Fallbeskrivning av en person med demens

Utdrag från rapporten ”Resultat och erfarenheter från resursenheterna i Teknik och demensprojektet”.

Bakgrund

Bengt är 59 år och bor med sin hustru Maria som är yrkesarbetande. De bor i en svensk storstad. Bengt har diagnosen Alzheimers sjukdom sedan några år tillbaka. När Bengt fick diagnosen slutade han arbeta. Maria minskade ner sin arbetstid för att kunna vara närmare och ta hand om Bengt.

Bengt hade haft sjukdomen några år när hjälpmedel förskrevs första gång​en och då var hans MMT 24. Sista uppföljningen gjordes 2,5 år efter för​sta kontakten – hans MMT var då 13. Paret har under denna tidsperiod beviljats stöd för personlig assistans. Bengt går nu på dagverksamhet för yngre personer med demenssjukdom tre dagar/vecka och reser med färd​tjänst. Han trivs med att vara på dagverksamheten. De dagar han inte är på dagverksamheten kommer personliga assistenter hem till honom och de gör saker tillsammans.
Nuvarande hjälpbehov

Hustrun och personliga assistenter sköter det mesta i hemmet så​som städning, inköp, matlagning, tvätt och ekonomi. De hjälper också Bengt med dusch/hy​gien, förflyttningar, borsta tänder, på/avklädning. Han behöver också hjälp att ta sina mediciner. Bengt klarar vissa delar av sin personliga vård själv men behöver alltid tillsyn och hjälp för att klara av allt. Han klarar att äta utan hjälp men behöver stöd och hjälp för att komma igång. Bengt behöver under dagen hjälp med allt från att komma ihåg att äta, till att plocka fram och påminnas. Han är helt beroende av stöd från en person i hemmet och kan inte vara ensam. 

Bengt behöver hjälp på kvällen med att ta av sig kläderna och att komma i säng. Han har nedsatt kroppsuppfattning vilket medför att han hamnar snett eller för långt ner i sängen och behöver då hjälp att komma rätt i säng​en. Hans nedsatta kroppsuppfattning gör att han behöver guidning för att förstå att han ska sätta sig och vrida upp benen vid förflyttningar i och ur sängen. Guidningen består av att Maria får uppmana honom med att säga hur han ska placera sig men samtidigt visa och gestikulera.

Nattetid – Bengts personliga assistenter sover över i bostaden för att Maria ska få en hel natts sömn. Han vaknar 2–4 gånger per natt och behöver då hjälp till och från toaletten. 

Bengt tycker om att gå på utställningar och bio samt att promenera. När han får göra trevliga aktiviteter som han tycker om mår han bra, vilket i sin tur påverkar hur Maria mår.

Maria upplever det arbetsamt att aldrig få vara ensam i sin egen lägenhet. Visst kan hon träffa vänner och lämna bostaden för att få avlastning men ibland vill man ”bara kunna vara ensam i sin egen bostad” säger hon.
Bemötande

Hur personalen bemöter Bengt ”känner han av direkt”. Han kan väl beskriva hur han känner efter en dag tillsammans med personalen. Såväl en ”bra dag” som en ”mindre bra dag”. Om personalen är stressade eller gör något som inte känns bra för honom påverkar det hans välbefinnande. 

Förskrivningsprocessen och hjälpmedel

Bengt och Maria fick kontakt med arbetsterapeut via minnesmottagning​ens team. 

Arbetsterapeuten valde hjälpmedel efter dialog med Maria och efter att ha gjort en problem- och behovsbedömning. Behoven har ändrats i takt med att sjukdomen förändrats och detta medförde olika hjälpmedelsbehov under den tidsperiod (2,5 år) som arbetsterapeuten träffade paret. Allt eftersom funktionerna förändrats har arbetsterapeuten kunnat kompen​sera och stödja med hjälpmedel. Det första hjälpmedlet Bengt fick var en Förgätmigej-kalender, som han fick i samband med att arbetsterapeuten gjorde ett hembesök. 
Elektronisk kalender

Bengt fick kalendern av arbetsterapeuten vid de första kontakterna och den användes under ett halvår. Bengt fick den för att kunna veta vilken dag det var eftersom han inte kunde hålla reda på dagarna och ofta frågade Maria vilken dag det var. Den elektroniska kalendern anpassades genom att byta bilden till ett eget fotografi som paret valde. Tanken var att den nya bilden 

bättre skulle fungera som en positiv ledtråd och få honom uppmärksam på att kalendern fanns.
Talande armbandsur

Bengt fick klockan vid de första kontakterna med arbetsterapeuten och han använder den fortfarande. Bengt hade problem med att läsa av sin vanliga klocka. Han behövde stöd i att öka tidsuppfattningen. Problemet var att han ofta frågade Maria om tidpunkten, eftersom han inte själv kunde läsa av sin klocka. Bengt hade sedan tidigare även viss synnedsättning som också medförde svårigheter med att läsa av tiden. Det talande armbandsuret an​vändes aktivt från början men successivt har klockan fått en annan funk​tion när han inte klarar att använda den längre. Nu fyller klockan en social funktion. Den ger honom en känsla av att känna sig komptent även om han inte kan läsa av den och inte längre vet hur den fungerar.
Dörrlarm

Bengt fick dörrlarmet i början av kontakterna och det användes under sju månader. Behovet uppstod för att Bengt gick ut och ibland glömde han att stänga och låsa dörren när Maria inte var hemma. Det var otryggt för Maria att inte veta om dörren stod öppen och olåst eller var stängd. För att lösa problemet med att han glömde låsa dörren så försökte Maria först lösa det med att ha olika färger på nycklar för att han skulle minnas att låsa men det fungerade inte.

Arbetsterapeuten kunde inköpa ett larm via projektet hon arbetade inom, eftersom larmet inte gick att förskriva som hjälpmedel och kommunen inte hade möjlighet att köpa in det. Larmet placerades vid ytterdörren in till lägenheten. Larmet kunde ställas in i ett önskvärt tidsintervall vilket med​förde att om han inte stängde dörren inom en viss tid så gick ett automa​tiskt larm till Marias mobiltelefon. Maria kunde i sin tur ringa tillbaka och påminna Bengt att han skulle stänga och låsa dörren. Om Maria inte hade möjlighet att svara så kunde larmet ringa upp till fem andra telefonnum​mer/personer som Maria programmerat in. Maria ändrade inställningen med tiden för när ”larmet skulle aktiveras”. Det krävdes en tids användning innan det individuella behovet uppstod.
Portabelt larm

Larmet kan kopplas till anhöriga och har fler larmfunktioner och det går också lätt att ta med på resor. Bengt fick larmet cirka 1,5 år efter den för​sta kontakten med arbetsterapeuten eftersom Bengts behov förändrats – larmet används fortfarande. Behovet av larm uppstod akut när paret skulle på semester på landet där boendemiljön är annorlunda. De flyt​tade från en lägenhet till en tvåplansvilla med sovrum på övre planet. Maria kunde inte höra om Bengt vaknade eftersom sovrummet var på övre våningen. 

När Bengt skulle vila så kunde ett rörelselarm placeras vid sängen och en mottagare kopplas till det armbandslarm som Maria bar. Klockan vibrerade när Bengt var på väg upp ur sängen. Nattetid kan man koppla mottagaren till en kuddvibrator, som gör att Maria eller hans assistenter kan uppmärk​samma om han är på väg upp. Efter sommarvistelsen uppstod samma behov av larm i hemmet när Maria skulle resa bort på tjänsteresa. Maria behöv​de personliga assistenter, som kunde vistas i bostaden nattetid och sova i intilliggande sovrum. Larmet kunde då kopplas till de personliga assisten​terna. Idag används larmet alltid när personliga assistenter sover över för att Maria ska få sova ostört en hel natt. Bengt vaknar alltid några gånger varje natt och då kan assistenterna smyga in i rummet och hjälpa honom att komma till toaletten och lägga sig rätt i sängen.

Caredo larm har avlastat mycket för Maria, som kan fortsätta att sova i säng​en bredvid Bengt. Hans personliga assistenter sover i intilliggande rum och kan, utan att störa, gå in i deras sovrum när han vaknar och behöver hjälp. Detta gör att han kan behålla sin sovplats i parets 
gemensamma sovrum.
Förebyggande med hjälpmedel

Hjälpmedlet har fungerat förebyggande genom att man kunde lösa problemen innan de uppstod, dvs. innan assistenterna började sova över per​manent i hemmet. Det löste även problemet att Maria kunde åka på tjäns​teresa eftersom det fanns ett larm i hemmet. Assistenterna behövde inte sova i samma rum, ”vilket inte är naturligt”, utan kunde tryggare sova i intilliggande rum. 

Maria upplever det som viktigt att de hjälpmedel som man får är tydligt beskrivna hur de fungerar. Det är bra att det finns telefonnummer om man behöver support. Det är också viktigt att instruktionerna till användningen är tydliga och enkla för anhöriga att förstå. När det har varit problem med larmet, så har företaget gett dem direkt support. ”Det är av stor vikt för att det ska fungera hemma”, säger Maria.
Nödsändare

Bengt fick nödsändaren för att det fanns en risk för att han skulle försvinna utomhus och inte hitta hem själv. 

Larmet kan aktiveras av polis vid behov – polisen kan också pejla in var personen befinner sig. Behovet uppstod eftersom Maria ständigt fick gå med Bengt i armkrok när de var ute på stan. Bengt kunde försvinna om Maria för en kort stund tappade uppsikten och det kändes otryggt för Maria. Bengt fick larmet efter cirka 1,5 år och det används fortfarande. När anhöriga och personliga assistenter nu går med Bengt på stan behöver de inte hålla i honom, vilket gör att han kan känna sig mer fri. Trots att Bengt blivit sämre i sin sjukdom förstår han själv varför han måste använda larmet som han har på handleden och också tar på själv varje dag. 

Maria fick kännedom om nödsändaren av en annan anhöriga, som också hade samma problematik. Funktionen på nödsändaren är bra men Maria tycker den är klumpig och inte så snyggt designad. ”Det är onödigt att det ska synas att man är sjuk och avvikande”, tycker Maria.

Arbetsterapeuten får inte förskriva (enl. Hälso- och sjukvårdslagen) nödsändare eftersom det är ett larm kopplat utanför bostaden och då bedöms det som ett bistånd (enl. Socialtjänstlagen). Biståndshandläggare beslutar om inköp eller hyra av larmet men har oftast inte kunskap eller kännedom om produkten. Det krävs också kunskaper om brukarens behov och situation. 
Spisvakt med timer

Bengt fick spisvakten i början av kontakten med arbetsterapeuten. Bengt hade inte glömt spisplattorna när han fick spisvakten. Maria hade önskemål att få den p.g.a. minnesproblematiken, att känna trygghet samt att kunna få spisvakten när Bengt fortfarande hade möjlighet att lära in hur den fungerade. Maria var orolig att Bengt, när han var ensam hemma, skulle sätta på spisen och sedan glömma att stänga av den.

Maria tyckte att spisvakten var ful. Den var en ”bekräftelse” på att Bengt var sjuk. ”Designen passar inte oss ’yngre anhöriga’. Vi tycker det ser insti​tutionsaktigt ut, vi vill ha mer designade produkter.”
Badbräda

Bengt fick badbrädan efter cirka två år och använder den fortfarande. Beho​vet uppstod för att han p.g.a. kognitiva problem hade svårt att förflytta sig i och ur badkaret. När Bengt duschade var han mycket ängslig och orolig för att ramla och halka fastän Maria försökte att ge instruktioner. ”Det känns tryggare och säkrare nu när han kan sitta på badbrädan”, säger Maria.
Stödhandtag

Bengt fick stödhandtag i samband med installationen av badbrä​dan och använder det fortfarande. Stödhandtaget placerades vid badbrädan för att underlätta vid förflyttningar i och ur badkaret vid dusch.
Röd toalettsits

Bengt fick toalettsitsen efter cirka två år och använder den fort​farande. Behovet uppstod eftersom Bengt hade svårt att sätta sig rätt på toaletten och att se var toaletten var. Den röda färgen gör att det blir tydligt och Bengt kallar den numera ”den röda toaletten”. Han har stöd av ledljus genom att det alltid är tänt i badrummet som ligger i nära anslutning till sovrummet. Den 

röda toalettsitsen har underlättat för honom att orientera sig. Innan han fick den, så prövade arbetsterapeuten en toalettsits med armstöd för att un​derlätta vid förflyttningar. Det hjälpte inte tillräckligt och därefter inköptes den röda toalettsitsen.
Hjälpmedlen har hjälpt till att ”förlänga det friska”

Maria skulle önska att hon tidigare fått mer upplysningar och information om hjälpmedlen – ”detta skulle ha ingått i ett startpaket”. Det är viktigt att initialt få stöd, eftersom det gör att Bengt och Maria mår bättre. Maria und​rar när det gäller unga personer med demens – ”vad förlorar anhöriga och samhället när de inte får hjälpmedel? T.ex. när anhöriga blir sjukskrivna p.g.a. utbrändhet”.

Hjälpmedlen har underlättat för Bengt och Maria i vardagen och gjort att Maria kan känna sig tryggare. Hjälpmedlen har också underlättat för Maria att resa bort. Maria kan lättare sova en hel natt utan att bli störd av att sova bredvid Bengt. ”Det påverkar oss positivt, vi känner oss tryggare i vår situation och vårt förhållande. Hjälpmedlen gör att Bengt kan känna och vara mer självständig i sin vardag”, säger Maria. Hon önskar dock att all hjälp kommit tidigare i sjukdomen.

