Leva med kognitiv svikt

Vara konserthus 2023

louise.gehandler@brackediakoni.se

Sociala medier: Linkedin



mailto:louise.gehandler@brackediakoni.se






Presentatörsanteckningar
Presentationsanteckningar
Medmänskliga möten – hela livet - YouTube























Vem ar expert?



Vet du vem jag ar?



Vet du vem jag ar?

N




En hel berdattelse finns inom mig




Vem ar expert pa att leva
med kognitiv svikt?

Evidens
forskning Relationella kunskapen

Tillganglighet

Virderingar Professionella ! Lagar och
etik Professionell kunskap erfarenheten ! AU AL

Huvudpersonen

Allman
kunskap

Samhallets kunskap




Tre experter



Signe Alice Kristina
Hansson




Du tittar stilla pa mig

| dina 6gon ser jag visdom
Du ler, skrattar till

Glad att nagon stannat till
Jag ler tillbaks,

Slar mig ner bredvid
Maoter dina 6gon

Det blir tyst

Mm...

Sager du och svaljer

| dina 6gon ser jag fragan,

Har du tid, eller kommer du att ga?
Lagger min hand pa din,

Moter din blick

Hoppas du forstar att jag har tid

Elsa



Tyst igen

Men sa kommer orden
Stapplande ett och ett
Forst om allmanna ting
Som vader och vind
Sa blir det ater tyst

Du kramar min hand

Maoter min blick...

| dina 6dgon ser jag smarta, Jag...
Du svaljer, borjar om

Gar inte, ser att du vill tala men inte
kan

Tyst moter jag din blick

Du suckar djupt, skakar sorgset
huvudet

Tar ny kraft, Om jag... Om jag...
Om jag....

Tarar faller mot din kind

Tillslut far du fram ditt budskap,
Pa stapplande lappar kommer
orden:
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Om jag bara

hade tanken...




FRAMLINGEN

Det éir som ett kaos som dréinker mig,
Alla kénslor som jag inte kan forsta.
Kdnslor jag aldrig tidigare haft,

av att inte duga,

av att bara vara tillbesvdr,

ldmna mig ifred jag orkar inte finnas mer!

Det kéinns som att jag trampar vatten,
jag vandrar planlést omkring,

allt kénns tomt och meningsldst.

Det dr som att std i en dimma

att vara blind och famla i mérker.

Jag suddas ut av graa moln

Mitt egna jag férsvinner bort

jag minns inte ldngre vem jag dr

Angesten uppslukar mig,

sndlla ldmna mig inte ensam jag stdr inte ut

Hjdlp mig hitta mig sjélv

Vem dr denna framling jag aldrig kint?



Stigma






Det har Gr inte de vi dr
- Det har ar var sjukdom...
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”Så kräver vi, vi som själva har en demenssjukdom, att Alzheimer Association of Australia ändrar sin logga, för vi vägrar vara den färglösa, ärmlösa och hjälplösa person som någon annan ska ta hand om!
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Sjukdomen dr bara ett skal, diakoni
déljer en av dem jag dlskar mest

/Jenny Ericsson
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Jenny 10 år när hennes pappa fick diagnosen Alzheimers och 16 när han dog





De-mens

Utan sinne/sjal
sjalos




1994

Forsta boken
Forfattad av en huvudperson
Diana Friel Mcgowin




“If | am no longer a woman, why do
| still feel 'm one? If | am no longer
worth holding, why do I crave it? If
no longer sensual, why do | still
enjoy the soft texture of satin and
silk around my skin? If | am no

longer sensitive, why do moving
song lyrics strike a responsive chord
in me? My every molecule seems to
scream out that | do indeed exist,
and that existence must be valued
by someone”




En overvaldigande labyrinth

“The Alzheimer's patient asks for nothing more than a hand to hold, a heart to care, and a mind to
think for them when they cannot; someone to protect them as they travel through the dangerous
twists and turns of the labyrinth”

Diana Friel Mcgrowin



Fortvivlan och hopp
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Alice still - Alzheimer's Speech - YouTube


Livet dr inte svart eller vitt utan

alltid bade och...




Tradet ar naturens spegel, ett ansikte av mig
Mitt liv ar stammen just nu och har
Tjockare for varje arsring
Starkare for varje dag
Sakta vaxer jag

Under mig finns mina rétter, mitt ursprung
Ekar av gamla steg fran livets vag
Visdom, minnen, erfarenheter
Mina rotter har format mig
Det ar jag




Ovanfor mig vajar kronan, kommande tider
Dar finns alla mina framtidsdrommar
Full av dnskningar och langtan
Den bar min skdonhet
Ar mitt hopp

Sa kom fran ingen stans den harda kalla storme
Jag kdmpade, tog spjarn med mina rotter
Stod hart emot av all min kraft
Jag hade klarat det forut
Segra skulle jag




Det var da det brast,
mitt eget jag gick av i vinden
Min krona foll mot den frusna marken
Lamnade mig kvar | ensamhet
Inga klader, bara naken
Vem ar jag?

Jag drar mig mot marken,
vill ner till mina rotter
Ner i underjorden undan allas blickar
Kan man leva utan framtid?
Avhuggen utan hopp
Har ar jag




Da glittrar genom morkret en enda solstrale
Nar min stam och andas livslust

Kan jag skjuta nya skott?
Hoppet vaknar sakta
Vill jag leva?




Ldra sig konsten att férlora

= Perception

=" Orientering

" Kommunikation
=" Minnen

" FOGrmagor

" Omdome

= Sjalvfortroende
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Existing research claims that many people with dementia experience a ‘shrinking world’ whereby the boundaries to their social and physical worlds gradually constrict over time, leading to a loss of control and independence.
Källa : Beyond the shrinking world: dementia, localisation and neighbourhood
Published online by Cambridge University Press:  22 March 2021
Beyond the shrinking world: dementia, localisation and neighbourhood | Ageing & Society | Cambridge Core

Existing commentaries have claimed that when living in a neighbourhood context, people with cognitive impairment face the prospect of social withdrawal and gradually constricting boundaries to the geographical reach of their day-to-day lives. Duggan et al. dubbed this process the ‘shrinking world’, and noted:
Our findings suggest that declining memory, confusion, disorientation, reduced confidence and anxiety are all interlinked. These factors can impact significantly on the use of the outdoor environment by people with dementia by restricting and limiting the areas which they access and reducing outdoor activity. (Duggan et al., Reference Duggan, Blackman, Martyr and Van Schaik2008: 197)



Rédslan och frégorna tréngs i ditt huvud. Hur ska det bli? Ar mitt liv slut nu?
Nej ditt liv dr inte slut, men det blir aldrig det samma igen.

Du béir pa en sjukdom, som du aldrig kan bli fri ifran. En sjukdom som kommer
att begrdansa ditt liv och din framtid. En sjukdom som kommer férdndra dina
relationer och ditt yrkesliv

Detta dr oerhért skrammande! JUST NU dr det ingen hjdlp, att héra, att vi Gr
mdnga som dr i samma situation.

Men lds denna skrift! Om en tid, nér chocken lagt sig, sG kanske du hittar ndgra
tips som kéinns bra. For det gar att ha ett bra livi manga ar.

Varje ménniska ér unik, liksom varje livssituation och det /‘_inns inga rdtta svar.
J

Men vi kan berdtta om vad som hjdlpt oss att orka och vilja leva vidare.

| motsats till manga andra som far besked om en livshotande sjukdom har vi,
om inget annat tillstéter, tid pa oss att férbereda bade oss sjélva och dem vi
star ndra.

Vi har tid att ta vara pd det som dr — det viktiga i vart liv




Kraften i seendet
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Alice still - Alzheimer's Speech - YouTube





Lagg
forstoringsglaset

pa personens
KAN-lista
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SALUTOGENESIS


DU AR ANNORLUNDA
DU AR FORANDRAD,
DITT LIV BLIR ALDRIG MER
SOM DET EN GANG VAR
MEN DU HAR SAMMA VARDE!
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My greatest wish ignitte a longin in just one of you devote your life to help change the living condition of dementia survivors…
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Tolkningens betydelse



Vad har var tolkning for
betydelse i motet med en

person med kognitiv svikt?
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Alice still - Alzheimer's Speech - YouTube


Hon dr sa elak!

Hon ar sa himla jobbig nar hon skriker, helt utan anledning och sa ar hon
elak mot de andra, hon kan liksom helt utan vidare saga: ”Sa ful du ar”
eller ” Han dar borta kissar pa sig, han ar som en stor bebis, vuxen karl,

han borde skammas”. Hon har ingen empati eller respekt for andra. Hela
tiden far man saga till henne, men Anna sa dar sager man inte, eller nu

sarar du Sara! Hon vagrar att be om forlatelse trots att man sager att hon
borde! Det hander att andra boende borjar grata av hennes

kommentarer och da kan hon skratta, verkligen skratta dem rakt upﬁ i
ansiktet. Hon hanar manniskor som ar svagare an hon sjalv och visst hon
har en demensdiagnos men jamfort med de andra som bor hos oss ar
hon ganska frisk och man marker att hon gor det med vilje. Hon vet att
det hon gor ar fel och ibland kan man se att hon tittar sig omkring och
slar till nagon nar hon tror att ingen personal ser. Vi har pratat i
arbetsgruploen vad vi ska gora for att hon ska forsta att det hon gor ar

elt '

. Ibland laser vi in henne pa rummet och vi maste faktiskt

oacceptab
markera for henne att hon gor fel.




Jag vet inte vad jag ska gora!

Jag tycker det ar sa svart att forsta vad hon vill nar hon skriker och svar. Jag
har svart att hantera mina egna kanslor nar jag ser att andra boende blir
sarade. Jag blir arg och jag kanner skuldkanslor over det for jag vet ju att
det inte ar hon utan sjukdomen som ar orsaken. Men jag har sa svart att
hantera den ilska jag kanner inom mig, jag vet inte vem jag ska rikta den
mot. Hur ska jag bemota henne pa ett satt som inte kranker henne, jag ar
sa radd for att det ska bli fel. Jag kdnner ansvar bade for att de andra inte

ska behova bli krankta och for att hon inte heller ska bli krankt som person.

Jag skulle vilja stanga in henne men egentligen ar det nog mina egna
kdnslor jag vill stanga inne. Det gor sa ont i mig nar jag kanner att jag inte
kan gora vare sig henne eller de andra glada.




Vad avgér vilken tolkning jag gor?

www.menti.com

3695 4984




Bemotandet betyder allt



Dimman




e Hur kan jag starka personens
sjalvkansla i den har
Situationen?

e Hur kan jag bekrafta de kanslor
som personen ger uttryck for i
den har situationen?

e Hur kan jag skapa en respektfull
kommunikation med personen i
den har situationen?




Vad avgor om det blir ett bra méte?

www.menti.com

4315 1857




Vad avgor om det blir ett bra méte?

NARVARO

GENSVAR




PUSSLET



http://muppcentralen.files.wordpress.com/2011/01/pussel.jpg

Vilka av dina
drommar/framtidsplaner,

skulle ga sénder om du drabbades av
en kognitivsjukdom
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Del 2 slut





Tradgarden

The garden




The flower of
emotional needs

Inkiuderad

Att Vara en del av nagot
ochlatt kdnna att man hor
ihopl medandra

Identitet

Att veta vem man ar
och vem man har
varit genom livet.

En ka trygghet som
kommenNran narheten till
andra. Natoxg, skonhet,

music kan ocks&ge trost.

ARLE

_ Sysselsattning
Anknytnmg Det ar viktigt for vart

Till saker, situationer och sjdlvkansla att kanna att

manniskor vi har nagot attr gora.



Presentatörsanteckningar
Presentationsanteckningar
Comfort the feeling of security that comes from being close to another person. Then there is an experience of loss their is need for comfort
Beauty, Nature, music can also bring comfort 

Inclusion – be part of things and a sence of belongness to others

Occupation – important to self-esteam to have something to do

Identity – to know who one is, a sence of continuity with the past. Institutionalzing and removal of all contact with the past is the counterpart to what we want. We want a person to recordnize them selfes (story… I feel again my self)

Attachment – Bere Miesen people with dementia are continually finging themselfes in situations that they experience as ”strange” and this powerfully activates attachment needs
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Avslut



£
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När jag är ute och föreläser blad vård & omsorgs personal så brukar jag använda enkla bilder för att illustrera det viktigaste. Det finns så mycket som ord inte kan uttrycka som kan sägas med bilder eller mellan orden i en dikt… Jag hoppas ni såg de två tändstickor som låg på era stolar när ni kom in i lokalen, jag skulle vilja att ni alla tar fram en av de och håller den i handen. Okej, om vi alla håller upp tändstickan framför oss och verkligen tittar noggrant på den. En filosof skulle kanske ställa frågan… Vad är en tändsticka? En smal och obetydlig träflisa, något oerhört skört … om ni alla håller den med tummen mellan pekfingret och långfingret …. (tryck till) Så svag, så hjälplös, så lätt att knäcka på mitten…  

Vad är en tändsticka? … Vad är en människa? Svag… hjälplös, så lätt att knäcka på mitten att vi kan göra det med våra fingrar…. Ett ord, en blick, en gest… så lite det kan behövas för att du, jag och alla andra helt ska tappa fotfästet i livet. Livets skörhet, tändstickans verklighet… 

Du och jag kan göra ett val, vi kan välja att se träflisan… att se diagnosen, symtomen, oförmåga och behoven. Det som vi med ett fint akademiskt ord kallar för ett patogent perspektiv… 

Eller så kan vi välja ett salutogent perspektiv, vi kan välja att istället för ett objekt se ett subjekt. Att istället för en patient se en person, att istället för en dement se Elsa. Vi kan välja att fokusera på allt det Elsa fortfarande är och kan istället för allt det hon förlorat och inte längre kan. 

Vi kan välja att istället för att se en obetydlig träflisan, se något som rätt använt har kraften att lysa upp det mörkaste mörker (tänd ett ljus). 

Ibland så möter jag medarbetare som känner sig maktlösa, hjälplösa över att makten finns hos någon annan. Denna någon annan är inte sällan vi som chefer, ledningen, organisationen, kommunen eller politiker…  Men min erfarenhet är att det är sällan som okända chefer, ledningar, organisationer, kommuner eller politker nämns som de personer som mest påverkat våra liv. Det är istället människor vi möter i vår vardag som påverkar oss mest. 

Ett leende kan för någon betyda skillnaden mellan att vilja leva och att vilja dö… om inte det är makt så vet inte jag vad makt är…





”I Nar jag kom hit var jag
| bitar men har har jag
fatt atersamlas och bli

den jag vill vara”
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Alice still - Alzheimer's Speech - YouTube


Louise Gehandler

Verksamhetsutvecklare
louise.gehandler@brackediakoni.se

Sociala medier: Linkedin



mailto:louise.gehandler@brackediakoni.se

	Bildnummer 1
	Bildnummer 2
	Bildnummer 3
	Bildnummer 4
	Bildnummer 5
	Bildnummer 6
	Bildnummer 7
	Bildnummer 8
	Bildnummer 9
	Bildnummer 10
	Bildnummer 11
	Bildnummer 12
	Bildnummer 13
	En hel berättelse finns inom mig
	Bildnummer 15
	Bildnummer 16
	Signe Alice Kristina Hansson
	Bildnummer 18
	Bildnummer 19
	Om jag bara hade tanken…
	FRÄMLINGEN
	Bildnummer 22
	Bildnummer 23
	Bildnummer 24
	Sjukdomen är bara ett skal, 
döljer en av dem jag älskar mest
			

/Jenny Ericsson
	Bildnummer 26
	De-mens
	Bildnummer 28
	Bildnummer 29
	En överväldigande labyrinth
	Bildnummer 31
	Bildnummer 32
	Livet är inte svart eller vitt utan alltid både och…
	Bildnummer 34
	Bildnummer 35
	Bildnummer 36
	Bildnummer 37
	Lära sig konsten att förlora
	Bildnummer 39
	Bildnummer 40
	Bildnummer 41
	Bildnummer 42
	Lägg förstoringsglaset på personens KAN-lista
	Bildnummer 44
	Bildnummer 45
	Vad har vår tolkning för betydelse i mötet med en person med kognitiv svikt?
	Hon är så elak!
	Jag vet inte vad jag ska göra!
	Vad avgör vilken tolkning jag gör?
	Bildnummer 50
	Bildnummer 51
	Bildnummer 52
	Vad avgör om det blir ett bra möte?
	Vad avgör om det blir ett bra möte?
	PUSSLET
	Bildnummer 56
	Hur skulle förlusten  av det som ger dig värde idag påverka din självkänsla?
	The garden
	Bildnummer 59
	Bildnummer 60
	Bildnummer 61
	Utvärdering
	Bildnummer 63
	Bildnummer 64

