplevelsen av de kognitiva symtom som uppstar varierar mellan personer och beroende pa vilken
sjukdom det ror sig om.

De tilltagande férsimringarna av minnesfunktioner noteras av de flesta sjukdomsdrabbade. Manga
beskriver ocksa att de far allt svarare att hitta ord och att delta 1 diskussioner pa ett tryggt och smidigt
sitt. Aven sjilva tinkandet, som ju ir beroende av intakta minnesfunktioner, férsimras och upplevs av
den sjuke som att det vildigt latt blir ”rorigt” eller stressande med f6r mycket information. Detta
paverkar férmagan att greppa tillvaron, bade som helhet och i detalj. Manga upplever att tillvaron
fragmenteras sa att man kan se delar av skeenden, men har svarare att se helhet, betydelse och
konsekvenser av det som sker. Det som tidigt i sjukdomsférloppet verkar vara svarare att forsta f6r
personen som drabbats av demenssjukdom, dr pa vilket sitt nedsattningarna har betydelse 1 praktiken.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och fair inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan méste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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En frisk individ kan relativt sikert fGrutsiga sin egen intellektuella f6rmaga, medan en demenssjuk ofta
Overskattar densamma. Man sdger att de metakognitiva funktionerna vid demens férsdmras. Det
innebir manga ganger att man paborjar uppgifter som snart visar sig svara eller omojliga att slutfora.
For den demenssjuke kan det vara frustrerande att bli stoppad eller avradd fran aktiviteter som han eller
hon sjilv anser sig behirska. Olika uppfattningar om férmaga blir inte sillan en kalla till irritation och
konflikt.

Forlusterna av kognitiv funktion gor att man utvecklar olika strategier for att forhalla sig till
svarigheterna. Fran en initial kinsla av att nagot ér fel Overgar denna som regel till en insikt ddr man
forsoker integrera sjukdomens konsekvenser till det dagliga livet. En initial radsla och osikerhet ar
vanlig, men ocksa insikten om betydelsen av sjilvstindighet, meningsfullhet och trygghet. Man pendlar
hirvid mellan sjilv-skyddande, ofta omedvetna, strategier och strategier som verkar mot en anpassning
och integrering av svarigheterna till ett liv ddr sjukdomen far ta plats (Faktaruta).

Faktaruta. Strategier som personer med demenssjukdom anvéinder sig av

Sjalv-skyddande strategier

Integrativt problemldsande strategier

Fornekande, férringande eller
"normalisering” av symtom

Anpassning av forhallningssatt till att géra
det basta mdjliga av situationen trots
svérigheter

Fokusering pa de funktioner som &r
intakta och som mojliggor ett
"normalt” liv, utan insikt i bristerna

Kunskapssokande inom demensomradet

Ovilja till reflektion 6ver de kognitiva
nedsattningarna

Reflektion och diskussion med
omgivningen kring de kognitiva
svérigheterna

Overdriven "fatalism” éver den
uppkomna situationen (det har blev
mitt "straff”)

Humor

Overdriven forsvarsattityd

Forbereda sig infor svarigheter

Till varje pris forsoka bibehalla
tidigare funktionsniva

Undvikande, isolering

Vara delaktig i olika intressegrupper, t.ex.
patientgrupp

Modifierat fran Steeman E et al, Living with early-stage dementia: a review of qualitative studies, 2006.

Givetvis beror upplevelsen av demenssjukdomen pa hur sjukdomen drabbat hjirnan. En person med
Alzheimers sjukdom ar annorlunda i jimforelse med en person med frontotemporal demenssjukdom.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och far inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan maéste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.



P —_ 2011-02-08
“ . 4
Va rdalinstitutet

|n.~ititutct far \n'rfu'c[— och () |n.=-or55uctcn:s|(ap

Till £6]jd av nedsittningarna i de intellektuella funktionerna kinner sig manga personer med Alzheimers
sjukdom ofta osidkra och underligsna i resonemang och brister litt 1 formagan att halla en r6d trad vid
samtal. Dessa svarigheter innebir inte att den sjuke inte kidnner av det. En kvinna beskrev ”Jag kanner
mig dum, da jag inte hittar orden ... Det dr darfor jag tycker det ar battre att vara hemma.” Hon hade
relativt intakta frontala funktioner och kunde virdera sin situation i relation till omgivningen. En man
med frontotemporal demenssjukdom fick beskedet att han inte lingre var limplig som bilférare. Han
fick sedermera ett foreliggande om att dterlimna koérkortet. Han gjorde det, men fortsatte att kora bil
som tidigare. Han sag sig sjilv som den friske man han alltid varit och forstod inte inneb6érden av att fa
sitt kérkort dterkallat.

Psykiska funktioner

Demenssjukdomen orsakar i de flesta fall stora férandringar i den drabbades dagliga liv och leder ofta
till olika typer av emotionella reaktioner. Det dr vanligt med en samsjuklighet mellan demenssjukdom
och psykiska symtom, framfér allt depression och dngest. De flesta personerna med demens mar
psykiskt battre nir de vil blivit utredda och fatt en diagnos. Manga drar sig dock socialt sett tillbaka
och foretar sig inte lika mycket som tidigare. Detta kan ibland tolkas som nedstimdhet, men behéver
inte vara sa. Det dr snarare en konsekvens av sjukdomens begrinsningar. Nir den drabbade hittat sin
nivé att fungera kan han eller hon siledes ma psykiskt ganska bra. Ibland skapar beskedet om
demenssjukdom, liksom andra svara besked om sjukdomar, en krisreaktion som behéver bearbetas.
Denna hanteras oftast utan psykofarmaka. Men det férekommer ocksa mer lingvariga
nedstimdhetsperioder, som bér bli féremal f6r antidepressiv medicinering.

Som vid andra allvarliga sjukdomstillstind finns en 6kad férekomst av suicidtankar vid demenssjukdom.
Populationsstudier talar dock inte for fler sjdlvmordsforsok hos personer med demenssjukdom an for
andra i samma aldersgrupp. Men det finns all anledning fran vardens sida att aktivt bedéma risk for
suicid och insitta adekvata resurser om sadan risk féreligger.

Vardagsliv och yrkesliv

For personen med demenssjukdom innebir sjukdomen alltid en omstillning. De flesta individer skaffar
sig tidigt olika strategier for att forenkla och sikerstilla tillvaron. Det édr vanligt att man anvinder sig av
olika kontrollsystem, t.ex. genom att skriva lappar till sig sjalv, eller att dubbelkontrollera resultatet av
sina handlingar. En viktig atgird som den drabbade ibland behoéver hjilp med ér att hitta en bra balans
mellan vila och aktivitet. Manga fortsitter med hég ambitionsniva att klara av tidigare uppgifter och
riskerar da att utsittas fOr stress och press. Men dven de som mirker att de far for lite uppgifter och for
lite betydelse i vardagen drabbas av stress. For yrkesverksamma ar det vanligen svart att behalla de
tidigare arbetsuppgifterna. En del personer kan vara kvar péd arbetsplatsen under en kortare tid
(manader) men som regel limnar man sitt tidigare arbete. Minga yngre med demenssjukdom beskriver
det som en befrielse att fa en forklaring till sina svarigheter att racka till pa arbetet. Men senare ars
forskning visar klart att personer med demenssjukdom pa olika sitt gor allt f6r att bibehélla sin
autonomi och sin jagkinsla. Ett sitt att underldtta har varit att sikra bekriftande relationer och
meningsfull aktivitet. Det innebir att manga personer med demenssjukdom maste fa hjilp med en
overgang fran tidigare ofta for kravande aktiviteter, till andra enklare, men dir kinslan av samhorighet
och bekriftelse anda vidmakthalls.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och fair inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan méste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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Relationer och roller

Personen med en demenssjukdom upplever ofta tidigt att relationerna till narstiende, vanner eller
arbetskamrater fordndras. I de fall dir omgivningen inte vet om att personen med demens ir sjuk, sd
har den svirare att férhélla sig pa ett naturligt sitt till den sjuke. Man kan i stéllet vara bade irriterad
och avstindstagande till en person man upplever inte fungerar som tidigare. Manga personer med
demenssjukdom marker att de blir tilltalade pa ett annat sitt dn tidigare, eller inte blir tilltalade
overhuvudtaget. Detta skapar en osikerhet som gor att man girna drar sig tillbaka. Andra ganger
noterar den sjuke att dven nirstdende pa ett onddigt sitt sitter sig over eller tar 6ver funktioner eller
uppgifter som han eller hon fortfarande klarar av, aven om det tar lingre tid eller inte alltid blir helt
perfekt.

Brister i minne och tinkande gbr att man inte tycker sig fa veta vad som hinder, eller att man inte ar
delaktig i vad som sigs, beslutas eller gors. Man upplever att saker hinder bakom ens rygg och kinslan
av utanforskap och frustration forstirks. Vad betraffar det sociala livet, siger manga att de mirker att
de tidigare vinnerna inte pa samma sitt hor av sig eller ir intresserade av umginge och att de kinner sig
mer ensamma och utestingda fran socialt liv dn da de var friska.

Som ett resultat av omgivningens forindrade forhallningssitt kommer personen med demenssjukdom
att fa simre mojligheter till bekriftelse och foérlorar da ytterligare sjilvkinsla dn vad sjukdomen 1 sig
orsakar. Att motverka den utvecklingen genom att forséka bibehalla kidnslan av minsklig bekriftelse
genom hela sjukdomforloppet ar mycket betydelsefullt f6r att ge den sjukdomsdrabbade storsta mojliga
livskwvalitet.

Narhet och sexualitet

Alla ménniskor behéver en nira anknytning, en existentiell kirleksfull bekriftelse, av sin nirmaste f6r
att ma bra. Behovet av anknytning och kirlek minskar inte med aldern. Forskningen visar att manga
aldre saknar fysisk nirhet och kirlek. De flesta personer med demenssjukdom ser sig som ofdrindrade i
sin roll som make eller maka och kidnner att de "duger” lika bra som tidigare i sin relation. Manga av
dem som varit sexuellt aktiva beskriver att deras kirleksliv fungerar bra lingt in i sjukdomsférloppet.
En dldre man berittade att hans alzheimersjuka hustru inte pa samma sitt som tidigare ville ha sex, men
att de bada uppskattade att ligga och kramas. Nirheten blev en viktig del 1 kommunikationen av
trygehet nir spraket inte lingre bar som tidigare. Narhet och sexualitet blir en del 1 den basala
anknytning till ndrstaende som personen med demenssjukdom successivt forlorar. Samtidigt dr det inte
alltid sé att den upplevelsen delas av den friska partnern. En man i dryga 60-arsildern som drabbats av
Alzheimers sjukdom berittade att hans hustru inte ville vara nira honom lingre. Han kinde det tydligt
och uttryckte sin frustration. Han undrade vad han skulle ta sig till. Hustruns upplevelse var att mannen
blivit mer patringande. Hans personlighet var litt férindrad och hon hade svart att betrakta honom
som sin partner. En kvinna med frontotemporal demens forindrades markant i sitt sexuella beteende
och maken hade svart att hantera det. Hon visade en rastléshet och ett Okat sexuellt intresse. Maken
lirde sig och henne att hantera det med 6kad tid for narhet och kramar som inte alltid behévde 6verga
till sex.

Det finns inga placebokontrollerade behandlingsstudier av forindrat sexuellt beteende vid demens.
Inte heller finns det nagra studier som jamfor olika likemedel med varandra.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och far inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan maéste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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Sammanfattningsvis kan personer med demenssjukdom uppleva 6kat eller férindrat behov av nirhet
och sexuell samvaro. Det kan vara svart att hantera utifran ett rationellt eller logiskt perspektiv och
behovet eller drifterna dr som regel svarare att medvetet styra till f6ljd av sjukdomen. Det ér viktigt att
belysa patientens perspektiv och behov nir man forséker hitta forhallningssitt till den forindrade
situation dir nirhet och sexualitet kommuniceras. Det finns ingen evidens for att likemedel gor nigon
nytta nir forindrat sexuellt beteende vid demenssjukdom ir ett problem.

Existentiella tankar

Flertalet med demenssjukdom redovisar existentiella bryderier i samband med att symtomen utvecklas
och utredningsprocessen startar. Manga uttrycker besvikelse 6ver att ha drabbats av just en
demenssjukdom. Inte minst i de fall da det finns demenssjukdom i slikten som man har erfarenhet av.
Man funderar 6ver hur det ska ga for den andre partnern och man beskriver ofta att man ar radd for att
bli beroende, férlora kontroll och bli en belastning f6r sin omgivning. I kontrast till detta ser anda de
allra flesta en djupare mening med livet, trots sjukdomen, och kan dven uttrycka glidje av att fa leva
vidare, dven med en svar demenssjukdom. Hos de flesta personer med demenssjukdom finns ett behov
av att tala om det som man tycker ar svart. Det stiller krav pa omgivningen att se detta behov och ta det
pa allvar. Att moéta personen med demenssjukdom nir denne uttrycker existentiella fragor dr ett sitt att
skapa mening men ocksa bidra till bekriftelse for hans eller hennes person.

Senare under sjukdomsforloppet

Allteftersom sjukdomen utvecklas och den drabbade far allt svarare att klara av vardagen och att
kommunicera, dr det litt hdnt att tro att &ven behovet av minskliga virden f6r den sjuke skulle minska.
Tvirtom forsoker personen med demens att ha kontroll 6ver sin tillvaro. Langt in i sjukdomen kan man
se sina misstag och forsoka reparera dessa. En dldre kvinna bodde kvar i sin egen bostad trots att hon
hade medelsvar Alzheimers sjukdom. Hon hade hemtjinst tre ganger dagligen. Nir hennes dotter kom
dit en helg och gick igenom hennes garderob hittade hon flera nedkissade bljor. Mamman hade
uppenbarligen ’upptickt dem”, f6rsokt ta av sig och byta, men inte vetat var hon skulle ligga den bl6ta
bl6jan. Hon insag att bléjorna pa nagot sitt skulle doljas och forsokte dirfér gogmma dem i sin
garderob.

Aven lingt in i sjukdomen kan man reagera pa sin egen otillricklighet med fortvivlan. Inte sillan kan
man mota en person med demenssjukdom i ett boende som oroligt gar omkring och letar efter nagot
eller nagon. Nir spraket upphort dr det viktigt for den drabbade att motas med respekt och empati och
med forstdelse for behovet av integritet. Forskningen visar att svart sjuka personer med
demenssjukdom inte gillar att deras partner styr och bestimmer 6ver dem.

Den boendes perspektiv i ett demensboende

Antalet studier som belyser personer med demenssjukdom i ett demensboende dr begrinsat. En
intressant studie som berérde omradet dr den av Linda Clare och medarbetare. For flertalet av de
boende orsakade de forluster av funktioner som demenssjukdomen medférde dagliga och upprepade
stressande tankar och kanslor. Det fanns de som férsokte forhalla sig positivt till situationen pa ett
demensboende, men manga upptogs av kinslan av att vara instingd med stor frustration.

Allt material 4r skyddat genom upphovsritten och fair inte anvindas i kommersiellt syfte.
Texten far anvindas for eget bruk men killan méste anges.
Killa: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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Rent psykologiskt skapade det bade osikerhet och en kinsla av att vara berévad pa det mest elementira
sjalvbestimmandet. Denna och andra studier visar att kdnslan av att vara fraintagen mojligheten till
engagemang, meningsfulla aktiviteter och relationer skapar bade en kinsla av ”heml6shet” och bidrar
till ilska och aggressivitet. De som verkade trivas bist var de som lyckades etablera nigon typ av
meningsfulla och positiva kontakter till andra boende och eller personal (faktaruta).

Faktaruta. Medpetenhet och insikt hos personer pa demensboenden

o Manga tror felaktigt att forhallandena pa demensboenden inte har s& stor betydelse for de
personer med demenssjukdom som bor dar, eftersom de har en saddan begrénsad
medvetenhet om sin situation.

o Senare ars forskning visar dock klart att personer med demenssjukdom i sarskilda boenden i
hdgsta grad ar medvetna om sin situation.

o Omvardnaden ska inte bara se till de basala fysiska behoven (mat, hygien) utan maste ocksa
tillfredsstélla behoven av meningsfulla relationer och aktiviteter och ta hand om de emotionella
behov som uppstar.

Texten dr en sammanfattning av en del av kapitlet "Demenssjukdomens konsekvenser” i boken Alzbeimers sjukdom

och andra kognitiva sjukdomar (Marcusson, Blennow, Skoog, Wallin, Liber, Juni 2011)

Allt material pa dessa sidor dr upphovsrittsligt skyddat och far inte anvindas 1 kommersiellt syfte.
Anvind girna texten for eget bruk men ange var materialet har himtats.

Ange referensen pa foljande satt:

Marcusson, J. (2011). Att leva med Alzheimer sjukdom. [Elektronisk]. Vardalinstitutets Tematiska rum :
Att leva med demens.

Tillganglig: www.vardalinstitutet.net, Tematiska rum.
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