Om Alzheimers
sjukdom, aldrevarden
och ansvaret om

patienten
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Sjdlvbestammanderiatten ges idag stor betydelse i
samband med vardfragor. Tanken bakom radtten till
sjdlvbestidmmande 4r att god vard formas genom att
man beaktar den enskilda individens Onskemdal kring
vardbehov. Men sjdlvbestdmmanderdtten kan bli ett
problem dd en mdnniska drabbas av en minnessjukdom,
dd den sjuke har svart att bedoma sin egen
livssituation. Samtidigt har anh6ériga ofta liten
mojlighet att paverka den sjukas tillgang till
vard. Asa Slotte skriver.
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Efter en lingre tid med forsimrat minne och
kognitivomdomesférmaga far mamma slut-
ligen en Alzheimerdiagnos undervarvintern
2025. Kort direfter faller hon i sin ldgenhet.
Hemtjansten hittar henne liggande pa gol-
vet, och eftersom hon inte kan resa sig upp
fors hon med ambulans till sjukhuset i Ja-
kobstad. Dar konstateras det att hon har
njursvikt. Efter ndgra plagsamma dygn for
oss anhoriga fér vi veta att hon har hog fe-
ber och en infektion i kroppen, som likarna
inte kan férklara orsakerna till. Hon flyttas
till Vasa centralsjukhus.

Efter fallolyckan f6rblir mammas tillstand
kritiskt i veckor och ménader, i det hir laget
vet viinte om hon kommer att d6 eller om hon
ska klara sig. S smaningom beviljas hon en
plats pa ett demensboende. Ett halvt ar efter
att diagnosen konstaterades har hon forvand-
lats till en singpatient med Alzheimer.

Alzheimers sjukdom dr en langsamt fort-
skridande sjukdom som leder till att nervcel-
lernaihjarnan fortvinar och dor. I ett lindrigt
stadium marks sjukdomen genom att kort-
tidsminnet forsimras. S& smaningom forvar-
ras tillstandet till den grad att personen inte
kan skota sin hygien, talférmagan forsamras
gradvis och forsvinner och vanforestillning-
ar och hallucinationer férekommer. I sjukdo-
mens sista stadium blir patienten singliggan-
de, med svirigheter att kommunicera, svilja
och dta. Forandringarnai hjirnan uppstarre-
dan omkring tjugo till trettio &rinnan de for-
sta symptomen upptrader. Globalt sett bestar
tva tredjedelar av de manniskor som drab-
bas av kvinnor, och sjukdomen kan leda till
en for tidig dod.

Den samtida medicinska synen pa orsa-
kernatill Alzheimer handlar till en del om ge-
netik och hog alder givetvis, men ocksa om
sddant som livsstil och omgivningsfaktorer.
En tidigare historia av depressioner eller an-
dra sjukdomar som diabetes och hogt blod-
trycki kombination med f6r lite motion anses
ocksé kunna 6ka risken att drabbas. Att just
min mamma insjuknade férvanar mig darfor
inte nAmnvért: hennes liv ir tragiskt nog en
lang berittelse om angest, tung lakemedels-

44

behandling, elbehandlingar och depression.
Vad det hir har inneburit {6r mig och oss som
familj, harjag forsokt skildra sa omtaligt som
jag bara kunnat i min essdbok Ur mammas
morker, som kom ut 2022.

Ett slags gatfullt skimmer omgardar hela
Alzheimersjukdomen. Det ar svirt att som ut-
omstéende sétta siginihurden sominsjuknat
upplever varlden. For den nirstdende handlar
sjukdomen ofta om att ens relation till en per-
son som har betytt allra mest for en forand-
ras. I samma takt som sjukdomen accelere-
rar Okar emellertid ocksé personens behovav
trygghet, stodjande strukturer och vard. Nar
min mamma insjuknade stod jag som hennes
dotter ansikte mot ansikte med en nedmon-
terad dldreomsorg och en forvirrande vard-
struktur, som langt efterat ekar dovt i mig
och ger mig kalla karar. For att f4 en klarare
uppfattning om det utsatta lige ndgon med
en minnessjukdom och dennes anhériga kan
réaka ut for, kommer jag att reflektera filoso-
fiskt kring den vardapparat som bemotte oss
och hanterade mammas symptom.

VARDENS (0O)IFORMAGA

TILL TIDIG DIAGNOS
Var berittelse ar sorglig men samtidigt
kéanns den tidstypisk eftersom mamma, som
sd manga andra i hennes situation, forneka-
de att hon holl pé att tappa minnet och till
en borjan viagrade att ta emot hemtjinst i sin
lagenhet. Flera ar efter att vi anhdriga bor-
jat misstinka demens, gick hon anda med pa
att kontakta sjukvarden. Hon undersoktes
tva ganger under en period pa ett halvt ar.
I det hér laget bedémde vi som stod henne
narmast att hon inte lingre var kapabel att
ta hand om sig sjalv. Men varken rontgenun-
dersokningar av hjarnan eller de psykologis-
ka minnestester sjukvirden anvinder for att
spara tecken pa nagon demenssjukdom visa-
de pa nagra avvikelser.

[ grova drag har en diagnos flera syften
inomvarden. Bland annat ska patienten kun-
na erbjudas riatt behandling men ocksé ges en
prognos. Framforallt erbjuder diagnosen sé-
vil patienter som anhoriga en béttre forstiel-
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se avhurman kan leva pé ett si forebyggande
satt som mojligt. I vart fall hade varden och
testerna 4nda en motsatt effekt, eftersom all
kommunikation med mamma kring hennes
tillstand gick forlorad da inga spar avnagon
sjukdom framkom. Om Alzheimers sjukdom
upptacks i tid, kan man fordréja forloppet
och mildra symptomen med medicinering.
Det hir gick mamma fullstindigt miste om.

Vad var det som gjorde att mamma tog sig
igenom alla minnestester utan nagra problem,
trots att hon redan hunnit vandra ganska
langt in i demenssjukdomens landskap? En-
ligt reckommendationerna f6r God medicinsk
praxis i Duodecim gar det att uppticka och
kartldgga storningar relaterade till minnet re-
dan ménga ar innan den egentliga minnes-
sjukdomen har utvecklats. For att uppticka
och forebygga olika typer avdemenssjukdo-
mar anvander den finldndska sjukvéarden sig
av olika typer av minnestester. Tva exempel
pé sadana tester 4r: CERAD (Consortium to
Establish a Registry for Alzheimer's Disease)
och MMSE (Mini Mental State Examination).
Forutom minnestester kravs det for sjalva di-
agnostiseringen ocksa en lakarundersokning,
laboratorieundersokningar och bilddiagnos-
tiska undersokningar av hjarnan.

Nir jag undersoker testerna slas jag
av det sitt som de ar utformade. Det lang-
re testet (CERAD) tar en timme att utfora,
och den kortare varianten (MMSE) omkring
femton minuter. Med CERAD-testet under-
sOker man patientens kognitiva delférmégor
som anses ha forsamrats ndgot under Alzhei-
mersjukdomens tidigare faser. Genom att tes-
tet anvinds brett, pa olika hall i varlden, kan
sjukvarden dra nytta avden kunskap som fas
genom att si manga patienter gér uppgifter-
na. Testpersonen ska till exempel kunna upp-
repa en lista med ord strax efter att hen hort
den, och sedan upprepa samma lista pa nytt
efter en stund. Testet méter ocksd hurlange
en person kan hélla en visuell bild i minnet.
Till de ménga uppgifterna hor ocksa att per-
sonen ska kunna rita av olika bilder och rita
en klocka med ett angivet klockslag. Det an-
dra minnestestet - MMSE — kriver att perso-

nen ska kunna svara pa fragor somvilken dag
det &r, var hen befinner sig och bendmna vad
olika féremal heter. Testet anses kunna ge en
grov uppskattning pa hur en persons kogni-
tiva formagor har férsamrats.

Jagvill inte ifrigasitta att minnestes-
ter kan ge en bild avndgons minnesfunktio-
ner och kognitiva problem, och de ar givetvis
betydelsefulla fér diagnostiseringen av min-
nessjukdomar. Jag ar 6vertygad om att de i
manga fall harlett till att patienter fatt ratt di-
agnos, menivart fall var de fullstandigt resul-
tatlosa. Det var ett ryggmargsprov som slut-
ligen ledde fram till en diagnos.

MINNESTESTNINGENS
UTMANINGAR

Nar det géller minnestestning uppstar vissa
filosofiska fragor kring hur effektivt dessa
tester méiter hur en person minns sakeri sin
vardag. Det dr svart att i en experimentsitu-
ation fanga in hela vardagen som alltid ar
mangfasetterad och dér personen ofta ar
inlindad i en vév av relationer med andra
mainniskor. Jag kan tinka mig att det sikert
var ganska enkelt for mamma att minnas
ordlistor, eller att halla en bild i sitt huvud
och rita samma bild pa pappret i sjdlva test-
situationen. Nar hon borjade fa symptom pa
en minnessjukdom var det inte ett problem
for henne att i stunden komma ihag ord pa
foremal, problemet var att kunna anvinda
dem i en given situation. For henne handla-
de det bland annat om att inte minnas 6ver-
enskomna datum och tider fér moten, eller
att tappa bort sig i en ny omgivning. Perso-
nen forlorar sakta kontrollen 6ver sina saker
och sin tillvaro. Efterat har jag funderat pa
vad ett sadant test egentligen miter?

Ett test kan inte heller méta hurvél en per-
son fungerarisina sociala relationer. Nar Alz-
heimers sjukdom fortskrider innebéar det att
ens jag forandras. S& smaningom forsamras
personens autonomi, férmégan att leva ett
sjalvstandigt liv. Till svarigheterna med att in-
sjuknaiAlzheimer hor att inse att man kom-
mer att férlora sina minnen om vem man ir
och vad man gjort samt de minnen man har
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om sina barn och andra nira relationer. Ut-
maningen for medicinen ar att utveckla di-
agnos- och testmetoder f6r minnessjukdo-
mar i en tidig fas, sa att man kan faststilla
eller kartlagga hur en person minns saker i
en oforutsiagbar och foranderlig vardag.

Nagot som forsvarar vardens omdomen
ar att den drabbade ofta inte vill medge sina
problem. Bade vid fysiska och psykiska sjuk-
domar forutsitts det att patienten ar arlig om
sina symptom for att hen ska kunna fi en kor-
rekt diagnos, och det skulle forstis vara idea-
let ocksa nér det géller minnessjukdom. Men
iett samhille dar hog alderinte lingre beho-
ver betyda att hdlsan ar skroplig, ar det inte
latt att medge att ens egen kropp och sinne
forfaller. Nar Alzheimersjukdomen férvirras
kommer det dessvirre att bli svarare och sva-
rare for den sjuka att inse sina problem. I en
saddan situation skulle det vara viardefullt att
anhorigas uppfattning om situationen ock-
sd uppméarksammas.

I mammas fall beaktades aldrig vara per-
spektiv pd hennes minnesproblem i ett tidiga-
re skede, trots att det var vi som bokade alla
lakartider och var med pa alla lakarbesok.
Hosvarden gick alla testresultat och kliniska
intervjuer med mamma sjilv Anda fore alla
anhorigas gemensamma vanda, anstriang-
ningar och oro. En fraga som lidnge efterat
drojt kvar i mig varvarforvi anhoriga ldmna-
des utanfor hela vardstrukturen. Varfor igno-
rerades var oro? En storre lyhordhet mot de
anhoriga, for de dldre som har sddana, kun-
de i manga fall forbéttra mojligheterna att
diagnosticera patienter tidigare.

FRAGOR KRING
AUTONOMI, ANSVAR OCH
DE ALDRES
SJALVBESTAMMANDERATT

Tiden innan mamma fick sin Alzheimerdiag-
nos vanskotte hon sig sjidlv. Hon klarade inte
av att skota sin medicinering, sin hygien eller
sitt Atande, och det var kaosilidgenheten. Men
hon vigrade fortfarande att ta emot all den
hjélp hon var berattigad till av hemtjansten.
Borde vi som anhoriga eller borde samhal-
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let ha gjort mer for att f6rhindra att mamma
misskotte sig och slutligen ramlade i sin 14-
genhet? Eller var hdlsofragan hela tiden en-
bart hennes eget ansvar — ocksa da nir hon
sjonk djupare in i sin sjukdom?

Alzheimer leder s gott som alltid till att
patienter tillbringar den sista tiden i en sjuk-
sang, men borde inte samhéllet och varden se
till att ocksd méanniskor med minnessjukdo-
mar far leva ett rikt liv s& linge som maojligt?
Medierna i Finland fylls idag av berittelser
dir demenssjuka ensamboende dldre 1am-
nat hemmet och gatt vilse eller fallit och ska-
dat sighemma och inte kunnat fa hjalp i tid.

I en artikel pa Svenska Yle som publicer-
ades hosten 2024 sdger Marja Jylhé, profes-
sorigerontologivid Tammerfors universitet,
att de dldre inte langre far den vard och om-
sorg de behover. Det har beror pé att reger-
ingen skurit ner i heldygnsvarden de senas-
te tjugo aren. Ocksa valfardsomradena har
minskat tillgdngen till dygnet runt-vird under
de senaste aren. For att 6verhuvudtaget kun-
na fi en plats pa ett virdhem méiste den ald-
rande personens hilsotillstand utvirderas av
detvalfdrdsomrade som hen tillh6r. Den ald-
rande kan fastna i en cirkel avutvirderingar,
som drarut pa tiden. Samtidigt viger de dldres
sjalvbestimmanderitt tungt ibedémningarna.
Enligt den riksomfattande etiska delegatio-
nen inom social- och hilsovarden har en per-
son alltid ratt att bestimma 6ver sitt eget liv.
Man har alltsa ratt att vigra vard, avbryta pa-
géende behandlingar och fatta beslut som ar
direkt skadliga for sig sjilv. Enligt grundlagen
har alla ratt till liv, personlig frihet, integritet
och trygghet. Sjalvbestimmanderéitten grun-
dar sig pa dessa varderingar och betyder att
om en person med ndgon demenssjukdom inte
vill ha sin erbjudna plats pa ett serviceboen-
de, sd beaktas personens 6nskan sa langt som
det 4r mgjligt. Om hen inte vill ha hemtjanst,
sa kan socialtjansten inte heller erbjuda den.

Jag forstar att man vill garantera att en
manniska far besluta om sitt livsa lange som
det gar, ocksa vid minnessjukdom. Men hur
rimlig ar sjalvbestimmanderitten lingre
nir det giller en person som lider aven langt

IKAROS



framskriden demenssjukdom? Under tiden som sjukdomen
tar 6ver mer och mer kommer individens autonomi gradvis
att brytas ner. Nér alla minnen fran det férflutna ar borta,
och personen inte minns vad hen har sagt eller gjort f6r en
stund sedan, kan man da tillskriva personen ett ansvar fér
sina vardbeslut?

Hur ska man egentligen tinka etiskt kring den som in-
sjuknat? Sjdlvbestimmanderitten verkar kunna bidra till att
den sjuka inte kommer att fi den vard som hen behover for att
kunna leva ett sa gott liv som mdgjligt. Personens handlingar
ochval ber6r ocksa ofta de som star hen ndrmast. Att tving-
as bevittna hur en fordlder vigrar vird och darigenom sak-
tamen sakert gar under, ar smirtsamt och slitsamt psykiskt.
Samtidigt som sjukdomen djupnar och personen sa sméaning-
om tappar formagan att ta hand om sig sjilv, tar ndgon avde
anhoriga ofta pa sig ansvaret for den sjuka. Det kan vara na-
gon som saknar kompetensen att virda en minnessjuk per-
son, till exempel en dldrande och ibland férsvagad partner.
Lagen om sjalvbestimmanderitten strommar genom hela
varden och bidrar férmodligen oftast till en battre och mer
human sjukvard. I vart fall ledde dnda sjdlvbestimmanderit-
ten till att vi fastnade i ett ingenmansland. Vi som anhériga
hade inte ritten att fatta beslut som skulle ha gjort mammas
situation battre, och hon sjilv hade ingen sjukdomsinsikt och
kunde inte bedéma varken sin egen eller var situation som
anhoriga. Eftersom hon yrkade pa att bo kvari sin lagenhet
och att hon var frisk, kunde inte virden gora nagonting. Det
som hdnde var ett slags ansvarsforskjutning. Hon var den som
hade ansvaret for att fatta beslut om sitt liv, men sa fort be-
sluten var fattade sa foll ansvaret i famnen pa oss anhoriga,
och framf6rallt pa min pappa.

For att sjdlvbestammanderitten inom varden ska kunna
generera fortsatt goda vardbeslut skulle det vara betydelse-
fullt att man ocksa larde sig se i vilka sammanhang och kring
vilka sjukdomar den riskerar att lasa patienten och dennas
anhoriga, och medféra minskad livskvalitet f6r dem alla. Min-
nessjukdomar dér nedsatt sjalvforstéelse forr eller senare blir
en del av sjukdomsbilden hor till dessa diagnoser, men det
finns sékert ocksé andra fall.

Asa Slotte ar postdoktoral forskare i filosofi och
medicinsk humaniora vid Abo Akademi.
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