9 Stéd | ordindrt boende

9.1 Att bo kvar hemma

De allra flesta personerna med mild eller mittlig demens finns idag
1 det ordindra boendet. Totalt riknar man med att det ir mellan
50 000-60 000 personer med demenssjukdom som finns i det egna
hemmet enligt skattningar som gjorts utifrén data frén bland annat
Kungsholmsprojeketet®. Cirka en fjirdedel av dem (16 000) har en
miéttlig eller svir demens. Nir det giller demenssjuka personer med
insatser frdin kommunal hemtjinst finns inga uppgifter pa nationell
nivd att tillgd eftersom man 1 kommunernas registrering och
dokumentation inte kan sammanstilla uppgifter som ir diagnos-
relaterade.

En viktig princip inom ildrepolitiken ir att ge ildre personer
mojlighet att bo kvar i det egna hemmet sd linge som mojligt.
Detta giller ven personer med demenssjukdom. Aven om det inte
direkt i forskningen framkommit att personer med demens klarar
av ADL-aktiviteter bittre i sin hemmilj, s& tyder mycket pd att
vilkinda féremil, rum och vanor liksom automatiserade procedu-
rer dr ytterst betydelsefulla for personer med demens redan i ett
tidigt stadium®. Kinslan av identitet och integritet befrimjas ocksi
av att bo kvar hemma s linge som méjligt. I hemmet finns minga
vardagliga fé6remal som pidminner personen om den egna identite-
ten och levnadshistorien. Fér personer som dr sammanboende med
make, maka eller sambo ir det ofta en sjilvklarhet att man vill fort-
sitta att leva tillsammans sd linge det dr mojligt dven om den anhé-
rige fir en allt tyngre virduppgift med tiden och behéver bade st6d
och avlésning fér att orka. Minga av de demenssjuka lever
ensamma i borjan av sjukdomsférloppet. Det finns studier som
pekar mot att relativt manga av dessa ensamboende personer inte
har nigon hjilp alls av samhillet, eller att det, nir de har hjilp, sker
i form av serviceinsatser frin hemtjinsten”. En orsak till att mdnga
demenssjuka kan bo kvar hemma ir att de har stéd frdn ett infor-
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mellt nitverk, bestiende av slikt, vuxna barn eller engagerade gran-
nar, men ocksd att det vid behov finns hjilp att i frin hemtjinst
och dagvard.

Aven om hemmiljon har minga positiva effekter s finns en risk
att boendet kan utvecklas till misir i olika avseenden, framfér allt
om nitverket av stdd runt den ensamboende ir bristfillig. Proble-
men for personer med demens kan under en lingre tid déljas
bakom en fasad av kompetens och bakom personens strivan att till
varje pris behdlla ansiktet. Den demenssjukes osikerhet kring sin
egen formiga kan ocks? leda till att han eller hon drar sig undan
och blir allt mer socialt isolerad. Detta tillsammans med upplevelser
av ensamhet kan medféra att symtomen forvirras och kanske ocksd
piskynda demensutvecklingen. Det ir ibland svirt for den nyin-
sjuknade att inse sitt behov av hjilp vilket skapar problem nir det
giller att se, fo6rstd och ge ett relevant stéd. For att hjilp skall
kunna ges behévs en diagnos s tidigt som méjligt och ett nitverk
méste byggas upp for att utveckla och bibehdlla goda forutsitt-
ningar f6r stdd 1 framtiden.

Det ir inte alltid litt att avgdra nir kvarboende i1 det egna hem-
met inte lingre fungerar bra f6r den demenssjuke och/eller de nir-
stiende trots hjilp och stéd. Frigan om kvarboende bér om
osikerheter eller konflikter mellan olika intressen uppstdr, bli
foremal f6r ett etiskt stillningstagande i varje enskilt fall.

9.2 Uppsokande verksamhet

Det ir viktigt att i ndgon form bygga upp en kontakt med personer
som kan vara i riskzonen fér att behova stéd och hjilp men inte
klarar av att s6ka hjilpen sjilva. En kontinuerlig kontakt med vil-
kinda personer inom hemtjinst eller virdcentral kan vara den fak-
tor som forhindrar akuta intag 1 slutenvird och akuta behov av att
byta boendeform. P4 de allra flesta hdll i landet kan det behéva ska-
pas och systematiseras i form av uppsckande verksamhet 1 olika
former.

I hilso- och sjukvérdslagen (HSL), och in tydligare uttalat i
socialtjinstlagen (SoL), slds fast ett tydligt ansvar f6r huvudmin-
nen att arbeta med att férebygga ohilsa. I SoL anges att det hor till
socialnimndens uppgifter att *géra sig vil fortrogen med levnads-
forhillandena i kommunen fér ildre minniskor samt i sin upp-
sokande verksamhet upplysa om socialtjinstens verksamhet pd
detta omrade” (5 kap 6§ SoL).
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Under 4rens lopp har det runt om i landet, bdde inom den kom-
munala dldreomsorgen och inom primirvirden, getts erbjudanden
till dldre personer om hilsokontroller eller hembesék i férebyg-
gande syfte. Men i dag koncentreras samhillets resurser kring de
sjuka och mest hjilpbehévande och den uppsékande verksamheten
blir ofta bortprioriterad. Férutom vissa informationsinsatser har, i
praktiken, uppsckande verksamhet sillan riktats till de dldre.

Inom ramen f6r den Nationella handlingsplanen fér ildrepoliti-
ken (prop. 1997/98:113) avsattes stimulansmedel f6r ett tredrigt
forsok med systematisk uppsckande verksamhet till idldre 1 vissa
aldersgrupper under dren 1999-2001. 21 kommuner deltog i for-
soksverksamheten. Gemensamt f6r alla f6rséksverksamheterna var
att de baserades pi regelbundna hembesok, riktade till hemma-
boende ildre och att personalen har haft bdde medicinsk och social
kompetens. Hembesoken har gett kommun och landsting kunskap
om de ildres situation och de ildre har fitt en etablerad kontakt
med stodsystemet som det ir litt att vinda sig till vid behov. For
de ildre som virdade en sjuk make eller maka utan avlésning eller
hemsjukvird fick hembesdken ett sirskilt viktigt virde. Kontakten
med hembesdkaren och det fértroende man successivt byggde upp
oppnade ocksd for mojligheten att acceptera insatser frin kommu-
nen’’.

I Demensenkiten 2002 uppger 37 procent av kommunerna att de
har ngon form av uppsékande verksamhet riktad till demenssjuka
personer. Kommunerna ir relativt jimt férdelade 6ver landet och
over olika kommunstorlekar. Verksamheterna bestdr oftast i att
man besdker personer som man fitt kontakt med via primirvard,
anhériga etc. Dock genomfér mycket f8 kommuner en mer organi-
serad och regelbunden uppsckande verksamhet med liknande inne-
hill som den férséksverksamhet som bedrevs med hjilp av stimu-
lansmedel 1999-2001 och som beskrivs ovan.

9.3 Hjalpmedel och IT-stéd

Det ir mycket viktigt f6r dem som virdar en demenssjuk 1 hemmet

att f4 tillgdng till bide arbetstekniska hjilpmedel, minnesstédjande

hjilpmedel och bostadsanpassning. Exempel pd hjilpmedel som ir

viktiga fér demenssjuka ir olika former av larm och kognitiva

hjilpmedel. Nigra av dessa hjilpmedel beskrivs hir kortfattat:

—  En noédsindare, ir en klocka att ha pd armen. Nir den demens-
sjuka personen upplevs som saknad tas kontakt med polisen,
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som avgdr om klockan ska aktiveras. Tysta signaler som per-
sonen ej hor, kommer ut frin klockan. Polisen kan med en s.k.
handpeil snabbt lokalisera den demenssjuke pd upp till 3 kilo-
meters hdll. Lyckas ej detta kan polishelikoptern hitta perso-
nen pé upp till 3 mils avstdnd frin helikoptern.

—  En spisvakt kan installeras till spisen. Den bestdr av en virme-
vakt samt en brytare med automattimer, som ger skydd bide
mot brand och torrkokning pi lig temperatur. Om den
demenssjuke personen skulle glémma plattan p, ljuder forst
en varningssignal sedan stings spisen av.

—  En singvake, ir en tygplatta som liggs under lakanet i singen.
Nir den demenssjuke personen limnar singen ljuder en ring-
signal. Den kan stillas in pd olika férdrojningstider innan den
ringer.

—  En larmmatta ir en batteridriven trampmatta, som kan liggas
nedanfér singen, forslagsvis under singmattan. Nir den
demenssjuke personen stiger ner pd mattan hors en signal sd
att den anhorige blir uppmirksammad och kan assistera.

—  Tidshjilpmedel kan exempelvis vara en elektronisk tidskalen-
der som automatiskt visar dag och datum pd en display eller en
talande klocka som kan hjilpa den demenssjuke personen att
komma 1hdg olika saker och passa ritt tid. Klockan kan auto-
matiskt larma/beritta vilken dag det ir, hur mycket klockan ir
och om det dr morgon, kvill eller natt.

—  Exempel pd likemedelshjilpmedel ir en elektronisk medicin-
doserare. Den programmeras pd ett enkelt sitt och matar
sedan automatiskt fram ritt medicin vid ritt tillpunkt. Den
kan 18sas sd att den demenssjuke personen bara kan komma 3t
de likemedel, som han eller hon ska ta nir karusellen automa-
tiskt matar fram likemedlet och dosan ringer.

I Demensenkiten 2002 tillfrigades kommuner och landsting om
vilka tekniska hjilpmedel som man tillhandahéller f6r demenssjuka
personer som bor i ordinirt boende. En sammanstillning av svaren
ger en ritt splittrad bild. Organisation och ansvar f6r hjilpmedel
varierar mycket i landet och det dr svart att {8 en tydlig bild av moj-
ligheterna att for en enskild person {3 tillgdng till hjilpmedel bero-
ende pd var man bor. Dessutom finns olika regler fér hyreskostna-
der och subventioner.

Det vanligaste hjilpmedlet dr spisvakten som ir ett vilkint
hjilpmedel sedan minga &r tillbaka. Relativt vanliga hjilpmedel ir
ocksd dorrvakter och larmmattor som finns i mellan 60-70 procent
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av kommunerna. Nédsindare, tidshjilpmedel och likemedels-
hjilpmedel anvinds endast 1 25-30 procent av kommunerna. Hir
finns ett stort behov for att gora dessa hjilpmedel mer kinda och
littare tillgingliga f6r de demenssjuka och deras anhériga.

Tabell 4. Tillgéng till demenshjilpmedel enligt Demensenkiten 2002

Hjalpmedel Andel Antal landsting som
kommuner/kommundelar som tillhandahé&ller hjalp-
tillhandahaller hjalpmedlet medlet

Dorrvakt 57 % 7 (+ 3 delvis®)

Larmmatta 57 % 7 (+ 3 delvis®)

Nodsandare 34 % 9 (+ 2 delvis*)

Spisvakt 80 % 9 (+ 4 delvis*)

Andra larm 44 % 8 (+ 3 delvis*)

Tidshjalpmedel 20 % 8 (+ 3 delvis*)

Lakemedelshjalpmedel 24 % 10 (+ 3 delvis*)

(* i nagra landsting finns mojligheten att fa dessa hjalpmedel endast i vissa
sjukvardsomraden)

Tekniska hjilpmedel kan fungera som kompensation fér bristande
formigor och kan ocksd vara till st6d och hjilp dven fér dem som
vardar. Men det ir viktigt att hjilpmedlen anvinds pd ett etiskt for-
svarbart sitt utan att krinka den enskildes integritet. Fér en
demenssjuk person miste ocksa de tekniska l3sningar som anvinds
vara personnira, vara littférstdeliga och igenkidnnbara for att inte
upplevas som frimmande eller rent av som hot.

Hjilpmedelsinstitutet (HI) har gjort en sammanstillning av
kunskapsliget nir det giller demens och teknik”. Rapporten visar
att det ir viktigt att se till individens behov och svdrigheter nir
teknologi diskuteras som alternativt st6d fér personer med
demenssjukdomar. Det ir ocksd viktigt att bdde den demenssjuke
personen och nirstiende ir positiva och motiverade till teknologi
for att det skall fungera. Etiska frigestillningar méste alltid finnas
med i arbetet med teknologi fér personer med demens vilket tyd-
ligt framgdr 1 bide litteratur och samtal med personer inom omra-
det. Det finns endast begrinsad forskning och utvirdering gjord pd
hur tekniska I8sningar och hjilpmedel fungerar f6r personer med
demenssjukdomar.
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9.4 Hemtjanst

Hemtjinsten ir ett viktigt stéd fér den demenssjuke personen som
bor kvar 1 det egna hemmet. Framfér allt f6r den ensamboende
men ocksd 1 form av stéd och avlésning f6r personer som har en
sammanboende make eller maka. Den nationella statistiken visar att
den 1 oktober 2002 hade 125 000 personer &ver 65 &r hemtjinst 1
ordinirt boende. D3 det inte finns nigra nationella data pd hur
manga demenssjuka personer som har hemtjinstinsatser och 1 vil-
ken omfattning, kan vi bara géra vissa antaganden om detta. I nigra
fd av de kartliggningar som kommunerna gjort av demenssjuka
personer de senaste dren, har man kartlagt hur manga av dem som
har hemtjinstinsatser”. Det visar sig att det varierar mellan 10—
25 procent av de personer som har bistdnd med hemtjinst i nigon
form. Det beh6vs mer kunskap om hur hemtjinsten fungerar for
demenssjuka personer och deras anhériga.

Hemtjinstinsatserna bor vara anpassade till den demenssjukes
individuella behov av att {8 st6d och bekriftelse i att klara sin till-
varo. Nir en demenssjukdom bdérjat gora sig markbar dr det i regel
for sent att borja lira sig nya sitt att hantera de dagliga sysslorna.
Dirfor kan det vara bra att i virdplaneringen forsoka se vad perso-
nen sjilv gor f6r att anpassa och kompensera f6r sina svérigheter, sd
att hjilpen kan inriktas pd att stotta individens egna tillvigagings-
sitt. Hir kan arbetsterapeuten spela en viktig roll i att kartligga
arbetsmoment som gors och ge stéd och handledning till den
demenssjuke personen och vérdbitridet 1 hur hjilp och stéd skall
utformas™.

En viktig virduppgift dr att hjilpa personer som inte upplever
sina egna begrinsningar att trots det avstd frdn hogt virderade akti-
viteter som dr alltfér riskfyllda. Det kan vara svirt att ge vilbehov-
lig hjilp till en person som synbarligen har den fysiska férmdgan att
klara sig sjilv och som kanske dessutom tackar nej tll hyilp.
Hjilpinsatserna kan d& mer bestd i nirvaro och pidminnelse s att
den demenssjuke personen tar de initiativ som behévs for att det
som skall goras verkligen blir utfért dn praktisk handgriplig hjilp.
Denna typ av hjilpbehov underskattas ibland och insatserna prio-
riteras bort, vilket kan fi negativa f6ljder. Behovet kan vara lika
stort trots att det sitt som hjilpen ges pd ser annorlunda ut. Att
diremot forsoka effektivisera hjilpen genom att helt ta 6ver kan
vara direkt olimpligt. Det ger ofta effekten att man 1 f6rtid frintar
personen en férmdga som finns™.
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Personalen inom hemtjinsten som ger hjilp till demenssjuka och
avlser anhoriga 1 hemmet behéver ha kunskaper om demenssjuk-
domar och omvirdnad vid demenssjukdom. Trots att de flesta
kommuner strivar efter att ge hemhjilpsinsatser efter individuella
behov och férutsittningar kan det vara svirt att ge all personal den
kompetens som behovs for att detta skall fungera fullt ut for
demenssjuka personer. Ett sitt att 6ka kunskapen och kvaliteten i
hemtjinsten kan vara att utse sirskilda demensombud i virdbitri-
desgrupperna som kan ge handledning och stéd till kollegorna och
vara kontaktpersoner till anhériga. Ett annat sitt dr att organisera
hemtjinsten s& att sirskilda virdbitriden med specialkompetens
speciellt hjilper demenssjuka personer.

I Demensenkiten 2002 anger 32 kommuner/kommundelar
(9 procent) att man har sirskilt organiserad hemtjinst till demens-
sjuka. T tretton av kommunerna/kommundelarna finns sirskilt
utbildade vérdbitriden och/eller demensombud i nigra eller alla
hemtjinstgrupper. I fyra av kommunerna/kommundelarna ir det
personal frin dagvérd eller demensboende som ocksd ger hemtjinst
till demenssjuka. T nio kommuner/kommundelar finns sirskilda
grupper eller team som bara hjilper demenssjuka och nigra andra
16sningar dr boendestddspersonal och anhérigstddspersonal som
gir till demenssjuka eller att underskéterskan i demensteamet f6r-
stirker 1 hemtjinsten vid behov.

9.5 Dagverksamhet

Ar 2001 fanns det dagverksamhet fér ildre i 90 procent av Sveriges
kommuner. Socialstyrelsens socialtjinststatistik visar att cirka
10300 ildre hade ett individuellt beslut om dagverksamhet den
1 oktober 2002 vilket ir en minskning 1 férhdllande till 2001.
Méinga demenssjuka personer erbjuds plats i sirskild dagvird for
demenssjuka men i en del kommuner kan de istillet f8 mojlighet att
delta i verksamhet som riktar sig allmint till dldre personer
Dagverksamhet f6r demenssjuka personer ir vanligtvis organise-
rad 1 kommunal regi. Verksamheterna kan ha olika fokus, oftast
fungerar dagverksamheterna som stéd och stimulans till demens-
sjuka personer men har ocksd som syfte att fungera som avldsning
fér anhoriga pd dagtid. Det finns en del dagverksamheter som har
ett mer rehabiliterande innehdll. Utformning av verksamheterna
skiftar betriffande lokaler, program och personal. Ibland finns
demenssjukskoterska och/eller arbetsterapeuter knutna till verk-
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samheten. Aktiviteterna skiftar frdn matlagning, disk och annat
praktiskt hushillsarbete till spel, tidningslisning, utflykter m.m.
Mainga av aktiviteterna syftar till att vicka minnen och stirka sjilv-
kinslan. Aktiviteter ir ocksd viktiga for att bibehélla funktioner si
linge som mdjligt. Sing och musik anvinds ofta for att knyta an till
gamla minnen och det tidigare livet. For att ge en god avlésning till
anhoériga dr det viktigt att verksamheten organiseras sd att det finns
en hog flexibilitet i bide omfattning och tid f6r den som deltar i
verksamheten™. P4 ndgra hill i landet fungerar dagvird och kort-
tidsboende som en bro mellan det egna hemmet och si sminingom
flytt till demensboende. Man bérjar kanske delta ndgra dagar per
vecka for att senare utdka tiden efter behov.

Det finns inte s§ minga studier som har gjort utvirderingar av
dagverksamhet f6r demenssjuka. De studier som gjorts pekar pd att
dagvdrd ger en bittre livskvalitet f6r de personer som deltar och
utgdr ett avlosande och stédjande virdalternativ {6r anhorigvirdare
och kan som sidan uppskjuta inflyttning till sirskilt boende”.

Demensenkiten 2002 visar att 78 procent av kommunerna
erbjuder dagvard som ir sirskilt anpassad till demenssjuka perso-
ner. Av dessa verksamheter ir det 22 procent som har ppet 1-4
dagar per vecka, 48 procent som har 6ppet alla vardagar och
8 procent som har dppet dven pd helgerna. 29 kommuner (8 pro-
cent) har ocksd oppet kvills- och nattetid pd dagvirden. Antalet
platser ir 3 930, antalet personer som erbjuds plats dr dock fler dd
varje plats kan delas av flera personer. En skattning av antalet
demenssjuka personer med bistind till dagvird utifrin resultaten i
Demensenkiten visar att det ir cirka 5 000 demenssjuka personer
som har beviljats bistind till dagvird. Okningen av antalet platser i
demensdagvird har under 1990-talet inte varit s stor som demens-
boende, trots att dagvdrd ir ett bra alternativ f6r demenssjuka som
med stdd kan klara att bo kvar i det ordindra boendet. En orsak till
att dagvard inte efterfrigas 1 hogre utstrickning kan vara att inne-
hall och omfattning i verksamheten inte motsvarar de demens-
sjukas och deras anhorigas behov. Ett annat skil kan vara att den
absolut nédvindiga personliga omvirdnaden i hemtjinst och sir-
skilt boende prioriteras fore dagverksamheter vid resursbrist i
kommunerna.

Férutom den kommunala dagvirden finns enligt Demensenki-
ten 2002, tvd dagvirds- dagsjukvirdsverksamheter med landstinget
som huvudman, med totalt 45 platser. Den ena finns 1 Lund, knu-
ten till psykogeriatriken, den andra i Givle, knuten till geriatriken i
samverkan mellan kommun och landsting. Dagsjukvirden har
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storre tillgdng till medicinska resurser och anvinds férutom till att
ge stdd och stimulans till demenssjuka, dven f6r att genomféra
utredningar och stilla diagnoser. Dessutom finns dagsjukvird vid
ndgra privat drivna verksamheter, bland annat vid Silviahemmet pa

Ekerso.

9.6 Korttidsboende

Olika former av korttidsboende (till exempel avlésning, vixelvird
eller akut sviktvdrd) 4r en annan alternativ stédform foér de
demenssjuka och deras familjer. Det ir en trygghet f6r de anhériga
om det finns méjlighet att med kort varsel {3 en korttidsplats nir
man behover det. Helst bor korttidsboende planeras, det vill siga
erbjudas innan det uppstir en akut sviktsituation, eftersom de
negativa effekterna av frekventa flyttningar d8 kan minskas. Ett
annat motiv fér korttidsboende ir att f6rdréja tiden innan en per-
manent flyttning till sirskilt boende blir nédvindig. Minga
demenssjuka ir kinsliga f6r miljoférindringar och kan ha svirt att
klara frinvaron av en make eller maka som vanligtvis r ansvarig f6r
vérden, och flyttningen kan utlésa en si kallad flyttningskonfusion,
det vill siga det uppstdr ett forvirringstillstdnd pa grund av byte av
milj6. Vid ett planerat korttidsboende, dir den demenssjuke kom-
mer till en miljé dir han eller hon varit férut och dir det finns per-
sonal som kinner personen, kan oligenheterna minska™. Férutom
att korttidsboendet ger anhériga nédvindig vila miste vistelsen
ocksd ge en meningsfull tillvaro, stimulans till och vilbefinnande
for den demenssjuke personen. Vistelsen kan ocksd anvindas for
rehabiliteringsinsatser, medicinéversyn med mera. Midnga kommu-
ner har ocksd pd senare ir satsat pd att organisera sirskilda kort-
tidsplatser f6r demenssjuka personer. Platserna kan finnas i nir-
heten av eller samlokaliserad med dagvard eller i nirheten av ett
demensboende.

174 kommuner/kommundelar (53 procent) har i Demensenki-
ten 2002 uppgivit att man har sirskilda korttidsplatser fér demens-
sjuka personer. Totalt finns det 919 platser med denna inriktning.
Inte alla kommuner kan i Demensenkiten uppge hur méinga
demenssjuka personer som har beviljats bistind med korttids-
boende. En skattning utifrin svaren frin cirka 75 procent av kom-
munerna visar att det dr cirka 1 700 personer av de totalt 9 000 per-
soner som har bistdnd med korttidsboende enligt Socialstyrelsens
socialtjinststatistik f6r 2002. En del kommuner erbjuder korttids-
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boende som inte ir speciell foér demenssjuka personer. Nigra
kommuner erbjuder korttidsboende utan bistindsbedémning och
dessa personer finns inte med 1 siffrorna.

9.7 Goda exempel
Integrerade insatser till demenssjuka

I Stromstad har man en vil integrerad demensverksamhet med
boende och dagvird samlokaliserad. Solbogdrden ir uppdelad i fem
gruppboenden med tillsammans 43 ligenheter. 2 gistrum finns
ocksd f6r dem vars anhériga behdver kortare eller lingre tids avlgs-
ning. Det finns inga l3sta dorrar eller kodlds runt fastigheten, 1
stillet finns ett staket och gingar dir man kan g3 runt huset, allt for
att den demenssjuka personen inte skall kinna sig instingd.
Solbogérden fungerar som ett utpriglat demenscenter med spets-
kunskap och vilutbildad personal som ir konsulter ute i de andra
sirskilda boendena.

Till boendet dr knutet en dagverksamhet f6ér personer med
demenssjukdom som bor kvar 1 ordinirt boende. Speciellt utbildad
personal jobbar med minnestrining och andra individuellt an-
passade triningsprogram med madlet att bromsa upp demens-
utveckling och férlinga oberoendet s& att den demenssjuka perso-
nen kan bo kvar hemma s8 linge som méjligt. Dagverksamheten ir
oppen fem dagar i veckan, dag och kvillstid. Ett s.k. demensteam
utgdr frdn dagverksamheten som hjilper dem som bor kvar hemma
med de dagliga sysslorna nir de inte ir pd dagverksamheten.

Teamet dr den forsta linken i virdkedjan. Det ir ett intensivt
samarbete mellan teamet, dagverksamheten och Solbogirdens per-
sonal. Nir personalen mirker att den demenssjuka personen inte
klarar av att bo kvar hemma och inte kan tillgodogéra sig dagverk-
samhetens terapi, borjar planeringen for att flytta till Solbogirden.
Virdplanering inleds i det egna hemmet tillsammans med personal
frin det tilltinkta gruppboendet, anhériga och personal frin
demensteamet. Demenssjukskoterskan har en viktig uppgift for
den sammanhéllna planeringen och som ett stéd fér de anhoriga.
Anhériga upplever det positivt att det dr en kind miljo som den
demenssjuka nirstdende skall flytta till i och med att dagverksam-
het ligger 1 byggnaden.

Solbogérden ir uppdelad i fem enheter. Mélet ir att de som be-
finner sig 1 samma stadium i sin demens skall bo p& samma enhet.
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Nir sjukdomen progridierat si pass att den boende inte kan till-
godogora sig enhetens demenshabilitering, kan det bli aktuellt med
flyttning till annan enhet inom Solbogérden. For den demenssjuka
personen innebir det ingen skillnad, det ir samma personal som

jobbar i hela gruppboendet.

Sarskilt organiserad hemtjanst for demenssjuka

I Malmé Vistra innerstaden har man startat ett demensteam besta-
ende av 10 virdbitriden och underskéterskor som har som uppgift
att under dagtid ansvara fér hemtjinsten till cirka 25 demenssjuka
personer som bor kvar i ordinarie bostad. Fére projektets start
deltog personalen 1 en sirskild utbildning om demenssjukvard och
om hur det ir att arbeta i team. Personalen fick fortlépande hand-
ledning varannan vecka, liksom tid for reflektion 6ver arbetet en
gidng per minad. Teamet hade en inskrivningsgrupp nir en ny
virdtagare introducerades och tid avsattes f6r att lira kinna den
nya virdtagaren. Dessutom gavs mer tid dn i traditionellt hem-
yanstarbete f6r vdrdtagaren och till kontakter med anhériga. En
utvirdering av projektet som gjorts av Malmé FOU-enhet f6r dldre
visar att man har 6vervigande positiva erfarenheter frin bide per-
sonal och anhériga f6r det nya arbetssittet. Resultaten indikerar
ocksd att demensteamets vird och omsorg hade en positiv bety-
delse f6r de demenssjuka eftersom demenssjukdomen inte férsim-
rades lika mycket f6r dem som virdats av demensteamet jimfort
med en kontrollgrupp som fick hjilp frin den ordinarie hemtjins-
ten, dessutom kunde fler personer bo kvar i det ordinira boendet
jimfort med kontrollgruppen. Med fler virdtimmar frin demens-
teamet minskade ocks8 de anhérigas borda ndgot.

9.8 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Minga demenssjuka personer bor kvar hemma i ordinirt boende
under en ling tid under sjukdomsutvecklingen. Dirfér behovs sir-
skilt utvecklade hjilp- och stédinsatser som riktar sig till dem och
deras nirstiende. Demensenkiten 2002 visar att stodinsatserna som
riktar sig till demenssjuka i ordinirt boende ir mycket olika ut-
vecklade 1 kommunerna. I en del kommuner finns en medveten
planering och strategi for hur kommunen skall beméta och ge om-
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sorg till personer med demenssjukdomar som ir individuellt
anpassad. P4 minga andra hill ir bdde kunskapen om de demens-
sjukas och deras anhérigas behov och den verksamhet och de resur-
ser som erbjuds for att kunna méta dessa behov otillrickliga.

Den viktigaste nyckeln till ett gott omhindertagande ir en med-
veten planering och strategi i samverkan mellan huvudminnen fér
hur man skall beméta och stédja demenssjuka och deras anhériga
frin utredning och diagnos under hela sjukdomsutvecklingen fram
till vird 1 livets slut. I den strategin behéver minga olika delar fin-
nas med. Det handlar om att ha hég tillginglighet och bra informa-
tion, att aktivt séka upp personer som kanske inte kan eller vigar
soka hjilp, att géra anhériga mer delaktiga i vrdplanering, erbjuda
stdd 1 hemmet och i dagverksamhet, avlésning f6r anhoriga som ir
individuellt utformat och trygghet att mer hjilp kan ges nir det
behévs. Det handlar ocksd om att ha en vil genomtinkt virdkedja
didr man kan planera f6r att stédinsatserna utokas 1 takt med att den
demenssjuke personen fir stérre omsorgsbehov.

Stédformer for att ge stimulans till den demenssjuke personen
och ge avlgsning till den anhérige kan behéva utvecklas 1 bide
innehdll, flexibilitet och omfattning pd ménga hill i landet {6r att en
god demensvard skall kunna erbjudas p3 lika villkor dven fér hem-
maboende demenssjuka personer. For att till exempel korttids-
boendet skall fungera bra fér den demenssjuke bor korttidsplat-
serna ligga for sig och inte som enstaka lediga rum inom det sir-
skilda boendet, eftersom det kriver stor flexibilitet och kunnande
for att arbeta med avldsning och vixelvird {6r demenssjuka perso-
ner. Det ir viktigt att det finns sirskilt utvecklade korttidsboenden
for demenssjuka och att kvaliteten ir god 1 de avlésande insatserna
for att de anhériga skall kunna kinna sig trygga.

Det ir positivt att det finns goda exempel dir stédinsatserna
fungerar bra och att det i manga kommuner ocks3 finns en vilja och
konkreta planer att utveckla demensvirden pd olika sitt. Demens-
arbetsgruppen anser att alla kommuner och landsting borde ha en
gemensam demensvirdsplan som man tagit fram i samverkan.

Hjilpmedlen for demenssjuka ir idag for lite kinda och det ir
svart fér anhériga att fi information om vilka hjilpmedel som
finns. I Demensforbundets enkit har endast 39 procent av dem
som svarat fitt sddan information. Det ir ocksd stora skillnader
mellan olika kommuner och landsting hur hjilpmedelsverksam-
heten idr organiserad, vilka hjidlpmedel som tillhandahills och i vil-
ken min de ir subventionerade eller kostnadsfria. Ansvarsfordel-
ningen ir ocksd oklar mellan kommuner och landsting nir det
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giller vem som skall tillhandahilla hjilpmedel. Demensarbetsgrup-
pen anser att det behovs en tydligare ansvarsfordelning, bittre
information om hjilpmedel och mer kunskap om hur hjilpmedel
kan anvindas for att férbéttra livssituationen fér demenssjuka som
bor kvar i det egna hemmet och deras anhériga.
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10  Sarskilt boende

10.1  Personer med demenssjukdom inom sarskilt
boende

Sirskilt boende for dldre omfattar minga former av boende med
sirskild service och omvdrdnad. Det som ir gemensamt ir att det
krivs bistdndsbeslut enligt socialtjinstlagen (SoL) for att fa flytta
dit. I det sirskilda boendet ir boendestandarden vanligen egen
ligenhet eller eget rum med hygienutrymme. Endast 6 procent av
platserna i sirskilt boende 4r delad bostad med annan in make,
maka eller sambo. Det finns minga olika former och nivier av ser-
vice 1 det sirskilda boendet, allt ifrn servicehus och serviceligen-
heter till sjukhem med avancerad medicinsk omvérdnad. Ar 2002
fanns cirka 115 500 platser i sirskilt boende fér dldre. Av dem ir
cirka 15-20 procent serviceligenheter och cirka 25 procent sjuk-
hem”. Det pigir i mdnga kommuner en process att omdefiniera
serviceligenheter till ordinirt boende och dirmed minskar antalet
ligenheter 1 sirskilda boendeformer i landet.

23 500 personer bor i sirskilt boende som ir speciellt avdelat for
personer med demenssjukdomar. Dessa rum utgér cirka 20 procent
av samtliga platser. En stor del av dessa platser ir utformade som
gruppboenden med mindre enheter. Aven inom 6vriga former av
sirskilda boenden dominerar antalet personer med demenssjuk-
domar. Enligt skattningar som gjorts av Socialstyrelsen ir cirka
80 procent av de boende pd sjukhemsnivin demenssjuka eller har
en kognitiv stérning och 1 6vriga sirskilda boenden ir andelen cirka

50 procent'®.
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Tabell 5. Antagande om antal demenssjuka personer i sdrskilt boende ar 2002

Antal platser Andel demenssjuka Antal demenssjuka
Sjukhem 29000 80% 23000
Demenshoende 23500 100% 23500
Ovriga aldreboenden 65000 50% 32000
Summa 115500 78 500

Siffrorna i tabellen ar hamtade dels fr&n Socialstyrelsens skattningar ar 2000,
Socialtjanststatistik 2002, samt Demensenkaten 2002

Trots att antalet sirskilda boenden fér demenssjuka personer har
okat de senaste dren bor alltsd en stor del av alla personer med
demenssjukdomar i sirskilda boendeformer som inte ir speciellt
utformade fér demenssjuka. Om demenssjukdomen utvecklas sent
1 livet nir den ildre personen redan befinner sig i ett sirskilt
boende pd grund av ett stort fysiskt omvirdnadsbehov, kan det f6r
den enskilda individen vara den bista 16sningen att man fir bo kvar
i sin kidnda miljé. Det kan emellertid vara en nackdel om den per-
son som blir demenssjuk blir sirbehandlad av sina medboende. Det
ir viktigt att personalen har den kunskap om demens som behévs
for att ge ett gott bemétande och en god vird dven om boende-
miljén och omsorgen inte dr primirt utformad fér demenssjuka
personer. I forsta hand bér nyinflyttning ske till ett sirskilt anpas-
sat demensboende.

Antalet sirskilda boendeplatser som ir avsedda enbart for
demenssjuka personer varierar kraftigt mellan kommunerna visar
Demensenkiten 2002. Det finns nigra kommuner som inte har
nigra sidana boenden alls utan man erbjuder plats i kommunens
sirskilda boendeformer i man av plats eller beroende pa fysiska och
somatiska omvardnadsbehov. Det finns ocksd kommuner som har
en helt differentierad demensvard dir de flesta demenssjuka perso-
ner med behov av sirskilt boende finns i gruppboenden for
demenssjuka eller sirskilda demensavdelningar.
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Diagram 4. Demensboendeplatser i forhillande till teoretiskt framriknade

prevalenssiffror (Wimo m.fl.) jamfort med aktuell platsbrist och planer pa
utbyggnad av demensboende enligt Demensenkdten 2002.
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Ovanstiende diagram visar att det idr stor skillnad mellan olika
kommuner nir det giller graden av differentiering av sirskilda
boenden fér demenssjuka i det sirskilda boendet. Den storsta
andelen kommuner har sirskilda demensboenden fér mellan 10—
25 procent av dem som uppskattas ha en demenssjukdom i kom-
munen. Det finns inte ndgon koppling mellan antal boendeplatser i
demensboende och platsbrist vilket ir forvinande. En tolkning
man kan gora av detta faktum ir att efterfrigan pd sirkilt boende
for demenssjuka personer styrs av vilka méjligheter kommunen har
att erbjuda sidana platser. I de kommuner dir sddana boenden inte
finns, eller 4r fi, soker man inte sidan boendeform utan istillet
andra. Totalt uppger 209 kommuner eller 58 procent att man har
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platsbrist med totalt 1329 platser vid tidpunkten fér ifyllande av
enkiten. 97 kommuner eller 28 procent planerar enligt enkiten att
bygga ut boendeplatser. Det finns inga undersékningar eller analy-
ser som kan ge svar pd vad som ir ett rimligt antal sdrskilda
demensboendeplatser i férhdllande till antal dldre med demenssjuk-
domar.

Behovet av sirskilt demensboende ir kopplat till individuella be-
hov hos de demenssjuka och deras anhériga och kommunens olika
foérutsittningar och socioekonomiska struktur. Mycket beror ocksd
pa vilket 6vrigt stdd som kommunen kan erbjuda demenssjuka per-
soner och deras anhoriga. Med vil utbyggda stodinsatser i hemmet
kan flyttning till sirskilt boende skjutas upp under en tid.

10.2  Utformning och innehall i sarskilda
demensboenden

Demensférbundet tog 1990 fram en skrift som man kallade rikt-
linjer gillande gruppboende fér demenssjuka. Dir beskrivs hur
man vid den tiden sdg att gruppboendena skulle se ut och organise-
ras. Dessa riktlinjer har ocks8 styrt utvecklingen.

”Gruppboende fér personer med demens utformas si att varje
hyresgist har sin egen bostadsdel och har del i gemensamma ut-
rymmen. De dagliga aktiviteterna kommer till stérsta delen att
iga rum i gemensamhetsdelen. Dirfér behovs det plats for alla,
boende, personal och anhériga. Ligenheterna skall ligga 1 dver-
skddlig anslutning till gemensamhetsdelen. Bdde bostaden och
gemensamhetsdelen skall inredas s hemlikt som mojligt. Firg-
sittningen skall vara vil genomtinkt. Det skall vara hogst
8 boende. Gruppbostaden skall ligga inom vanlig bostadsbebyg-
gelse och helst i marknivd. Det kan vara en fordel att koppla
thop tvd gruppboenden. Helst skall man ha tillging till en trid-
gdrd 1 samma plan som boendet. Gemensamhetsdelen skall
innehdlla kék och vardagsrum. Det egna utrymmet skall inte
vara for stort 30 m’ kan vara tillrickligt. I ligenheten skall det
finnas ett tillrickligt stort hygienutrymme och kokmaojligheter.
Innan en person flyttar till gruppboende skall han eller hon ha
en demensdiagnos. Man bér striva efter att ldta de boende i
sluta sina dagar pd gruppboendet. Men 1 vissa fall kan det vara
motiverat att flytta p.g.a. grava storande psykiatriska symtom
eller mycket stora medicinska virdbehov. Om flytt méste ske
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skall man f& méjlighet att flytta till ett demensanpassat sjuk-
hem.»lol

Vad som kinnetecknar ett gruppboende ir frimst smiskaligheten,
hemlikheten och nirheten mellan boende och personal. En plats
dir den demenssjuka personen tillsammans med de medboende,
personal och anhériga kan finna en naturlig gemenskap, en naturlig
livsrytm mellan aktivitet och vila och dir stor hinsyn kan tas till
den demenssjuka personens individuella férutsittningar att klara
det dagliga livet. En viktig férutsittning dr att personalen fitt
utbildning om demenssjukdomar och att de har méjlighet till
handledning.

Under senare &r har en utveckling skett till att man i hogre grad
in tidigare samlokaliserar flera gruppboenden s att man kan sam-
utnyttja nattpersonal. Man har ocksi 6kat antalet boende i varje
grupp pad minga stillen i landet. Det ir relativt vanligt med 9-10
boende och inda upp till 1214 personer i en enhet. Det avgoérande
motivet for denna utveckling till stérre enheter ir att effektivisera
och 4 ner kostnaderna fér virden. P4 manga héll har man har ocksd
sett risker med allt f6r sm& enheter som blir sirbara vid personal-
brist och andra problem i boendet. Minga studier om gruppdyna-
mik och gruppstorlekar visar pd erfarenheten att det ir svirt att f3
den familjekinsla som ett gruppboende ursprungligen var tinkt att
erbjuda med fler in 8-9 personer i1 enheten. Dirfér ir det tveksamt
om man kan kalla en enhet med fler in 10 boende ett gruppboende
med den definition som Demensférbundet anvinde i sina riktlinjer
1990. Det finns ocksd kommuner som tar bort beteckningen
gruppboende pd sina demensenheter. Samtidigt finns det inga stu-
dier som visar hur kvalitet och innehdll i1 virden férhéller sig till
antalet boende per enhet.

En annan tendens som blivit tydligare de senaste &ren ir att
omstrukturera avdelningar pd sjukhem eller annat ildreboende sd
att de demenssjuka har sitt boende for sig och att anpassa vird och
omsorg till en tydligare demensinriktning.

En friga som har blivit allt mer aktuell i och med att gruppboen-
dena har funnits ett antal &r och de boende férsimras i sin sjukdom
ir frigan om kvarboende. Nir gruppboendet introducerades som
ett virdalternativ var den gingse uppfattningen att den demens-
sjuke erbjods ett boende som innebar att man kunde virdas livet ut
och att man skulle undvika flyttningar. Erfarenheterna har dock
visat att en del av de demenssjuka behéver flytta frin gruppboendet
av frimst tvd skil. Dels handlar det om personer som drabbas av
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andra somatiska sjukdomar som gér att man behéver en vird med
hégre medicinsk kompetens, dels att vissa personer utvecklar en s3
svar beteendestdrning att det blir ohdllbart ur bide de medboendes
och personalens perspektiv att fortsitta virden i boendet'®.

A andra sidan har de som flyttar till gruppboende i dag kommit
lingre 1 sin demensutveckling och befinner sig redan i ett sent sta-
dium i sjukdomen. D3 finns det inte samma anledning att flytta
vidare till en annan vdrdform. Detta betyder att innehillet i virden
har férindras. En del virdpersonal upplever en besvikelse dver att
inte lingre kunna genomféra den vird man planerat enligt det tra-
ditionella synsittet pd gruppboende eftersom de boende ir for
langt gingna i sin sjukdom. Aspekter som de senaste dren lyfts
fram i virden av demenssjuka i gruppbostider ir palliativ vird och
synsitt och behov av mer kompetens hos personalen nir det giller
nutrition, smirtlindring och annan medicinsk specifik omvardnad.
En del av gruppboendena har utvecklats till att ge vird pd sjuk-
hemsniva och d& ir inte flyttning till annan virdform lingre aktuell.

I vdr enkit tll samtliga kommuner gillande demensvirden i
Sverige visar det sig att av de cirka 65 procent av kommunerna som
har lokala riktlinjer f6r kvarboende har knappt hilften synsittet att
man skall bo kvar oavsett boendeform och knappt 40 procent
menar att f6r personer i demensboende kan flyttning till annan
boendeform vara motiverad pd grund av medicinska virdbehov eller
beteendestdrningar. Det ir alltsd en mycket splittrad bild vi far. Till
en del beror det sikert pd att den ursprungliga tanken p4 hur inne-
hallet 1 virden pd gruppboendet hiller pd att férindras i takt med
att man flyttar allt senare 1 sin sjukdomsutveckling. Minga kom-
muner satsar ocksd pd insatser i ordinirt boende som dagvird och
avlosning f6r anhériga for att forlinga tiden 1 ordinirt boende.
Aven méjligheter att f& medicinsk behandling fér att minska sym-
tomen av demenssjukdomen spelar in fér att den demenssjuke skall
kunna bo kvar hemma s linge som mojligt.

I en granskning av demensvirden i1 Visterbottens lin som
genomférdes 2000, har man gitt igenom de boende pd olika kom-
munala sirskilda boenden'”. Vid jimforelse med 1994 ligger vird-
tyngden pd samma nivd vid sjukhemmen men en 6kning har skett i
gruppboendena fér demenssjuka. Enligt rapporten ir det endast
14 procent i demensboendena som kan kli sig sjilva, 7 procent som
klarar hygien och 46 procent som kan ita sjilva diremot kan
61 procent gi sjilva. Man redovisar att 11 procent hade fallit den
senaste veckan och att 22 procent haft nigon form av fysisk
begrinsning. ADL-nivén ir 1 stort sett jimférbar med sjukhemmen
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féorutom nir det giller att gd sjilv dir sjukhemmen endast har
22 procent som kan gi sjilva. Siffrorna visar pd en mycket hég om-
virdnadsnivd pd gruppboendena och det ir sannolikt att dessa siff-
ror dr jimférbara med resten av landet.

10.3  Kvalitetsaspekter i demensboendet

Minga olika studier av virden i demensboenden har gjorts i Sverige

de senaste 15 dren. Nigra faktorer som ofta nimns i de olika stu-

dierna som viktiga férutsittningar for kvalitet 1 demensboendet ér:

—  Att de boende ir ordentligt utredda och fir adekvat medicinsk
behandling f6r att man skall kunna ge adekvat inneh3ll 1 vér-
den. Vir enkitundersdkning visar att det finns olika definitio-
ner pd vad som ir en diagnos. Mdnga kommuner har svarat att
samtliga personer som finns i demensboendena har en
demensdiagnos. I en del kommuner dir man har gjort mer
djupgdende kartliggningar har man funnit att antalet personer
med en diagnos efter en demensutredning oftast inte dver-
stiger 75-80 procent i demensboendena trots att det ofta finns
ett krav att man skall vara demensutredd for att {3 flytta in. En
trolig anledning till dessa siffror ir att en del demenssjuka som
kommit lngt i sin demenssjukdom innan man fitt kontakt
med sjukvirden, kan fi en demensdiagnos utan féregiende ut-
redning.

—  Att grupperna inte ir fér blandade i olika symtombilder och
stadier 1 sjukdomen. Personer med beteendestérningar och
psykiatrisk problematik kan ha svirt att bo tillsammans med
andra demenssjuka. Det ir inte alltid man med god kompe-
tens, adekvat medicinering och tillricklig bemanning kan 16sa
problemen i boendet. Man behéver kanske andra metoder och
annan struktur i vardagslivet. Detta giller 1 hog grad for grup-
pen med frontallobsdemens. Andra grupper som behdver en
sirskild inriktning av virden eller sirskild kompetens hos per-
sonalen dr personer som har ett annat modersmil in svenska
och personer med utvecklingsstérning. Personer i olika stadier
av demenssjukdomen har olika behov i sin vird och omsorg.
Fran att framforallt ha haft stort behov av socialt meningsfullt
vardagsliv med aktiviteter anpassade till den egna f6rmégan vid
inflyttningen till ett gruppboende, kan en person som utveck-
lat en grav demens istillet behéva palliativ vird med hég medi-
cinsk kompetens hos personalen kring bland annat smirtlind-
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ring och nutrition. Det kan bli problem bide fér de med-
boende och personalen nir en person som inte kommit sd
lingt i sin demenssjukdom flyttar in 1 ett boende dir de 6vriga
ir betydligt simre. Det finns samtidigt problem med okad
differentiering och kategorisering av olika grupper inom
demensboendet dirfér att det kanske frimst 1 mdnga mindre
kommuner dr svirt att bygga upp verksamheter fér s smi
grupper. Hir kan samverkan mellan flera olika kommuner vara
bra. Boenden med en tydlig virdfilosofi kring en individualise-
rad vdrd kan 1 viss utstrickning kompensera for olikheter.

Att miljén underlittar samvaro och olika aktiviteter som ska-
par trygghet. Den yttre utformningen och miljén skapar for-
utsittningar for innehéllet i virden och omsorgen. Det ir svirt
att erbjuda en hemlik och trygg vardagstillvaro med aktiviteter
och meningsfull samvaro om de gemensamma utrymmena ir
for sm3 eller inte inbjuder till att vistas 1. En god oéverblick
samtidigt som institutionskinsla undviks ir viktigt. Firgsitt-
ning, moblering och konst dr viktiga inslag 1 att skapa trygghet
och bevara den kognitiva funktionsférmdgan och det krivs
sirskild kunskap om hur demenssjukomen paverkar percep-
tionsférmdgan fér att planera och inreda ett bra gruppboende.
Minga studier klargér ocksd vikten av att det finns mojlighet
till utevistelse 1 nirheten av boendet. Boendet bor ocksé ha en
hog fysisk tillginglighet som méojliggér ett kvarboende om
den boende fir férsimrad fysisk funktionsférméga.

Att innehdllet 1 virden bygger p& en god omvirdnad enligt
kapitel 7 i denna rapport och ir speciellt anpassad till de
demenssjukas behov, s att t.ex. orienteringsférmdga, social
aktivitet, nirhet, sikerhet och hemkinsla vidmakthilles. Ett
centralt problem i omvardnaden ir virdarens f6rmiga att f6r-
std den demenssjuke och den demenssjukes férmiga att forstd
virdaren. Det idr dirfér mycket viktigt att personalen i
demensboendet ir skickliga 1 att kommunicera bide verbalt
och icke-verbalt. En vil fungerade omvérdnad av demenssjuka
personer bygger pid att personalen kan ge en god fysisk
omvirdnad men ocksd att tillgodose existentiella, kognitiva
och sociala behov. Boendet skall erbjuda en strukturerad var-
dag dir det finns plats att uppleva njutning och stimulans, dir
alla kinsloyttringar fir plats inte minst glidje och skratt.
Humorn ir en viktig ingrediens men idven eftertanken, allva-
ret, ilskan, nostalgin och sorgen. Ju lingre demenssjukdomen
fortskrider desto svdrare blir det fér den demenssjuka att
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kunna uttrycka sina behov. D3 ir det viktigt att personalen
kan avlisa signaler som inte kan uttryckas verbalt for att
kunna ge smirtlindring och adekvat omvardnad nir det giller
bide mat och dryck, tarmfunktioner, munvird och ge vilbe-
finnande.

—  Att virden miste bygga pd att personalen har kunskap och
tillits ha ansvar for en hogt individualiserad omsorg. Bide
speciell kunskap om demenssjukdomar och demenssjukas
beteenden behdvs och kontinuerligt stéd frén arbetsledare och
professionell handledning. Aven kunskap om palliativ vird ir
viktig. Det ir viktigt att personalen har bra metoder i vardags-
arbetet, dokumenterar och féljer upp sitt arbete, att det finns
lokala riktlinjer f6r hur man skall handskas med beteendestér-
ningar, skydds- och begrinsningssitgirder och avvikelser.
Och kanske mest betydelsefullt, att man har formulerat
gemensamma madl som man arbetar efter och har en levande
vardfilosofi som genomsyrar arbetet.

— Att det finns ett nira samarbete med anhériga. Anhériga
behéver fi vara delaktiga i vardagen pd boendet. Personalen
behéver kompetens 1 att méta och f6rstd den anhériges livs-
situation, ta emot och ge information i vardagsarbetet. Aven
anhorigeirklar och annat stéd till anhoriga har visat goda
effekter for en god upplevd kvalitet 1 boendet.

10.4 Goda exempel
Kvalitetsarbete med genombrottsmetoden

Uggledalens demensboende i stadsdelen Askim 1 Géteborg deltog
2001-2002 i Landstingstérbundets och Svenska kommunférbun-
dets projekt Genombrottet — bittre vird i livets slut. P Uggledalen
har man arbetat med konkret férindringsarbete med den s.k.
genombrottsmetoden fér att dka vilbefinnandet hos de demens-
sjuka och dirmed ocks3 livskvaliteten med tyngdpunkt pa att lindra
smirta, oro och dngest, i virden vid livets slut. Metoden gir ut pd
att man har en forbittringsidé och sitter upp mitbara mél fér vad
man vill férbittra. Sedan testar man i liten skala samtidigt som man
miter resultatet och vid positivt resultat gdr man vidare. P& Uggle-
dalen mitte man smirta och orosnivd hos de boende flera ginger
per dag med den s.k. VAS-skalan'"* samtidigt som man prévar olika
forindringar for att se om det fir effekt pd vilbefinnandet. Man
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provade till exempel om 6kad aktivering skulle minska oron, vilket
det visade sig att det gjorde. Dirfér férindrade man rutinerna pd
boendet och utskade antalet aktiviteter. Man prévade ocksd om det
gick att minska anvindningen av laxermedel och fi de boendes
magar att fungera bittre. Man prévade att dka fiberintaget genom
annat bréd, att ge rapsolja, att ge katrinplommondryck och nir-
ingsdryck med frukt och fiber. Genom dessa dtgirder har man nu
minskat behovet av laxermedel med 6ver 75 procent och kunnat ta
bort all stdende ordination av laxermedel. P4 liknande sitt satte
man upp mil f6r nutrition och livskvalitet. Efter projekttiden har
man fortsatt det aktiva forindringsarbetet med att sitta upp nya
mal och prova olika forbittringsdtgirder. Arbetet har givit mycket
goda resultat f6r vilbefinnandet hos de boende. Framfér allt har
personalen fitt instrument {or att metodiskt kunna genomféra for-
bittringar och {8 “kvitto” pd nir det fungerar vilket ger 6kat sjilv-
fortroende och kompetens hos personalen samt gjort det roligare
och mer stimulerande att arbeta med de demenssjuka.

10.5 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Innehdllet och utformningen av sirskilt boende fér demenssjuka
personer har sedan man startade verksamheter i bérjan av 1980-
talen varit 1 stindig férindring. Dels har bostiderna anpassats till
demenshandikappet men ocksd 1 hég grad till de ekonomiska och
strukturella férutsittningar som finns. Det finns kommuner som
avvecklar smd gruppboenden utan koppling till andra sirskilda
boendeplatser, av ekonomiska skil men ocksd pd grund av den sér-
barhet som smi personalgrupper har utan dagligt stéd frin sin
arbetsledning. En 6kad differentiering av demenssjuka personer i
sirskilt boende pdgir i olika takt i kommunerna i landet, dir man
organiserar avdelningar i sirkilt boende speciellt f6r demenssjuka
men kanske inte alltid med gruppboendets utformning och inne-
hill. Man kan ifrigasitta om man kan kalla dessa boenden fér
gruppboenden i dess ursprungliga mening eftersom inte alltid f6r-
utsittningarna; specialutbildad personal, virdfilosofi och specialise-
rat demensinriktat innehdll i vdrden kan erbjudas. Kvarboende i det
egna hemmet 6kar med stéd av insatser i form av dagvird, kort-
tidsboende, anhérigstdd, tekniska hjilpmedel och bittre likemedel.
Detta innebir att flyttning till gruppboende 1 dag ofta sker sent i
demenssjukdomen och att man blir kvar under hela sjukdomstiden.
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Innehillet i virden blir d ett annat in i den ursprungliga tanken
for gruppboendet.

Denna utveckling sker ibland utan att det finns en medveten
strategi och helhetssyn pd den demenssjukes och hans eller hennes
anhorigas behov eller utan att virdpersonalen har fitt kunskap om
och insikt 1 de nya krav som stills pd innehdllet 1 virden. Utveck-
lingen och férindringarna styrs ofta mer av omvirldsfaktorer som
vikande ekonomiska resurser och ett 6kande antal personer med
demenssjukdomar in av vira 6kande kunskaper om hur innehéllet i
demensboendet skall vara for att ge den bista omvirdnaden.
Demensarbetsgruppen anser att det finns ett stort behov av kvali-
tetsutveckling i de sirskilda boendeformerna fér demenssjuka per-
soner dir de kunskaper som kommit fram genom de senaste drens
forskning fir genomsyra arbetet.

Omfattningen av likarinsatserna i sirskilt boende efter Adel-
reformen har pd olika sitt uppmirksammats. Demensarbetsgrup-
pen anser att eftersom de flesta som bor 1 sirskilt boende har en
demenssjukdom dr det angelget att demenssjukas medicinska om-
hindertagande i sirskilt boende (diagnostik, likemedelsbehandling,
lakarkontakter) ses éver.
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11 Réttighetsbegransningar och
tvang i vard och omsorg

11.1  Varfor behovs begransningsatgarder?

Minga personer med demenssjukdom har behov av vird- och
omsorg. De ir i hog grad beroende av anhériga och/eller virdper-
sonal for att klara sitt dagliga liv. Manga har ocksd en nedsatt kog-
nitiv f6rmiga vilket leder till att de kan ha svirt att ta stillning till
och fatta beslut om exempelvis medicinska dtgirder, likemedels-
behandling, flytt till sirskilt boende, den dagliga omvirdnaden,
skotsel av personlig hygien, intag av mat och dryck.

Det ir vanligt att personal inom demensvirden stills infér situa-
tioner dir det giller att ta stillning till hur de kan skydda personer
som riskerar att skada sig genom fall, som vill limna bostaden och
dirigenom utsitta sig for fara eller som genom ett utagerande och
aggressivt beteende riskerar att skada andra boende och/eller vard-
personal. Liknande situationer kan uppkomma vid daglig medicine-
ring, omvérdnad, t.ex. skotsel av personlig hygien och intag av mat
och dryck.

Frigan dr hur man 1 dessa situationer tar hinsyn till demenssjuka
personers sjilvbestimmande och integritet. Vilka ansprdk pa ritts-
sikerhet och rittsskydd kan en mittligt eller gravt demenssjuk per-
son ha i dessa situationer? Hur bevarar man personens kroppsliga
och personliga integritet, vilken respekt visas han eller hon och hur
skyddar man & andra sidan personens liv och hilsa? Vird och
behandlingsitgirder som vidtas i syfte att virna om den ildres liv
och hilsa kan samtidigt medféra en krinkning av den ildres sjilv-
bestimmanderitt.

Det férekommer ocksd att dtgirder vidtas for att skydda andra
in den ildre sjilv. Demenssjuka med beteendesymtom som oro
och aggressivitet kan vara vildsbenigna gentemot medboende och
personal eller orsaka skador pd egendom 1 boendemiljon. Det finns
exempel pd att medicinering och inl8sning anvinds fér att skapa en
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bittre arbetsmiljé fér personalen och for att skydda andra ildre
inom ett ildreboende, dtgirder som strider mot gillande lag.

11.2  Lagstiftning
Stallforetradares beslutsratt

Av socialtjinstlagen (SoL) och hilso- och sjukvirdslagen (HSL)
framgdr att all vdrd och omsorg skall ges med respekt fo6r den
enskildes sjilvbestimmande. En grundliggande princip inom hilso-
och sjukvird ir att vdrd och behandling skall ges med patientens
informerade samtycke. Detsamma giller inom socialtjinsten, dir
alla vdrd- och omsorgsinsatser ska ges med den enskildes uttryck-
liga samtycke. Grundliggande ir att sld vakt om personens sjilv-
bestimmande (autonomi), integritet och virdighet.

Nir ett uttryckligt samtycke saknas kan insatser enligt SoL och
HSL under vissa férhillanden iven ges med ett s.k. presumerat
samtycke. Ett sddant samtycke ir hypotetiskt och grundas pd ett
antagande att den enskilde, om han eller hon hade kunnat uttrycka
sig, hade samtyckt. Det har i lagstiftningen dock aldrig klarlagts
under vilka férhillanden ett presumerat samtycke fir anvindas. I
akuta nddsituationer ir det dock méjligt att dven utan samtycke
vidta &tgirder s& att man riddar den enskildes liv eller hilsa.

Lagstiftningen pd vird- och omsorgsomridet utgir siledes frin
att den enskilde kan tillgodogéra sig den information som han eller
hon ges om sitt hilsotillstdnd och behovet av vird och omsorg, ta
stillning till de insatser som erbjuds och géra 6vervigda val. De
lagindringar som har beslutats under senare &r i syfte att stirka den
enskildes stillning i virden och omsorgen innefattar inga sirregler
betriffande vuxna personer som till {6]jd av skada eller sjukdom,
t.ex. demens, inte kan tillgodogora sig information om och ta
grundad stillning till sitt behov av vird och omsorg.

I Svensk lagstiftning har siledes inte nirmare reglerats under
vilka férutsittningar vuxna personer med nedsatt beslutsférmaga
far ges vird och omsorg utan att det foreligger ett uttalat samtycke
frin den enskilde. Nirstiende har inte stillning som legala still-
foretridare och har dirmed inte befogenhet att fatta beslut & den
demenssjukes vignar och samtycka till vrden och omsorgen. De
kan horas upplysningsvis f6r att utreda vilka insatser som bist tros
svara mot den enskildes vilja och eventuellt kan ges med ett presu-
merat samtycke. Svensk lagstiftning behandlar inte heller frigan
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om gode mins och férvaltares befogenheter betriffande vird och
omsorg av den person som de foretrider. Det ir alltsd oklart i vilka
avseenden de far fatta beslut 4 den demenssjukes vignar om insat-
ser enligt SoL. och HSL.

Svensk ritt ¢verensstimmer i detta avseende inte med Europa-
ridets konvention om minskliga rittigheter och biomedicinsk
verksamhet. Konventionen behandlar frigan om beslutsinkompe-
tenta personers stillning pd hilso- och sjukvirdens omrdde men
limnar inte ndgot utrymme f6r vird utan samtycke med undantag
frin rena nddsituationer. I konventionen anges sirskilda forutsitt-
ningar for vdrd av patienter med nedsatt beslutsférmiga och som
av den anledningen inte kan limna ett giltigt samtycke. Ett krav f6r
vard av patienter i dessa fall ir siledes enligt artikel 6 p.3 att med-
givanden har inhimtats frin den enskildes stillféretridare eller frin
den myndighet, organisation eller person som enligt lag har sddan
befogenhet. De 6nskemdl som den enskilde tidigare har gett ut-
tryck for skall enligt artikel 9, beaktas vid stillningstagande till om
vérd skall komma il stdnd.

I avsaknad av praktiskt fungerande lagreglering av stillféretri-
dande beslutsfattande pd vird- och omsorgsomridet &verlimnas
det f6r nirvarande 8t personalen inom ildreomsorgen att besluta
om vird- och omsorgsinsatser for dldre personer med nedsatt be-
slutsformdga.

Regeringen har tillsatt en utredning — Férmyndare, gode min
och férvaltare — som har fitt i uppgift att se dver lagstiftningen
kring stillféretridare for beslutsinkompetenta vuxna personer.
Utredningen arbetar nu med férslag till ny lagstiftning pd omridet.
Den nya lagen féreslds innebira att anhoriga far en legal status som
stillféretridare inom socialtjinsten och hilso- och sjukvarden.
Dessutom utreder man mojligheterna att inritta sd kallade fram-
tidsfullmakter. En framtidsfullmakt innebir att en person kan,
medan han fortfarande har beslutskompetens, ge en fullmakt till en
annan person som skall féretrida honom eller henne den dag han
eller hon inte lingre har mojlighet att besluta sjilv p& grund av
sjukdom. Utredningen skall limna sitt slutbetinkande 1 juli 2004.

Skydds och begransningsatgarder

Att stillforetridarskap for beslutsinkompetenta vuxna regleras
kommer att innebira stérre rittssikerhet f6r den enskilde och ge
personal inom vard och omsorg bittre forutsittningar att genom-
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fora insatser di en legal foretridare gett sitt medgivande. En legal
stillforetridare kan dock aldrig ge sitt medgivande till en insats
eller dtgird som den enskilde motsitter sig fysiskt eller verbalt. En
stillforetridare kan aldrig godkinna att en dtgird genomfors med
nigon form av tvdng. Vi har tidigare konstaterat att det ir relativt
vanligt att personer med demenssjukdom utsitts f6r olika begrins-
ningsitgirder. Det handlar om t.ex. inldsning (list ytterdérr), fast-
spinning (sele eller annan fixeringsanordning) eller anvindande av
individuella larm av i samband med vird och omsorg. Hur hanterar
man situationer dir t.ex. en person med demenssjukdom inte kan
ta ansvar for beslutet om vird och omsorg och riskerar att utsitta
sig sjilv eller andra for fara?

Moijligheten att vidta en begrinsningsitgird utan virdtagarens
samtycke dr begrinsad eftersom det inte finns ndgot uttryckligt
lagstod, varken 1 SoL eller i HSL som ger personal sddana befogen-
heter. T avsaknad av en sirskild lagreglering vidtas begrinsnings-
dtgirder med inslag av frihetsinskrinkning i stillet. Hinvisning
gors till att tgirderna varit motiverade frin virdsynpunkt for att
mojliggora aktivering/rehabilitering eller f6r att de foretagits 1 nod
eller nédvirn och dirfor varit forsvarliga enligt de ansvarsfrihets-
grundande bestimmelserna i 24 kap. 1 och 4 §§ brottsbalken. Enligt
dessa bestimmelser dr det inte brottsligt att, utan den enskildes
samtycke, handla s8 att man riddar dennes liv eller hilsa.

Eftersom nédbestimmelsen endast ir tillimplig 1 en nédsituation
kan den inte 3beropas till stéd fér rutinmissiga dterkommande
tgirder och fir endast vara av tillfillig art. Det fir frin fall till fall
avgoras om situationen dr sidan att nodritten ger mojlighet for
personal att inskrinka virdtagarens frihet.

I Sverige pitalade Socialberedningen i sitt betinkande 1984'®
férekomsten av otillitna frihetsinskrinkningar i vdrden och fére-
slog inférande av sirskild reglering till skydd fér personer med
psykiska funktionsnedsittningar pd grund av ldersdemens eller
psykisk utvecklingsstérning. Den féreslagna lagen skulle behandla
forutsittningarna f6r anvindande av s.k. skyddsdtgirder, varmed
avsdgs ldsning av ytterdorren till virdenhet eller dtgirder som pa
annat sitt forsvirade dorrens Sppnande. Bestimmelsen skulle
endast kunna anvindas tillfilligt och di det ansigs foreligga en
betydande fara f6r att virdtagaren skulle komma till allvarlig skada.
Nigon ritt att faktiskt hdlla kvar den enskilde pa sjukhus eller i
hemmet féreslogs inte. Nir regeringen sex ir senare tog stillning
till forslaget gjorde man bedémningen att man hir hade att gora
med ett “svirbemistrat rittsligt problemomride” och att det
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framtagna betinkandet inte utgjorde tillrickligt underlag for lag-
stiftning. Man hinvisade ocksd till att det pigiende utvecklings-
arbetet inom demensvirden kunde antas medféra sidana personal-
organisatoriska och tekniska losningar att frihetsberévande 3tgir-
der inte skulle behévas annat dn i rena undantagsfall. Regeringen
uttalade samtidigt att i den min det pdgdende forindringsarbetet
inte gav tillfredstillande resultat fick frigan om lagreglering tas upp
till fortsatta 6verviganden.

Den Svenska grundlagen tillférsikrar medborgarna frihet att
forflytta sig inom riket, liksom ett uttryckligt skydd mot frihets-
berévanden frin det allminnas sida (2 kap. 8 § RF). Fér att kunna
inskrinka denna frihet krivs lagstdd. Det lagstéd brottsbalkens
nodregler ger i detta sammanhang avser endast tillfilligt frihets-
berévande 1 akuta situationer. For att underlitta bestimmelsernas
tillimpning i virden av personer med nedsatt beslutkompetens
meddelade Socialstyrelsen 1992 allminna rid'® om skyddsdtgirder
fér personer med beslutsinkompetens. Riden har senare omarbe-
tats och kompletterats med bindande féreskrifter'” om anvindning
av individuellt larm. I de allminna rdden betonas att det inte ir
tilldtet att hindra ndgon frin att limna bostaden om det inte stir
klart att det annars skulle uppstd en situation som hotar den
enskildes liv och hilsa samt att nédritten inte fir ligga till grund
f6r rutinmissiga ingripanden. Vidare framhalls att inlisning inte fir
ske, samt att iven om boendeenhetens ytterdérr kan vara last, som
brukligt ir 1 de flesta minniskors hem, si miste l3set vara av en
sddan beskaffenhet att de boende sjilva kan 18sa upp.

Socialstyrelsen utfirdade 1982 en kungérelse med féreskrifter
om férbud mot tvingsmedel inom somatisk ldngtidsvird. Av fore-
skrifterna framgdr bl.a. att singsele, singvist och liknande anord-
ning inte fir anvindas f6r att hilla en patient kvar i singen. Fast-
spinning av patient som sitter uppe fir inte anvindas for att hilla
fast en orolig patient, utan endast fér att mojliggdra aktivering av
svaga patienter som annars skulle riskera att falla ur stolen eller lik-
nande. Sidan fastspinning fordrar likarordination. I féreskriften
understryks vikten av tillrickliga personalresurser for adekvat vard
och évervakning utan anvindning av tvingsmedel.

11.3  Rattsldget i de nordiska landerna

Ovriga nordiska linder har under den senaste tiodrsperioden infort
sirskild patientlagstiftning, dir bl.a. frigan om beslutsfattandet vad
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giller vird for icke beslutskompetenta vuxna regleras. I Danmark,
Finland och Norge har man valt att lita patientens anhdériga eller
nirstiende automatiskt trida in i rollen som stillféretridande
beslutsfattare nir personen sjilv saknar beslutskompetens. Vad
giller tvingsdtgirder avseende icke beslutskompetenta patienter
och personer i sirskilda boendeformer, har sirskilda bestimmelser
utdver regleringen av psykiatrisk tvingsvird inférts 1 bide
Danmark och Norge, i det senare fallet dock endast betriffande
psykiskt utvecklingsstorda.

I den danska och norska specialregleringen betonas sirskilt
kravet pd att tvingsanvindning och andra inskrinkningar av den
enskildes sjilvbestimmanderitt méste begrinsas till det absolut
noédvindiga samt att sidana ingrepp aldrig fir ersitta vird och
omsorg. Frivilliga metoder méste provas forst.

Bida lagarna innehiller sirskilda bestimmelser om formerna fér
beslut om tvingsdtgirder, mojligheter till 6verprévning m.m.

I Norge behandlas for nirvarande ett lagforslag som innehller
bestimmelser om hur man skall férebygga och begrinsa bruket av
tvdng i omsorgen om demenssjuka. Reglerna foreslds gilla inom
ildreomsorgen och ir inte avgrinsade till sirskilda boenden annat
in 1 vissa fall. Lagen ska gora det mojligt att anvinda tving for att
hindra att den demenssjuka personen skadar sig eller andra. Lagen
bygger pd samma principer som den befintliga lagstiftningen som
giller for personer med psykisk utvecklingsstérning. For att kunna
tillimpa lagen ska ett antal grundvillkor vara uppfyllda. Alla tvdngs-
tgirder skall vara sakligt och etiskt férsvarbara och fir endast till-
gripas nir det ir nddvindigt for att hindra eller begrinsa visentlig
skada. Den minst ingripande 3tgirden ska provas forst och atgir-
derna fir inte gd lingre in vad som ir noédvindigt f6r att uppnd
syftet. Villkoren 1 lagen stiller stora krav pd kvalitet 1 vird och
omsorg, bide vad giller personaltithet, kompetens och utférande
av omsorgstjinsterna.

For att sikra att tvingsitgirden ir saklig och etisk férsvarbar
méste kommunen géra en utredning av den demenssjukes situation
innan man beslutar om tgird. I lagforslaget anges detaljerade krav
pd vad kommunens beslut om tvingsdtgirder ska innehdlla och att
dtgirderna ska utvirderas kontinuerligt och avbrytas s& fort som
villkoren fér dtgirden inte lingre dr uppfyllda eller om det visar sig
att dtgirderna inte har den effekt som var syftet eller om de fir
negativa effekter fér den enskilda. Dokumentation krivs for att ge
insyn och kontroll. Alla beslut ir 6verklagningsbara.
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I en norsk undersékning'® som gjordes som underlag fér den
foreslagen tvingslagstiftningen i Norge definierades begrinsnings-
dtgirder som:
Forbdllanden som hindrar privatliv, personlig fribet och ritt att
bestimma over dagliga aktiviteter

Exempel pd begrinsningar enligt den norska definitionen ir att inte
13 ta emot besok nir man vill, att inte f§ den tid man behéver vid
méltider, att inte {8 dta nir man vill, att inte {3 gd upp eller gd och
ligga sig nir man vill, att inte f§ komma ut nir man vill, att inte fi
den tid som behovs vid uppstigning eller liggning f6r att klara s3
mycket som méjligt sjilv med stéd, att inte f8 komma pd toaletten
nir man vill, eller att inte {3 tillging till sociala aktiviteter som man
6nskar och har utbyte av.

Danmark har sedan 2000 en lag som riktar sig mot personer med
betydligt och varaktigt nedsatt psykisk funktionsférmdga som fir
omsorg enligt lagen om social service och som inte samtycker till
omsorg som ir nédvindig f6r den enskilde. Lagen innehiller regler
om:

— individuella larm och évervakningssystem,

—  fasthillande eller bortférande till annat rum,

—  hindrande av person att limna boendet och tillbakaférande till
boendet, samt

— anvindande av ”stoffseler” for att forhindra larm

—  Alyttning till sirskilt boende utan samtycke.

Lagen ger inte tillitelse till lisning av dérrar, anvindandet av kodlas
eller fixering i form av mekaniska tvingsmedel, bilte eller fod-
remme. Om sidana dtgirder krivs miste nddvirnsrittens villkor
vara uppfyllda. Grundvillkor fér att tillimpa lagen ir att dtgirderna
ir nodvindiga dirfor att det foreligger risk for visentlig person-
skada. Lagen giller oavsett boendeform.

Det ir kommunen eller amtskommunen som fattar beslut om
bruk av de olika dtgirderna i lagen, med undantag av flyttning till
sirskilt boende di sociala nimnden fattar beslut. Besluten kan
overklagas av nirstdende eller stillféretridare. Sirskilda regler
giller om domstolsprévning nir det giller att hindra en person att
limna boendet och vid inskrivning i sirskilda boendeformer.

Finland har ingen lag om tving eller skyddsitgirder i demens-
omsorgen.
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11.4  Aktuell forskning och utvardering om
begransningsatgarder

Svenska studier

Socialstyrelsen genomférde 1999 en studie'® fér att bedéma hur
vanligt det var med olika typer av begrinsningsitgirder inom sir-
skilda boenden och om de kunde sigas strida mot de grundlags-
stiftade fri- och rittigheterna.

Studien bygger p& samtliga anmilda eller pd annat sitt kinda
drenden som under 1998 inkom till linsstyrelserna eller Social-
styrelsens regionala tillsynsenheter om inldsning eller fastspinning
av ildre 1 sirskilda boendeformer eller hemtjinst. Vidare redovisas i
rapporten enkitstudier fr@n linsstyrelserna 1 J6énképing och
Dalarna om férekomst av begrinsnings- och tvingsitgirder i sir-
skilda boendeformer fér demenssjuka. Enkitstudien omfattade
165 boendeenheter f6r personer med demenssjukdom med totalt
1 502 boende.

Rapporten visar att anmilningarna till linsstyrelserna och regio-
nala tillsynsenheterna ir férhéllandevis f8. Under cirka ett ars tid
anmildes ett 20-tal irenden, varav hilften gillde inlisning av
demenssjuka och hilften fastspinning med bilte eller liknande
anordning. Diremot framhéll flera linsstyrelser att det ir relativt
vanligt att avdelningar/enheter inom sirskilda boenden f6r perso-
ner med demenssjukdom ir l&sta pd ett sddant sitt att det 1 princip
ir omojligt f6r merparten av de boende att ta sig ut.

Linsstyrelsernas enkitstudie visade att begrinsningsitgirder
vidtogs utan samtycke/presumerat samtycke trots att lagstift-
ningen pd vird- och omsorgsomridet inte ger stdd for sidana
begrinsningar i den personliga rorelsefriheten. I dtta av tio stude-
rade sirskilda boenden vidtogs dtgirder som i princip stred mot de
1 regeringsformen skyddade fri- och rittigheterna. I dessa sirskilda
boenden var som regel ytterdérren l&st under dagtid. T de lista
enheterna bodde 1182 personer. Endast ett fital, 73, bedédmdes
kunna 6ppna ytterddrren utan hjilp av personal. Orsaken till att de
boende inte kunde 6ppna dérren berodde 1 vissa fall p att de inte
forstod hur de skulle 6ppna den. I andra fall var den boende for
svag for att kunna férflytta sig. Besluten att 1sa boendet hade ofta
fattats av chefer eller personal som enligt Socialstyrelsens fore-
skrifter och allminna rid pi omridet'? inte hade erforderlig kom-
petens for att bedéma om det dr medicinskt motiverat att vidta en
begrinsningsdtgird och om &tgirden kan vidtas med stdd av ett
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presumerat samtycke. Kartliggningen visar ocksi att méinga av

dtgirderna vidtogs rutinmissigt och i férebyggande syfte trots att

tgirder med stod av nédbestimmelsen i 24 kap. 4 § brottsbalken
normalt miste vara av rent tillfillig art och att situationen i det
enskilda fallet méste vara sidan att det finns en verkligt allvarlig
och 6verhingande fara for liv eller hilsa.

Sammanfattningsvis konstaterade Socialstyrelsen att:

—  det dr relativt vanligt att hela enheter ir lista pa ett sidant sitt
att det i realiteten ir omdjligt f6r demenssjuka personer att
sjilva ta sig ut,

—  begrinsningsdtgirder inte enbart anvinds 1 akuta situationer
utan ibland ocks8 rutinmissigt och under ldng tid,

— det finns brister 1 kunskap om regler fér anvindande av be-
grinsningsdtgirder,

—  personalens attityder piverkar hur och hur ofta begrinsnings-
dtgirder anvinds,

—  rittsskyddet for personer med demens idr klart otillrickligt,
samt

— nuvarande rittsregler inte ger tillricklig vigledning f6r perso-
nalens handlande.

Mot bakgrund av studien tillskrev Socialstyrelsen regeringen och
hemstillde att regeringen skulle tillsitta en utredning med uppdrag
att ligga fram forslag till hur rittsskyddet kan stirkas for dldre per-
soner som till f6]jd av demenssjukdom, psykisk stérning och andra
tillstdnd har en nedsatt beslutsférmiga''".

En studie frn Umed universitet'”? visar att bruket av begrins-
ningsitgirder som midjebilten, selar och brickbord ir relativt
utbrett inom vérden av ildre. Nistan var fjirde &ldring inom de
undersdkta sirskilda boendena fick sin rérelsefrihet 1 ndgon mén
inskrinkt. Gemensamt fér dessa personer ir att de har ett stort
behov av omvirdnad, dilig motorisk férmdga och svirighet att
kommunicera.

Det vanligaste argumentet frin personalen var att de ville for-
hindra skada eller fall. Studien visade dock att fallrisken for de per-
soner som var féremal f6r en begrinsningsdtgird endast var margi-
nellt hogre dn f6r andra ildre. Personalen hade samtidigt en negativ
instillning till att anvinda begrinsningsdtgirder. De upplevde att
det var mycket svirt att fatta beslut om att anvinda en begrins-
ningsdtgird och saknade tydlig vigledning foér sitt handlande.
Besluten paverkades ofta av ett antal faktorer som var relaterade till
arbetssituationen. De faktorer som bist forklarade anvindningen
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av fysiska begrinsningsdtgirder var den ildres rérelseférmdga och
personalens attityder. Studien hinvisade ocksd till amerikanska
studier som visar att personerna ofta upplevde itgirderna som
tvdng och att detta pdverkade deras upplevelser av integritet och
livskvalitet. I Umedstudierna definierar man fysiskt tvdng som:
A physical restraint is defined as a mechanical appliance that
inhibit an individual’s freedom of movement, including devices
such as wvests, geri-chairs and extremity restraints such as mitts and
wrist or ankle restraints'”. (En fysisk begrinsning dr definierad
som bruk av mekaniska redskap som hindrar en individs fribet att
rora sig inkluderande vdistar, rullstolsbrickor eller bilten.)

Stiftelsen Stockholms lins dldrecentrum och Sophiahemmets sjuk-
skoterskeskola'* genomférde 2001 en studie om anvindningen av
begrinsningsdtgirder pd sjukhem i Stockholms lin. Studien om-
fattade 40 avdelningar pd 19 sjukhem med sammanlagt 667 boen-
den. Undersékningen visade att varannan boende var féremal for
ndgon form av fysisk begrinsningsitgird. Den vanligaste begrins-
ningsitgirden var singgrindar. Dagtid, fér icke singbundna
boende, var begrinsningsitgirderna inte lika vanliga. Cirka var
sjunde hade nigon sddan, oftast bilte, f6r det mesta i rullstol, men
dven bricka eller bord och selar férekom. Mycket f8 av dem som
hade en begrinsningsitgird kunde forflytta sig sjilva, flertalet hade
kognitiva nedsittningar. Andelen boende med nigon form av
begrinsningsdtgird varierade frin var fjirde till nio av tio pd de
undersdkta avdelningarna. P4 de flesta, 15 av 40 avdelningar, har
mellan 41 och 60 procent av de boende nigon form av fysisk
begrinsningsdtgird, i de flesta fall singgrindar. Méjliga forklaringar
till skillnaderna antogs vara hur boendemiljén var utformad, perso-
naltitheten och virdtyngden pd avdelningen. En annan férklaring
var att arbetsmetodiken kunde skilja mellan boendeenheterna.
Studien visade att minga av dem som hade en begrinsnings-
tgird hade likemedel som 6kade risken fér fallskador och/eller
forsimrade kognitionen. Den vanligaste forklaringen till att en
begrinsningsdtgird vidtogs var fallrisk. I en fjirdedel av fallen sak-
nades dock uppgifter om anledningen till begrinsningsitgirden.
Alternativa 3tgirder till fysisk begrinsning hade ytterst sillan pro-
vats och det fanns brister vad giller ordination av begrinsnings-
dtgirden och i journaldokumentationen. Det fanns ocksi en
osikerhet bland personalen om de lagar och féreskrifter som regle-
rar anvindningen av fysiska begrinsningsdtgirder. Hogre utbild-
ningsnivd ledde dock i genomsnitt till bittre kunskap. Kommen-
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tarer 1 det insamlade materialet visade att de formella reglerna om
hur en ordination ska géras och dokumenteras ofta krockade med
en arbetssituation dir personalbrist och tidspress tillhérde var-
dagen. Studiens sammanfattande kommentarer pekar pd en rad
etiska frigestillningar. En frigestillning ir om det dr rict att
skydda den enskilde frin att falla, iven om det innebir att han eller
hon blir orolig?

Studier i Norge

Norskt kompetenscentrum foér dldersdemens har pd uppdrag av
landets Social- och hilsodepartement gjort tvd studier om fore-
komsten av rittighetsbegrinsningar och bruket av tving i institu-
tioner/boendeformer for ildre. T studierna har man valt féljande
definition av tvingsitgirder:
Bruk av redskap som hindrar den boendes rorelsefribet eller till-
gdng till sin egen kropp, fysiskt fasthillande vid undersokning eller
bebandling, och i samband med personlig omvdrdnad, dvervak-
ning med elektroniska redskap och tillsittande av mediciner i mat
och dryck utan den boendes vetskap eller vilja.

Exempel pd tvingsdtgirder enligt den norska definitionen ir rérel-
sehinder som sitts in utan den enskildes samtycke. Det kan vara att
sitta upp singgrindar, fixera personen i sing eller stol, att l3sa in
den boende pd rummet 1 ligenheten eller boendet och att hilla fast
personen fysiskt. Det kan ocksi vara overvakningsitgirder som
anvinds utan den enskildes samtycke, till exempel alarmbricka som
automatiskt l3ser dérren nir den boende nirmar sig, alarmbricka
som varnar med ljudsignal till vaktrum eller personsékare nir den
boende gir ut, alarmbricka som ger elektronisk sékningsmajlighet
eller singvakt, larmmatta etc.

Det ir ocksd tving, enligt den norska definitionen, att tillsitta
medicin 1 mat och dryck utan den boendes vetskap eller vilja eller
anvinda fysiskt tving for att genomféra undersékning eller
behandling. Aven 3tgirder i samband med den dagliga omsorgen
kan uppfattas som tving av den enskilde, till exempel hillande av
hinder, fotter eller huvud under piklidning, dusch eller bad nir
den enskilde motsitter sig detta fysiskt, dusch eller bad nir den
enskilde motsitter sig verbalt, himtning av boende till bad eller
dusch med tving och tvingsmatning.
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I den férsta studien'” tillstilldes landets samtliga (975) institu-
tioner for ildre en enkit. Nistan tvd tredjedelar (64 procent)
besvarade enkiten, vilket motsvarade 1 400 avdelningar pd sjukhem
och dlderdomshem. Studien visade att rittighetsbegrinsningar och
bruk av tving var mycket vanliga. Rittighetsbegrinsningar férekom
pd 79 procent av alla avdelningar som besvarade enkiten. Forhal-
landen som begrinsade de boendes privatliv, personliga frihet och
ritt till att bestimma 6ver enkla dagliga aktiviteter var mest vanliga
vid sjukhemsavdelningar och minst vid stingda (skjermade) avdel-
ningar och gruppboenden fér demenssjuka. Tving som hindrade
personens rorelsefrihet eller tillgdng till sin egen kropp anvindes pd
alla typer av avdelningar. List dérr till avdelningen och tillsittning
av mediciner 1 mat eller dryck férekom frimst vid stingda enheter
och gruppboenden fér demenssjuka. Elektronisk 6vervakning
férekom dock 1 liten utstrickning. De vanligaste rittighetsbegrins-
ningarna gillde de boendes mojlighet till att £ komma ut nir de
vill, g& pd toaletten nir de onskar, {3 tillricklig tid for och att ha
inflytande 6ver den personliga omvardnaden och att ha tillgdng till
aktiviteter. Nistan samtliga avdelningar angav att de boende fick
den tid de behovde for att ita, att de kunde stiga upp och ligga sig
nir de ville och att de kunde ta emot besdk nir de nskade.

For att f3 ett tillforlitligt mdct pd omfattningen av tvdng och
rittighetsbegrinsningar gjordes en ny studie''® som omfattade
nistan 2 300 personer som vistades pd olika institutioner fér ildre.
Férekomsten av demens bland dem som ingick i1 studien var
76 procent. Studien visar att 69 procent av de boende hade varit
utsatta for ett forhdllande som begrinsade deras rittigheter under
en viss mitperiod. Det fanns ett klart samband mellan anvind-
ningen av tvidng och personens funktionsférmiga. Begrinsningarna
var vanligast bland personer med svir demens, avvikande beteende
och med sviktande férmiga att klara det dagliga livets aktiviteter.
Situationer, i vilka tving utdvades, registrerades under mitperioden
fér ndgot mer idn en tredjedel av de boende. Nistan 95 procent av
tvdngsdtgirderna gillde personer med demenssjukdom. De vanli-
gaste tvangsdtgirderna var tillsittning av mediciner 1 mat och dryck
utan personens vetande och vilja, anvindning av singgrind utan
samtycke, fasthdllning av hinder, fétter eller huvud, fixering i stol
med hjilp av sele eller bilte samt fysisk tillbakahillning. De vanli-
gaste skilen till att man anvinde tving var "3 till ett minimum av
vdrd”, att hindra en person att falla ut ur sing eller stol, att for-
hindra att personen spottar ut eller vigrar ta medicin och att kunna
genomféra en nddvindig medicinsk behandling. De flesta tvingsdt-

138



Ds 2003:47 Rittighetsbegrinsningar och tvang i vard och omsorg

girderna utfordes rutinmissigt och var i liten utstrickning skriftligt
ordinerade och dokumenterade.

11.5 Goda exempel
Lokala riktlinjer for begransningsatgarder

Flera kommuner har skickat med lokala riktlinjer f6r begrinsnings-
dtgirder som bilaga till Demensenkiten 2002, bland annat
Herrljunga kommun. Riktlinjerna utgdr frén Socialstyrelsens fore-
skrifter men ger ocksd bakgrund, forklaringar, praktiska rdd och
riktlinjer f6r den lokala kommunen som kan underlitta f6r vard-
personalen 1 omvardnadsarbetet i vardagen.

Handlingsplan for att forebygga dvergrepp

Robertsfors och Sotenis kommuner har tagit fram lokala hand-
lingsplaner for att forebygga att 6vergrepp sker inom den kommu-
nala dldreomsorgen. Handlingsplanerna innehéller férutom rid och
foreskrifter frdn Socialstyrelsen, konkreta beskrivningar pd vad
som menas med 6vergrepp, exempel pd krinkande beteende och
féorsummelser, anvisningar f6r hur man skall anmila 6vergrepp och
diskussionsfrigor till personalgruppen. Handlingsplanerna kan
anvindas i handledning och utbildning.

11.6 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Minga personer med demenssjukdom har nedsatt kognitiv f6rméiga
och kan dirfér ha svért att ta stillning till och fatta beslut om sin
vard och omsorg som medicinska tgirder, likemedelsbehandling,
flytt till sirskilt boende, den dagliga omvirdnaden, skotsel av per-
sonlig hygien, intag av mat och dryck. Det kan ocksd handla om
dtgirder for att hindra personen frin att komma till skada eller att
skada andra, t.ex. 18s, larm eller en fastspinningsanordning. I dessa
sammanhang ankommer det pd personalen eller anhériga att,
utifrin gillande lag och med respekt f6r den enskilde individens
integritet, sjilvbestimmande och rittssikerhet, férs6ka tolka den
enskildes vilja. Sirskilt svirt dr detta i situationer dir den enskilde
motsitter sig en vird eller omsorgsinsats som kan anses nédvindig
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eller d3 personer genom egna handlingar riskerar att utsitta sig sjilv
eller andra for fara.

Flera studier visar att fysiska begrinsningsdtgirder som l3s, selar,
bilten och singgrindar ir vanliga inom dldreomsorgen och att det i
forsta hand ir demenssjuka personer som ir féremal for dessa
dtgirder. Gemensamt f6r de personer som har begrinsningar ir att
de har ett stort behov av omvirdnad, dilig motorisk férmiga och
svarighet att kommunicera. Begrinsningsdtgirderna anvinds till
storsta delen med motivering att det sker for att skydda den
demenssjuke frin fall och andra skador. Studierna visar ocks3 att
det inte dr ovanligt att begrinsningsdtgirder anvinds rutinmissigt,
under ldng tid och i vissa fall i strid med gillande lag. Grinszonen
ir oklar mellan vad som kan betecknas som en begrinsningsitgird
till skydd fér individen och en tvingsitgird som strider mot
gillande lag. Den enskilde ir 1 dessa fall ofta utlimnad &t godtycke
vilket gor rittssikerheten svag. Samtidigt saknar personalen vig-
ledning fér sitt handlande.

Studierna visar ocksg att det dr mojligt att genom 6kad kunskap
och férindrade attityder hos personalen minska anvindningen av
begrinsningsdtgirder. Ett gott bemdtande, kunskap om oro och
aggressivitet, dess utldsande orsaker och hur man beméter proble-
matiken ir en nddvindighet for att kunna ge god omvirdnad. Det
ir dirfor viktigt att vdrdarna erbjuds stéd genom regelbunden
klinisk handledning for att orka hantera dessa krivande virdsitua-
tioner.

God kunskap och ett bra bemétande 16ser dock inte alla situa-
tioner dir man méste skydda en person som pi grund av sitt eget
handlande riskerar att utsitta sig sjilv och andra f6r fara. Studierna
visar att personalen tycker att det dr svirt att tillimpa nuvarande
lagstiftning. Den ger inte tillricklig vigledning fér hur de ska
handla. Valet mellan att antingen inféra en begrinsningsitgird for
att skydda en person eller andra, eller att avstd och riskera att
utsitta personen eller andra frin skada, upplevs som ett svirt etiskt
dilemma.

Demensarbetsgruppen anser att de studier som gjorts visar att
nuvarande situation ir klart otillfredsstillande. Atgirder maste
vidtas for att stirka den enskildes rittssikerhet och att ge persona-
len bittre stéd, kunskap och tydligare vigledning 1 lag for sitt
handlande.

De forslag som nu utreds kring lagliga stillféretridare for
beslutsinkompetenta vuxna kommer att innebira storre rittssiker-
het fér den enskilde och ge personal inom vérd och omsorg bittre
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férutsittningar att genomféra insatser di en legal foretridare gett
sitt medgivande.

Dessa forslag kommer dock inte att behandla frigan om
begrinsningsdtgirder.

Socialstyrelsen tillskrev 1999 regeringen och féreslog att en
utredning skulle tillsittas f6r att se 6ver gillande lag i syfte att
stirka rittssikerheten for dldre personer med nedsatt autonomi.

Demensarbetsgruppen delar denna mening och anser ocksg att
det finns behov av 6versyn av gillande lag. Det ir inte ovanligt att
personer med demenssjukdom utsitts for frihetsinskrinkningar
som strider mot lag. Samtidigt kinner personalen olust infér ett
beslut om begrinsningsdtgird, och nuvarande lagstiftning ger inte
nigon tydlig vigledning om vilka begrinsningsitgirder som far
anvindas och var grinsen mot tving gir. En sirskild utredning bér
dirfor tillsittas med uppgift att 6verviga och ta stillning till om det
fordras en sirskild lagstiftning som gor det mojligt att vidta tvings-
tgirder efter noggrann prévning, etiska principer och di alla andra
frivilliga utvigar prévats. Demensarbetsgruppen menar att en sidan
lagstiftning skulle minska det tvdng som férekommer inom
demensvirden. Demensarbetsgruppen vill sirskilt betona vikten av
att en sidan lagstiftning inte fir tillita begrinsningsdtgirder som
ersittning fér vird och omsorg.

Demensarbetsgruppen anser vidare att det krivs kompetens- och
kvalitetsutveckling inom demensvirden for att ge personalen méj-
ligheter att ge en god omvirdnad dir ett minimum av begrins-
ningsdtgirder anvinds. Riktade utbildningssatsningar kring etik,
attityder och rittssikerhet f6r de demenssjuka kan vara ett bra sitt
att stodja denna utveckling.

Det finns ett stort behov av lokala riktlinjer och strategier som
ger personalen stéd 1 hur man skall tillimpa lag, féreskrifter och
etiska forhdllningssitt nir det giller att skydda en demenssjuk per-
son frin fall eller annan skada i varje enskilt fall. Lokala riktlinjer
och handlingsplaner for att undvika begrinsningar och tving bér
dirfor tas fram i samtliga kommuner nir ny lagstiftning finns pd
omridet.

Det finns behov av en bred etisk diskussion kring avvigningen
mellan anvindande av begrinsningar och tving for att skydda och
att tilldta personlig frihet s3 lingt som mojligt. Denna diskussion
bor foras inte bara bland personal i demensvirden utan ocksd med
anhérigforetridare och allminheten.
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12 Stod till anhoriga/nérstaende

12.1 Demens de anhérigas sjukdom

Demenssjukdomarna har ofta kallats de anhérigas sjukdom. Att
vara anhorig till en demenssjuk person innebir ofta att vara utsatt
for ett hart tryck. Hela familjen drabbas och méste gd in i nya roller
och ta pd sig ett nytt ansvar — kanske dndra hela sitt livsmonster
fysiskt och psykiskt. Sjukdomens ofta smygande forlopp gor att
anhoriga under det forsta stadiet inte forstir vad som drabbat den
sjuke. Nir sanningen si sminingom gir upp fér dem att de diffusa
symtomen och det férindrade beteendet i sjilva verket ir en sjuk-
dom kommer ofta skuldkinslorna. ”Om jag hade férstdtt tidigare
hade jag kanske kunnat hjilpa och stédja pd ett annat sitt”.

Ofta gér flera &r innan det verkliga férhillandet stdr klart for de
nirmaste. Kanske har tillstdndet f6r den demenssjuke di blivit s&
allvarligt och symtomen si svdra att det krivs mycket hjilp och
stdd — kanske stindig passning frén de anhérigas sida. Ibland skidms
man ocksd och vill i det lingsta férséka skydda den demenssjuke
genom att undanhilla sanningen fér omgivningen. Detta gor att
hjilpen ofta fis forst i ett sent stadium nir den anhérige redan ir
mycket utmattad av situationen. Virdaren av en demenssjuk befin-
ner sig 1 en risksituation — med risk fér utmattning, dveranstring-
ning, uppgivenhet och dirmed egen sjukdom.

De nirstdende som oftast har det stdrsta ansvaret ir makar
och/eller dottrar. Flera studier'” visar att det fortfarande framfér-
allt 4r kvinnorna som tar pd sig en anhorigvirdaruppgift. Bland
makar ir det lika ofta en kvinna som virdar sin demenssjuke man
som det ir en make som vérdar sin demenssjuka fru. Men en majo-
ritet av de demenssjuka ir dldre ensamstdende dir ofta déttrarna tar
ett stort ansvar for att stédja sin férilder. Situationen kan vara mest
anstringande vid mild demens. Det sociala livet begrinsas liksom
mojligheterna att delta i annat familjeliv och detta kan leda till
konflikter med andra anhériga.
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Nirstiendes situation och behov av stdd vixlar beroende pd om
man lever tillsammans med den sjuke, bor i nirheten eller om man
befinner sig ldngt frin sin demenssjuke anhorig. Situationen vixlar
ocksd under demenssjukdomens olika faser. En anhérig som bor
langt frén sin férilder kan kinna en stindig otrygghet och oro for
att stddet inte skall fungera tillfredsstillande och hon kan ha stin-
digt diligt samvete f6r att hon inte kan stilla upp oftare. En anhé-
rig som bor 1 nirheten kan f8 svirt att hitta balansen mellan sin
egen familjs behov och den demenssjukes. En make kan uppleva sig
mer eller mindre ensam 1 sin svdra situation dir de praktiska upp-
gifterna tar s mycket tid och kraft att en tillvaro 1 ensamhet och
isolering blir den enda méjligheten f6r virdaren att orka vidare.

Situationen fér den anhérige kan ocksd skifta beroende pd vilken
form av demens den sjuke har och hur symtomen utvecklas. En
person med svira beteendesymtom eller en person med stark
dngest eller depressiva symtom kan utlgsa starka kinslor av makt-
léshet och dngest hos den anhérige medan det 1 andra fall finns en
stark kinsla av meningsfullhet och kirlek 1 att kunna vara ett stod
for den sjuke dven om det ibland 4r tungt'*®.

Hur man som anhérig stiller sig till att vrda och hur man upp-
fattar sin situation ir beroende pd hur man har haft det i relationen
till sin anhérig tidigare i livet. Finns starka band av kirlek och sam-
hérighet kan det vara helt naturligt och sjilvklart att g8 in 1 virdar-
uppgiften. Om relationen har varit konfliktfylld och komplicerad
kan anhérigbérdan kinnas mycket tung eller beslutet att stilla upp
grundas mer 1 skuldkinslor dn i en frivillig 6nskan att stédja och
hjilpa.

En annan viktig faktor ir ocksd om anhérigvardaren har stéd och
hjilp 1 sin uppgift frin sitt sociala nitverk. Om detta inte finns kan
utmattning gora att risk f6r vald och vanvird uppstédr. Dir det finns
flera familjemedlemmar och goda vinner och grannar som kan
avlasta och ge emotionellt och praktiskt stod underlittar det
mycket till skillnad frin om han eller hon ir ensam med sitt ansvar.
Attityden och synen pd demenssjukdomen hos omgivningen pi-
verkar ocksi. "Kan jag ta med min anhérig nir jag besoker vinner
och bekanta om jag vill eller ...”. Det kan se olika ut i olika etniska
och kulturella milj6er vilket stéd de anhériga fir av sitt sociala nit-
verk.

Varje situation fér en demenssjuk och dennes nirstdende dr unik
och det stdd och den hjilp som de nirstdende behover f6r att klara
sin uppgift miste grundas pd och vara utformad efter individuella
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behov. Tidiga stédinsatser frin sambhillet kan férebygga problem
som utmattning och vanvérd.

12.2  Anhorigstod i vilket syfte?

Anhériginsatserna har alltid varit en viktig del av omsorgerna om
ildre minniskor med behov av stéd och hjilp. Deras insatser ir ett
viktigt komplement till samhillets vird och omsorgsinsatser och
anhoriga utgor en allt viktigare resurs 1 dldreomsorgen i dag nir
antalet dldre med omsorgsbehov ékar. Men for att de nirstiende
skall kunna orka med sin uppgift och samtidigt ha en god livssitua-
tion behoéver de stéd och avldsning. Samhillets stéd till nirstiende
syftar till att synliggéra de anhérigas situation, att férebygga
utbrindhet bland anhériga och underlitta och skapa bra livsvillkor
for hela familjen som dr drabbad'”. Stéd till anhériga gor s4 att den
demenssjuke mér bittre. Stodet till de nirstiende skall inte ges
istillet for och pd bekostnad av den vird- och omsorg som den
demenssjuke kan behéva frin kommunernas ildreomsorg. En vik-
tig del av tryggheten f6r anhériga dr att veta att det finns en god
vird och omsorg fér den demenssjuke den dagen han eller hon
behover det eller nir den nirstdende inte orkar eller vill lingre.
Nirstiendes insatser méste alltid vila pd frivillighetens grund. Stod
och avlésning kan nirstdende i pid minga olika sitt genom sitt
sociala nitverk, genom frivilliginsatser frin ideella organisationer
och demensféreningar, genom vintjinst och kommunala verksam-
heter. Samhillet har dock genom socialtjinstlagen ett tydligt ansvar
for att samordna, planera och ge stdd till nirstiende sd att det finns
tillgingligt var man 4n bor och att det ir anpassat efter de behov de
nirstiende har.

12.3  Anhorigas onskemal och behov av stéd

Nir man sammanfattar nigra olika undersékningar av och rappor-

ter om vad de anhériga sjilva framhiller som viktiga stédinsatser

och vad man énskar sig f6r st6d idr det foljande saker som tas upp 1

de flesta av undersdkningarna:

—  ekonomiskt stdd 1 form av anhérigbidrag eller liknande,

—  psykologiskt stéd och samtalskontakter,

—  information pi minga olika nivier om sjukdomen och sam-
hillets insatser,
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—  nigon kontaktperson att vinda sig till och
—  individuellt utformade avlgsningsinsatser pd bdde de anhéorigas

och de demenssjukas villkor'.

Demenstérbundet har lyft fram vad som kinnetecknar god kvalitet
i demensvirden ur de anhorigas perspektiv. Dir nimns féljande
kriterier:

— att demensutredning och funktionsbedémning gors och att
diagnos stills,

— att i den hembhjilp jag behéver,

— att 8 dagvirdsplats eller nattomsorgsplats, nir jag behover
det, iven om demensutredning inte hunnit goras,

— att ha tillgdng till virdplats fér avldsning,

— att f3 utforlig information om demenssjukdomens, symtom,
forlopp, limpligt bemétande, behandling etc.,

—  att ha ndgon att prata med som forstr och har tid med mig,

— att bli erbjuden att {3 triffa andra anhériga som ir i samma
situation,

— att fd en plats i ett gruppboende nir min anhérig behéver det,

— att introduktionen och inflyttningen pd gruppboendet, gérs pa
ett planerat och bra sitt, med bland annat skriftlig informa-
tion,

—  att {4 en sirskild kontaktperson pa gruppboendet som bryr sig
extra mycket om just min anhérig,

—  att jag f&r medverka i omvardnadsplaneringen och att persona-
len i mojligaste man tar hinsyn till hur jag vill att omvardna-
den skall vara,

— att kontinuerligt 3 triffa kontaktpersonen, sjukskéterska,
enhetschef, och eventuellt likare, fér att 8 information och
kunna utvirdera omvardnaden,

—  att ha méjlighet att 6vernatta pd gruppboendet,

— att kunna {4 dta pd gruppboendet om jag ir dir en hel dag,

— att alltid 8 information om det hinder min anhérig nigot,
t.ex. ramlar och slar sig, likarkontakt, olika behandlingar etc.,

—  att jag har litt att nd ansvarig likare f6r frigor och funderingar
samt

— att personalen ringer mig ngon gidng och frigar hur jag har
det"".

I en studie dir 28 anhorigvdrdare frin 9 olika kommuner djupinter-
vjuats visas att anhérigvirdarna — trots att de ofta sjilva har nedsatt
hilsa och trots att de bdde behéver och énskar stod — pdtagligt ofta
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viljer att inte utnyttja det stoéd de beviljats. Mdnga anhériga ser inte
sig sjilva som virdare trots stora insatser och efterfrigar dirfor
heller inte hjilp. Bland dem som utnyttjar det stod som de beviljats
finns manga som inte ir néjda med utformningen och innehallet av
stddet. Nir virdarna avstdr frin stod eller ir kritiska mot det st6d
de tar emot, dr det oftast for att insatserna har erbjudits med endast
vardarens situation fér dgonen. Den sjukes behov av meningsfull
sysselsittning har inte uppmirksammats. Hindren ir ofta stelbenta
rutiner. Ofta saknas en forstielse for virdarens och den sjukes
komplexa helhetssituation. Varje anhérigsituation ir unik och
anhérigskapets variationer ir oindliga. Ingen anhérigvardsituation
ir den andra lik, dirfér méste samhillets st6d och hjilpinsatser
skriddarsys utifrin de unika forutsittningar och omstindigheter
som finns i varje virdsituation'®.

Minga anhériga dr helt utmattade av sin virdbérda nir en flytt-
ning till sdrskilt boende blir aktuell. Det som sedan hinder ir att
den anhérige som trots allt haft en viktig livsuppgift ofta stills
utanfér nir den demenssjuka flyttat till gruppboendet. En viktig
uppgift for samhillet dr att skapa en balans f6r den anhérige med
mer stddinsatser under tiden den demenssjuke personen bor kvar
hemma och stérre delaktighet f6r den anhérige i gruppboendet'”.

For att 3 till stdnd ett vil fungerande st6d till anhériga krivs att
insatsen dr anpassad till det behov anhériga har 1 olika faser 1 anhé-
rigvdrdarprocessen. Enligt en studie frin Sundsvall med 126 anhé-
riga behovs foljande stdd: T den forsta fasen dominerar behovet av
att 8 praktiskt och psykosocialt stéd, i flyttningsskedet ligger
tyngdpunkten i1 behovet av information och mgjligheten att 3
diskutera flyttningsbeslutet och efter flyttningen handlar anhérig-
stddet om att utveckla en bra kontakt och samarbete mellan anhé-

riga och personalen pi demensboendet'*.

12.4  Anhdériginsatsernas omfattning och spridning

Anhériga stir for en stor del av demensvarden i Sverige idag. Fort-
farande ir kunskapsliget kring omfattningen av de informella insat-
serna till demenssjuka begrinsade, men det finns nu en svensk
studie, som ir en del av ett EU-projekt, dir omfattningen av bdde
formella och informella insatser till demenssjuka har beriknats.
Materialet dr selekterat sdtillvida att det bygger pd familjer som pa
nigot vis har kontakt med sjukvirden, den kommunala verksam-
heten eller anhorigféreningar. Befolkningssdata ger gissningsvis
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nigot ligre virden (sidana data hiller pd att tas fram i Kungs-
holmsprojektet och dess tvillingstudie 1 Nordanstig, men ir inte
publicerade dnnu). Underlaget bygger pd intervjuer av anhériga och
bide validiteten och representativiteten kan diskuteras, men detta
ir indd den forsta svenska studien dir data specifika f6r demens-

sjuka och deras anhériga tagits fram'?.

Tabell 6. Formell och informell vard till demenssjuka i ordinart boende: timmar
per 28 dagar.

Demensgrad Formell vard Total informell Informell vard Varav tillsyn
vard Varav PADL, IADL

Mild 21 231 130 101

Méttlig 44 414 162 252

Svér 93 259 206 53

Medelvarde (alla) 35 299 148 151

PADL = activities of daily living (hjalp med personlig omvardnad sasom
toalettbesok, hygien etc)

IADL = instrumentell ADL (hjalp med mer komplexa sysslor sasom diskning,
stadning, matlagning och insatser av servicekaraktar etc)

Det brukar anges att fér dldreomsorgen som helhet ir de anhéorigas
insatser 2-3 ginger storre in de formella insatserna via hemtjinst
m.m. Fér demenssjuka och deras anhériga/nirstiende ir skillnaden
innu storre. Faktorn ir cirka 4 om enbart omvirdnads- och
serviceinsatser medriknas och dubbelt s& stor om iven tillsynsfak-
torn medriknas.

Demensférbundet har under viren 2003 genomfért en enkit-
studie till sina medlemmar kring anhérigas situation'”’. Man har
fatt in 894 svar frin anhériga till hemmaboende demenssjuka per-
soner och 1674 svar frin anhériga till demenssjuka personer som
bor i sirskilt boende. Bland de anhériga till hemmaboende demens-
sjuka personer avsatte 71 procent av de anhériga mer dn tio timmar
per vecka for att virda den demenssjuke och 38 procent avsatte mer
dn 50 timmar per vecka f6r vird av den demenssjuke. Bland dessa
med mycket stora anhériginsatser dominerar sammanboende
makar medan déttrarna ofta svarar fér de mer kortvariga hjilpinsat-
serna. 74 procent av dem som svarat pd enkiten har ndgon form av
hjilp 1 huvudsak frdn kommunen. De vanligaste hjilpformerna ir
dagverksamhet och hemtjinst. Cirka 30 procent anger att man
behéver mer stéd eller annan form av stod.
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Diagram 5 Anhériginsatser enligt enkdtundersckning Demensforbundet
2003-06-02
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I Demensenkiten 2002 svarade 47 procent av kommunerna/-
kommundelarna att man vet hur minga anhérigvirdare till
demenssjuka personer man har i kommunen. Med anhérigvirdare
menades 1 enkiten de anhdériga/nirstdende som har en betydande
vardaruppgift, som om den inte utférdes, skulle féranleda ytter-
ligare insatser frin kommunen. Med hjilp av deras uppgifter kan
man goéra en ungefirlig skattning av antalet anhérigvirdare med
betydande vardaruppgifter i hela landet till cirka 8 000-10 000 per-
soner. Forutom dessa tillkommer ett stort antal nirstiende som 1
olika grad och omfattning ger vird och stéd till sina demenssjuka
anhériga. 39 procent av kommunerna/kommundelarna erbjuder
nigon form av ekonomisk ersittning frdn kommunen antingen
genom anhérigbidrag eller genom anstillning. Totalt ir det enligt
Demensenkiten cirka 1 200 anhérigvérdare till demenssjuka perso-
ner som har ekonomisk ersittning.

I enkiten tillfrigades ocksd kommunerna om man har sirskild
verksamhet for nirstiende till demenssjuka. T 62 procent av kom-
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munerna/kommundelarna svarade man att man har kommunalt
driven verksamhet f6r nirstdende. 49 procent svarade att det finns
nirstdendeverksamhet 1 frivilligorganisationernas regi. I fyra kom-
muner finns privat driven nirstdendeverksamhet. Cirka 50 procent
av kommunerna uppger att det finns anhdriggrupper/anhérig-
cirklar eller liknande i kommunen som antingen drivs av kom-
munen eller av frivilligorganisationer. I 6vrigt nimns avlésning,
triffpunkter, telefonrddgivning, enskilda stddsamtal och ett antal
av kommunerna hinvisar till Anhérig 300 projekten. 10 kommuner
hinvisar till att man har avgiftsfri avlosning i hemmet {6r anhériga.
I 24 procent av kommunerna/ kommundelarna finns ingen sirskild
nirstdendeverksamhet alls.

12.5 Anhdrigorganisationerna

Det finns tv8 riksorganisationer som riktar sig speciellt till anhériga
till demenssjuka personer, Demensférbundet och Alzheimerfére-
ningen 1 Sverige.

Demensférbundet ir en handikapporganisation som bildades
1984. 1 dag har Demenstérbundet 100 lokala demensféreningar
runt om 1 landet med 9 800 betalande medlemmar. Férbundet sts-
der demenssjuka och deras anhériga inom alla demenssjukdomar,
sprider kunskap och information om demens, férscker pdverka
politiker och beslutsfattare. Demensférbundet driver ocksd olika
projekt for att belysa situationen f6r demenssjuka och deras anhé-
riga. Demensforbundet har tagit fram ett omfattande informa-
tionsmaterial som ticker ett brett omrdde. Genom Forbundets
Rittighetsfond kan medlemmarna f4 juridisk hjilp. De lokala fére-
ningarna arbetar ocksd aktivt for att férbittra och pdverka situatio-
nen for demenssjuka och deras anhériga. De lokala féreningarna
leder anhériggrupper, arrangerar aktiviteter for anhoriga, anordnar
forelisningar, informationskvillar, medverkar i olika utbildnings-
sammanhang, vid behov féljer ndgon frin féreningen med vid vird-
planering, stéder anhoriga med enskilda samtal m.m. Flera av fore-
ningarna har ocksd telefonrddgivning. Demensférbundet har dven
en central telefonrddgivning dit anhériga och demenssjuka kan
ringa och stilla frigor. Ansvariga f6r denna rddgivning har ling
erfarenhet av arbete inom demensvirden. Till denna ridgivning
finns kopplat flera experter som t.ex. likare, jurister och sjuk-
skoterskor. De lokala féreningarna ir ett bra stod for telefonrdd-
givningen. Genom dem kan de centrala ridgivarna hjilpa till att
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knyta en lokal kontakt som p& orten kan stéda den anhérige. I vissa
fall gir dven centrala ridgivare in med konkret hjilp. Demensfor-
bundet har dven ridgivning via hemsidan,
www.demensforbundet.se. Demensférbundet har ett speciellt nit-
verk f6r unga anhoriga. Via telefon och e-mail hiller de unga anho-
riga kontakt med varandra. Det finns emellertid ett stort behov av
att triffas och dirfér arrangerar nitverket regionala triffar men
dven en drlig central triff. Demensférbundet instiftade Demens-
fonden under demenséret 1994 i samband med en radiohjilpskam-
panj. Syftet ir att stddja forskning och utveckling inom alla
demenssjukdomar. Demensforum ir Demensférbundets tidning
som kommer ut fyra gdnger per &r. Tidningen belyser demenspro-
blematiken frin flera hill. Det finns i varje nummer en artikel av
nigon likare inom omrddet, aktuella mnen, enkla rdd och referat
frin de lokala féreningarna. Demensforum kommer ut i 15 000 ex.

Alzheimerféreningen 1 Sverige bildades 1986 och har 5000 med-
lemmar 6ver hela landet och sex lokalféreningar. Alzheimerfére-
ningens mélsittning dr att ge anhoriga tillfille att komma i kontakt
med varandra, stdda varandra och utbyta erfarenheter, 6ka intresset
for Alzheimers sjukdom och andra demenssjukdomar samt sprida
kunskap om dessa, verka fér 6kad forskning och utbildning
rorande de demenssjukas vird och behandling, verka for att de
demenssjukas situation uppmirksammas i samhillsplaneringen, s3
att eget boende underlittas. Alzheimerféreningen arbetar ocksé for
att alternativa virdformer utvecklas. Foreningen har en tidning,
Alzheimertidningen, som ges ut fyra gdnger per ar. I tidningen pre-
senteras ny forskning, litteratur och rapporter frin de lokala Alz-
heimerféreningarna. Olika teman inom vird, omsorg och anhérigas
situation belyses. Féreningen har en central telefonridgivning med
020-nummer dit anhériga och dven demenssjuka personer kan ringa
och stilla frigor. Till denna rddgivning finns kopplat flera experter
som t.ex. likare, jurister och sjukskéterskor. Foreningen driver
ocksd olika projekt, bland annat fér unga anhériga. Vid Alz-
heimerféreningens drsmote 1988 beslutades om instiftande av en
fond som fick namnet Alzheimerfonden. Fonden skall i férsta hand
frimja forskning, undervisning och information om Alzheimers
sjukdom. Fonden skall ocksd verka fér att driva fram goda och
alternativa virdformer samt effektiv behandling. Fondens medel
utgdrs av privata gdvor, minnesgdvor, donationer och arv. Under
1995-2002 bidrog fonden med &ver 20 miljoner kronor till forsk-
ning 1 Sverige.
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12.6 Goda exempel
Flexibel anhédrigavlésning

Gagnef kommun har under dren 1999-2001 med hjilp av statliga
stimulansmedel drivit ett projekt for att utveckla dagverksamheten
fér demenssjuka personer s3 att den fungerar mer flexibelt och ger
ett mer individuellt anpassat anhérigstéd. Man 6ppnade dagverk-
samheten dygnet runt mindag till fredag och mélsittningen var att
kunna erbjuda avlésning inom 24 timmar. I anslutning till den
flexibla dagvirden har man utbildat personalen, genomfért anhé-
rigtriffar och studiecirklar. Demenssjukskoterskan har tit kontakt
med de anhériga och planerar, 1 samrdd med personalen, in besok i
verksamheten och inskolning av den demenssjuke. Anhériga fir
sjilva styra 6ver hur mycket avlésning de vill ha, men bistinds-
beslut fattas alltid, dven om det 1 akuta fall kan ske i efterskott.
Avlésningen ir avgiftsfri férutom sjilvkostnadspris fér maten.
Anhériga har 6ver lag varit mycket néjda med verksamheten. Aven
smi flexibla férindringar i1 avlésningen som att den demenssjuka
kan stanna nigra timmar extra pd eftermiddagen har betytt mycket
for de anhoriga. Verksamheten dr nu permanentad och ingdr i1 den
ordinarie verksamheten.

Stédpersoner i Sala

Under uppbyggnaden av demensvérden i Sala kommun sig man de
anhériga som viktiga experter. Personalens yrkesmissiga erfaren-
heter, liksom anhérigas berittelser gav férstielse for hur livet kan
férindras nir en nira anhorig drabbas av en demenssjukdom.
Anhériga delade med sig av sina erfarenheter, tankar och upplevel-
ser under de svira dren di sjukdomen smirtsamt férindrade deras
liv. Det fanns si minga frigor men fi svar. Man upplevde att det
inte fanns ndgon som férstod och man hade sillan nigon att tala
med.

Mot bakgrund av detta vixte Salas verksamhet med stédpersoner
fram. En tidig insats med syfte att stddja den anhérige till personer
med demenssjukdom som dirmed ocksd ger den sjuke indirekt
stdd. En utbildning fér stddpersoner togs fram av en grupp dir
hilften av deltagarna bestod av anhériga. Man har idag utbildat
ungefir 60 personer till stodpersoner. De som utbildats ir fram f6r
allt personal inom ildreomsorgen i1 Sala kommun. Stédpersonerna
finns geografiskt spridda i hela kommunen. Tanken ir att s3 tidigt
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som mojligt ska en stddperson erbjudas till familjen nir nigon
insjuknat i en demenssjukdom.

En viktig utgdngspunkt och vardfilosofi 1 demensvirden ir att
férutsittningarna for den bista livskvaliteten finns i det egna hem-
met. Man vill s§ lingt det ir mojligt skapa forutsittningar for ett
forlingt hemmaboende. Stddpersonen kan bidra till att gora detta
mdijligt genom ett stdd som kommer in tidigt 1 sjukdomsférloppet.
Stédpersonen ir en person som kinner till hur sjukdomen yttrar
sig, hur man bér foérhilla sig till den sjuke 1 olika situationer, vart
man vinder sig nir olika problem och behov uppstdr t.ex. for att
ansoka om firdtjinst, dagverksamhet, korttidsboende etc. Stédper-
sonen ir ocksd nigon den anhérige kan prata med om sina bekym-
mer. En jourtelefon finns dygnet runt dir man alltid kan f3 tala
med ndgon.

12.7 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Trots de senaste drens okade uppmirksamhet av de anhorigas
situation och den statliga stimulanssatsningen Anhérig 300 som
riktade sig till samtliga kommuner i Sverige, saknas sirskilda insat-
ser f6r nirstdende till demenssjuka i en fjirdedel av kommunerna.
Kommunerna redovisar sammantaget en kraftig 6kning av utbudet
av anhorigstdd enligt Socialstyrelsens slutrapport av Anhérig 300.
Diremot finns mindre beligg f6r en motsvarande utveckling av
kvaliteten och dn mindre fakta som belyser huruvida hjilpbe-
hévande anhoriga verkligen fir stéd. I en studie inom ramen fér
Anhérig 300 arbetet i Stockholms lin, framkommer att en majori-
tet av dem som ger hjilp, inte sjilva fitt information om att de i sin
tur kan 3 hjilp. Demensforbundets enkitundersékning till anhé-
riga visar pd ett liknande resultat. Att det finns en kontaktperson i
kommunen, demenssjukskoterska, anhérigkonsulent eller liknande,
som kan ge information och lotsa i virdsystemet har visat sig vara
virdefullt och uppskattat liksom regelbundet likarstod. Ytterligare
medel {6r en fortsatt utveckling av anhérigomsorgen har férdelats
till kommunsektorn genom den nationella handlingsplanen fér
hilso- och sjukvirden. Svenska Kommunférbundet arbetar med att
frimja att den nationella handlingsplanens intentioner fullfsljs i
kommunerna. En person ir anstilld pd halvtid i tre &r for att stodja
och inspirera till fortsatt arbete med anhérigstéd. P& minga hill
permanentas insatserna och blir en del 1 ordinarie verksamhet. Nit-
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verk skapas, seminarier och konferenser anordnas bide pd lokal,
regional och nationell nivd. Demensarbetsgruppen anser att det ir
viktigt att satsningen fortsitter att foljas upp pi nationell niva.
Demensarbetsgruppen anser ocksi att de avlésningsverksamheter
som nu har utvecklats pd minga hill i landet behover en fortsatt
kvalitetsutveckling 1 bdde omfattning, innehdll och tillginglighet. I
méanga kommuner och landsting saknas ocksd genomtinkta strate-
gier f6r stod till anhériga genom sjukdomsutvecklingen. Stédbe-
hoven ser olika ut 1 samband med diagnos, nir den sjuke bor kvar i
det egna hemmet, 1 samband med en eventuell flyttning till sirskilt
boende, delaktighet i vardagslivet i demensboendet, samt efter-
levandestdd. 1 de planer f6r demensvidrden som kommuner och
landsting 1 samverkan upprittar bor ett genomtinkt nirstdendestod
vara en viktig ingrediens.

I detta sammanhang ir det ocks3 viktigt att uppmirksamma jim-
stilldhetsperspektivet. Att hustrur och déttrar ofta tar ansvaret
innebir att konsstereotypa ménster, med kvinnor som omsorgs-
givare, riskerar att vidmakthillas. Landsting och kommuner miste
ta tillvara kunskaperna pi detta omrdde och anta strategier for att
bryta dessa, for savil individ och samhille, negativa ménster.

Anhérigorganisationerna spelar en viktig roll i stédet till de
anhériga. Deras verksamhet bér uppmuntras och stédjas bide pd
lokal och nationell nivd. Stédtelefonverksamheterna som organisa-
tionerna pi nationell nivd bedriver med hjilp av statliga stimulans-
medel bér permanentas.
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13 Unga demenssjuka

13.1 Eva berattar

*Vart liv kan delas in i tiden fore och efter dagen da vi fick diagnosen.
Bjorn, min man och vdra flickors pappa, var allvarligt sjuk. Det var
inget som gick att operera bort eller ge medicin mot. Frontallobs-
demens var namnet pd denna for oss belt okinda sjukdom. Bjorn var
dd 48 dr gammal.

Sjukdomen kom smygande med alla de typiska tecknen, rastlos-
heten, oron, glomskan och den tydliga personlighetsforindringen.
Bjorn upptridde helt omdomeslist i manga situationer. Pengar for-
svann utan att han visste vart de tagit vigen. Frin att tidigare inte
rokt sd kunde vi nu rikna honom till storrokarna. Han fick stindiga
fortkdrningsbiter och blev en flitig anvindare av vdr telefon vilket
ledde till stora telefonrikningar. Bjorn ringde till vinner och bekanta,
ofta till samma personer flera ginger per dag. Vi i familjen kinde oss
stindigt svikna, Bjorn [jog och talade om familjeangeligenheter med
vem som helst.

Fran att ha varit en aktiv person, med ett arbete som innefattade
ekonomiskt ansvar sdvil som personalansvar, s forvandlades Bjorn
till en person som vi fick Gvervaka i en méingd situationer.

Bjorns arbetsgivare mdrkte naturligtvis ocksd hur Bjorn forindra-
des. Bjorn fick allt svdrare att klara av sitt arbete. Genom foretags-
héilsan blev Bjorn snabbt klassad som alkobolist och fick genomgd en
alkoholbebandling. Bjorn hade utvecklat ett maniskt beteende ndr det
gillde mat och dryck, ndgot som vi i efterhand forstatt dr typiskt for
sjukdomen. Bjorn fick dven genomgd bebandling med kognitiv psy-
koterapi. Naturligrvis ledde inte dessa dtgarder till ndgon forbdttring.

Sd smaningom blev Bjorn sjukskriven och detta foljdes av en orolig
tid. Bjorn fick klara sig ensam hemma pd dagarna och det var ingen
bra losning. Han upptridde allt mer forvirrat. Han glomde t.ex. att
dta mat som jag forberett dt honom. Till slut fick Bjorn komma till
sjukbuset och genomgd en omfattande utredning. Genom diagnosen
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insdg vi att vi alla levt i en sjuk vérld de senaste dren. Det var som om
alla bitar foll pa plats.

Bjorn bor och lever i dag pd ett boende for demenssjuka cirka en
mil fran hemmet. Fastin det dr hog dlder pd de dvriga boende, si har
Bjorn det bra dir med personal runt sig som gor hans tillvaro sd bra
som majligt for honom. Sorgen har vi anhdriga som en stindig folje-
slagare och den aktualiseras varje gdng Bjorn tar dnnu ett steg in i sin
sjukdom. Vair stora trést dr att Bjorn sjilv inte dr medveten om sin
situation.”

13.2 Olika demenssjukdomar som kan drabba personer
under 65 ar

Orsakerna till demenssjukdomar hos yngre personer ir minga. Det
finns kring 60-70 olika diagnoser som kan ge en demenssjukdom 1
yngre &r'”. Som fér ildre ir det Alzheimers sjukdom som ir vanli-
gast forekommande bland yngre. Hos éldre personer borjar Alz-
heimers sjukdom ofta smygande och har en relativt lingsam
utveckling. Sviktande minne dr i minga fall det mest markerade
symtomet tidigt i sjukdomsférloppet. Hos yngre kan sjukdomen
utveckla sig snabbare och med mer markerade symtom 1 sprik- och
handlingsférmaga som tilligg till minnessvérigheterna.

Tabell 7: Procentuell forekomst av olika demenssjukdomar i aldersgruppen 30—

64 ar och for aldersgruppen 65 ar och dver'?S,

Under 65 ar 65 ar och aldre
Alzheimers sjukdom 30-35% 55-60%
Vaskular demens 15-20% 20-25%
Frontallobsdemens 10-15% 1-3%
Huntington chorea 4-6% 0-1%
Alkoholrelaterad demens 10-15% 5-7%
Andra demenssjukdomar 15-20% 8-10%

Demens av Alzheimerstyp blir mer sillsynt ju yngre man ir. Alz-
heimers sjukdom drabbar nistan aldrig personer under 50 ir.
Symtomen hos personer som har en vaskulir demens skiftar bero-
ende pd var 1 hjirnan skadan sitter. Hos yngre personer ser man
ofta en typ av vaskulir skada som ger ldngsam motorik och tanke-
verksamhet. Minnet dr ofta piverkat si att man inte kan komma
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thdg utan att f3 hjilp av stickord och andra hjilpmedel. Igen-
kinning och sprikfunktioner ir oftast mindre skadade. Minga av
personerna indrar beteende och blir nedstimda och irriterade.
Nagra blir svdrt misstinksamma och har synhallucinationer.

Frontallobsdemens férekommer oftare hos yngre in hos ildre.
Denna demenssjukdom ger forutom kognitiv svikt ocksd
betydande beteendestérningar och personlighetsférindringar.
Huntingstons chorea ir en demenssjukdom som nistan bara
drabbar yngre personer. Sjukdomen startar ofta i 30-50 &rsdldern
och ir en irftlig sjukdom. Vanliga symtom ir minnesstdrningar,
personlighetsforindringar och ofrivilliga rérelser 1 6verkroppen.
Personerna kan bli irriterade och utdtagerande och utvecklar ofta
psykotiska symtom. Lingvarigt alkoholmissbruk kan ocksd orsaka
demenssjukdom. Av andra sjukdomar som ofta kan ge demens ir
Aids, Creutzfeldt-Jacobs sjukdom och Downs syndrom. En hég
andel av personer med Downs syndrom drabbas av Alzheimers
sjukdom efter 40-drsildern.

Diagnostik

Tidig diagnostik av yngre kriver sirskild kompetens, det giller till
exempel att skilja depression frin demens av Alzheimertyp och
mano-depressiv sjukdom frin frontallobsdemens. Det ir inte alltid
s& att personen sjilv forstdr eller kinner att det dr ndgot fel och det
ir kanske inte en demenssjukdom som omgivningen i forsta hand
tinker pa. De forsta symtomen visar sig ofta i arbetslivet, men det
ir sillan som féretagshilsovirden har tillricklig kunskap att skilja
ut en begynnande demenssjukdom frin depression eller samarbets-
problem.

Minga ginger kan det ta ling tid att fi en diagnos for en yngre
person. Det kan ta flera ir frin det att man fir kontakt med sjuk-
virden for utredning av minnessvérigheter till dess diagnosen ir
stilld. Ofta f6rvixlas de forsta tecknen pd demens med depression,
kroppsliga sjukdomar, alkoholproblem, svir livssituation, stress,
migrin eller kanske till och med klimakteriebesvir. I samband med
att demenssjukdomarna blir mer kinda hos allminheten och att
sjukvdrden kan erbjuda viss medicinsk behandling kommer dock
fler och fler yngre personer och vill {8 en demensutredning gjord.

Det finns idag bristfilliga uppgifter om hur minga demenssjuka
det finns som ir 65 &r och yngre men en skattning utifrdn ndgra
studier'” visar att det ir cirka 8 000 personer med en demens-
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diagnos 1 Sverige idag. Den storsta andelen av dessa ir mellan
60 och 65 ar.

13.3  Om att fa en demenssjukdom i yngre alder

Vissa undersékningar kan tyda pd att yngre i hogre grad in ildre
med demenssjukdom har insikt om att nigot ir galet och att de har
en starkare upplevelse av maktléshet och frustration'. Det ir
ocksd s att det dagliga livet med arbete och ansvar fér familj och
kanske minderriga barn stiller stérre krav pa att den intellektuella
kapaciteten ir intakt och att tidiga symtom blir mer uppmarksam-
made av omgivningen. Angest, depression och beteendestdrningar
ir ocksd vanligare hos yngre personer dn hos ildre med demens-
sjukdom.

Petra Robinson"" har intervjuat personer med tidiga symtom pi
demens, nir de fitt diagnosen och senare. Totalt har intervjuerna
gjorts under tre 4r. Hon beskriver att patienterna under tiden fore
diagnosen genomgick tre faser. Forst upptickte de att de hade
simre minne in tidigare, de upplevde obehag, kunde inte koncen-
trera sig som forr, hade svirt att finna ord. De férsokte siga sig att
det var normalt, de var trétta, stressade etc. De skrev minneslappar
och férsokte klara av problemen. En kinsla av att nigot var fel
tilltog. De kinde inte lingre igen vilbekanta platser, kunde t.ex. ha
svart att hitta i sin egen ligenhet, hade svirt att koncentrera sig och
organisera sitt arbete. De blev alltmer uppmirksamma p3 sig sjilva,
blev sensitiva och reflekterande. De oroade sig 6ver framtiden.
Sedan borjade de soka efter forklaringar till sin beligenhet och
finna mening. Under en period férsokte de délja sina problem for
andra och isolerade sig. De utvecklade nya strategier. Deras tillit till
sin egen férmdga avtog.

Nir de fick sin diagnos upplevde de forst littnad men sedan kom
oro over framtiden. Ett problem var att de inte riktigt kunde forstd
innebérden av den information de fick inom virden. Deras tolk-
ningar av informationen stimde inte med deras upplevelse. De
kinde sig limnade utan stéd. En positiv effekt av att ha fatt diagno-
sen var att de kunde minska kraven pd sig sjilva. Men de hade svért
att hysa realistiska forvintningar om framtiden.

De sista intervjuerna under tredrsperioden med en dam med
demens visade att hon ofta kinde sig anklagad fér att tex. stilla
samma frigor om och om igen. Hon férsokte forebygga anklagel-
ser genom att undvika att stilla frigor. Hon férsvarade sitt sjilv,
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anvinde minneslappar, férsékte hitta strategier som gjorde att hon
kunde bete sig normalt. Hon kinde sig ansvarig for att samka
andra problem. Hon upplevde en diskrepans mellan vad hon trodde
hon gjorde och spir av sin aktivitet. Hon hittade t.ex. minneslappar
utstrodda. Hon kinde att hon mer och mer férlorade kontrollen
over sitt liv. Dessutom hade hon problem med att f6rstd saker som
t.ex. inneborden av att lida av demens. Hon upplevde behov av stéd
och bérjade omvirdera sig sjilv. Hon férstod att hon inte lingre
kunde lita pd sina egna upplevelser utan mdste lita pd andras
omdémen om henne. Detta fick till f6ljd att hon bérjade se sig sjilv
utifrin.

Personen med demens kinde sig alltmer osiker och ridd foér vad
som skulle komma. Hon tycktes ha ett stort behov av att vara
ilskad och virderad och ville undvika att vara en borda fér sin
familj, hon foérsokte att inte vara till besvir. Nir hon fick klart for
sig att hon inte klarade sig sjilv visade hon behov av att ha sin make
nira jimt. Hon blev mer 6ppen och receptiv, hon fokuserade pa hir
och nu och anpassade sig till situationen.

Det ir ofta pd arbetsplatsen som andra mirker de férsta tecknen
pd demens. Det kan t.ex. vara i samband med organisationsférind-
ringar, nya arbetsuppgifter eller i en stressad arbetssituation. Ofta
har bide arbetskamrater och familjen uppmirksammat forind-
ringar, men man har sillan kontakt med varandra om detta. Begyn-
nande demenssjukdom kan medféra omplacering eller avsked frin
jobbet. Dirfér dr det viktigt med en tidig diagnos som kan ge per-
sonen adekvat vird och ritt insatser f6r att undvika krinkningar
och felaktiga beslut av arbetsgivare och arbetskamrater.

For familjen ir det en belastning och sorg att uppleva att en
familjemedlem, som befinner sig mitt i livet, fir en demenssjuk-
dom. Foérutom stéd och omsorg till personen med demens fir den
friska maken eller makan ensam ansvaret fér eventuella barn och
ungdomar och dessutom finns kanske gamla férildrar som behdver
hjilp. Familjen drabbas hirt och delvis annorlunda dn nir sjuk-
domen debuterar i de dldrar dir demens ir vanligare.

For vinner och bekanta kan det vara svirt att forstd att nigot
inte fungerar i familjen. Personen med demens verkar vara fysiskt
frisk och man férvintar sig inte minnesproblem hos en person pd
50 &r. I den tidiga sjukdomsutvecklingen kan man ofta fungera helt
normalt i tillfilliga kontakter dven om det ir tydliga problem i den
dagliga samvaron hemma. Detta resulterar i att den nirmaste
familjen kan {8 reaktioner pd att de 6verdriver problemen. Att mota
sddana reaktioner hos omgivningen och ibland dven hos sjukvards-
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personalen kan vara mycket krinkande fér de anhériga som upp-
lever en stark kinslomissig belastning.

Barns reaktioner pd att en av forildrarna har fitt en demenssjuk-
dom varierar och kan bero pd hur gamla barnen ir. Barn fére ton-
dren upplever ofta starkast att man mister stodet frin en av forild-
rarna. Man kan uppleva att den sjuke forildern drar sig tillbaka och
inte bryr sig om lingre. Ndgra kan uppleva att de har skuld till pro-
blemet f6r att de har varit dumma eller besvirliga. Barn 1 tondren
som har bittre insikt i sjukdomen kan fi dngest och bli deprime-
rade. Ofta vill man inte beritta f6r andra om problemen i familjen
och man skims for den sjuke férildern. Man axlar ofta ett stort
ansvar for att f3 allt att verka som vanligt. Barn och ungdomar med
en demenssjuk forilder dr en utsatt och tidigare osynlig grupp.
Sorgen over att en dlskad nirstende blivit obotligt sjuk ir alltid
tung. Men forlusten drabbar dem ocksd medan de fortfarande
behover sina forildrar som forildrar. Den kommer 1 en kinslig tid
under utvecklingen till att skapa ett eget, vuxet liv.

Mojlighet till aktiviteter och arbete utanfér hemmet ir av stor
kinslomissig betydelse fér yngre personer med demens. Det ir en
stor psykologisk belastning att befinna sig mitt i livet och uppleva
att man inte lingre fungerar. For en kort tid sedan var personen i
arbete, hade ansvar fér hem och kanske barn och fértroendeupp-
gifter 1 samhillet. I och med sjukdomen gir ambitioner och fér-
vintningar 1 férhillande till yrkeslivet, hemmet och fritiden i kras. I
denna livssituation kan det vara mycket negativt for bidde fysisk
och psykisk hilsa att bara g8 hemma utan uppgifter och aktiviteter.
Det dr dirfor angeliget att ge den sjuke mojlighet att under en tid
behilla kontakten med yrkeslivet for att s3 smdningom under vir-
diga former kunna avsluta det.

13.4  Sambhillets insatser i dag

Utredningen f6r yngre personer gors i de flesta fall av specialist pd
sirskild utredningsenhet. Enligt Demensenkiten 2002 finns det
72 utredningsenheter i landet som ocksd utreder yngre personer.
Mellan 2 000-3 000 utredningar gérs per r.

Yngre demenssjuka personer har sillan kommunala insatser som
hemtjinst, dagverksamhet och boende. Delvis beror det pd att det
ir f8 kommuner som kan erbjuda sidana insatser som ir anpassade
till de yngres behov. 41 procent av kommunerna anger i Demens-
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enkiten 2002 att man vet hur minga unga demenssjuka som har
insatser av kommunen.

Dagverksamhet och demensboende som passar fér yngre finns i
dag bara p3 ett fital orter i landet. Endast 16 procent av kommu-
nerna uppger 1 Demensenkiten 2002 att man har verksamheter spe-
ciellt anpassade till yngre demenssjuka och den vanligaste insatsen
man uppger dr personlig assistans enligt LSS. Nagra {3 kommuner
har sirskilda gruppboenden f6r yngre demenssjuka, det finns nigra
i Stockholm, Géteborg, Orebro och i Ljungby i Skine. Endast fyra
procent av kommunerna erbjuder sirskild dagverksamhet fér yngre
demenssjuka.

13.5 Speciella behov hos personer med
utvecklingsstorning och demenssjukdom

Aldrandet hos utvecklingsstorda personer

Personer med utvecklingsstérning utgér 0,5-0,7 procent av befolk-
ningen. Berikningar pekar pd att antal personer 6ver 60 &r kommer
att fordubblas till 4r 2030.

Det finns fortfarande f6r lite kunskap om hur dldrandeprocessen
fortskrider hos gruppen utvecklingsstérda. Den grupp som stude-
rats mest noggrant ir personer med Downs syndrom. Hir fram-
trider bdde dldrandeprocessen och demenssymtomen mycket tidi-
gare dn hos normalbefolkningen, och flertalet kommer att utveckla
en form av Alzheimers sjukdom om de ndr hog dlder. Symtomen
kan initialt vara mycket dolda. Omgivningen ligger ofta inte mirke
till de tidiga férindringarna.

Symtomen vid 8ldrande och demens ir olika f6r olika personer.
Det man ofta férst ligger mirke till dr férindringar 1 dagliga akti-
viteter. Saker tar lingre tid att goéra och de utférs inte si noggrant
som tidigare. Det kan tillstota en inaktivitet, olust att delta i akti-
viteter och apati som ibland kan vara svér att skilja frdn depression.
Redan férekommande beteende kan forstirkas, t.ex. stereotyper
som att sitta och gunga 6kar. Kommunikationen blir simre, svirig-
heter att hitta sina saker, besvir att hitta i nya miljéer och sviktande
minne ir inte ovanligt.
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Utredning, behandling och omvardnad

Det finns inte ndgot tillforlitligt test for att uppticka en eventuell
demenssjukdom hos personer med grav och méittlig utvecklings-
stérning utan det ir hur personen fungerar i vardagen som ir
avgorande. Dirfor dr det de som stdr personen nira som kan obser-
vera hur han eller hon fungerar och ligga mirke till eventuella for-
indringar i personens psykiska, sociala och medicinska status. For
att kunna gora detta krivs att personens omgivning ir medveten
om att dven utvecklingsstorda personer 3ldras. Vid misstanke om
demenssjukdom ir det av stor vikt att en psykiatrisk och medicinsk
utredning gors. T.ex. hos personer med Downs syndrom finns en
okad risk for bide depressioner och skéldkorteldysfunktion som
kan feltolkas som demenssymtom.

Milet med behandling och omvardnad ir att f6rséka uppritthilla
de férmigor som finns. Speciellt gillande férmigor som bevarar
sjilvstindighet. Rutiner skall vara enkla och tydliga. En bra och
stabil miljé dr A och O dir personalen ir inférstddd 1 problema-
tiken och l3ter personens behov styra arbetet. De sjukdomssym-
tom som gir att behandla med likemedel t.ex. depressioner, vita-
minbrist etc. skall behandlas. Sannolikt kan vissa dra nytta av
behandling med kolinesterashimmare.

Det finns behov av gruppboenden f6r utvecklingsstérda perso-
ner som utvecklar en demenssjukdom. Demenssjukdomen innebir
att man fir ytterligare ett handikapp. I grunden finns utvecklings-
térningen och livet har sett annorlunda ut dn fér andra, dirfér att
man pd grund av handikappet har haft behov av sirskilt st6d och
service och behov av en strukturerad tillvaro. Virdare till utveck-
lingsstérda personer med demenssjukdomar behéver kompetens
kring bdde utvecklingstdrningar och demenssjukdomarna. Det
finns en tradition inom omsorgerna av utvecklingsstorda att arbeta
med ett habiliterande synsitt dir man arbetar med trining och
utveckling hela livet. Fér en person som utvecklat en demenssjuk-
dom kan detta férhéllningssitt hos personalen leda till problem.

Kunskaperna om demenssjukdomar hos utvecklingsstérda och
speciella insatser f6r denna grupp ir inte s3 utvecklade i landet. I
Demensenkiten 2002 svarade 24 kommuner/kommundelar av 360
(7 procent) att man har sirskilda insatser f6r denna grupp. Tvd
kommuner har genomfért kartliggningar av gruppens behov och
nigra kommuner har givit specialutbildning till personalen inom
omsorgsverksamheten. Ngra {8 kommuner har sirskilt anpassade
sirskilda boenden.
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13.6  Goda exempel
Natverk for unga anhériga

Alzheimerféreningen i Sverige har med hjilp av stimulansbidrag
drivit tvd ungdomsprojekt kallat Ung anhérig och IT-ndtverk for
unga anhdriga som startade 1999. Under projekttiden har kontakt
skapats med cirka 120 ungdomar mellan 6 och 30 &r, som har en
demenssjuk férilder. Minga har erbjudits broschyren Mamma
glommer, filmen Ung anhérig och dven att vara med pd en ung
anhorigtriff. Vissa ungdomar har varit f6r unga for att kunna delta
pd en ung anhérigtriff utan sin friska forilder med sig. De har 1
stillet fitt information om barnbécker 1 dmnet.

Under projekttiden fram till och med vdren 2003 har informa-
tion givits via foreldsningar till cirka 10 000 personer involverade i
omvédrdnad av demenssjuka. Detta har skett genom inbjudan till
landsomfattande och regionala konferenser. Andra exempel ir
rikskonferenser f6r skolskoterskor och distriktsskoterskor. Skolor
har informerats via lektioner, diribland Silviahemmet pa
Drottningholm. Ménga organisationer har fitt information, t.ex.
BRIS. Landets utredningsavdelningar har fitt informations-
broschyren liksom méinga ungdomsmottagningar, virdskolor och
vardhsgskolor.

Det andra projektet var att starta en websida pd Internet med
information och ett diskussionsforum. Manga av ungdomarna i det
forsta projektet har erbjudits att vara med i detta IT-nitverk for
ungdomar som nu ir permanentat pd Alzheimerféreningens hem-
sida. Det ir viktigt att de unga anhdriga fir stéd pd deras villkor.
De unga kommer inte till traditionella triffar utan de méste ges en
annan mojlighet. De kinner sig ensammast 1 virlden och vigar inte
prata med andra om att deras mamma eller pappa ir demenssjuk,
men via I'T kan de sitta hemma, 1 skolan eller dir det finns en dator,
nir de sjilva vill, och dela med sig av sina erfarenheter och f& del av
andras.

Demensférbundet har ocks3 ett nitverk {6r unga anhériga. I de
lokala féreningarna kan anhéoriga triffa personer som ir eller har
varit i samma situation och hirigenom har littare att stédja och
hjilpa.
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Kartlaggning av demenssjuka utvecklingsstordas behov

I Landskrona har man genomfért ett projekt dir man kartlagt
utvecklingsstérda personer med demenssjukdomar och deras
behov. Syftet med projektet var att ta reda pd hur en bra modell f6r
ett demensboende f6r utvecklingsstérda kan se ut och vilken kun-
skap och kompetens som personalen behover f6r att tillgodose den
utvecklingsstérdes behov. Man har tagit fram en modell dir man
uppmirksammar demenssjukdom hos en utvecklingsstord person
genom att arbeta med en skriven livshistoria som innehéller si
mycket bakgrundsfakta som méjligt om personen. En person med
utvecklingsstérning kan inte alltid sjilv beritta och fir inte bli
historields. Livshistorien kompletteras med en personbeskrivning
sd att det finns ett dokument att g8 tillbaka till om personen skulle
utveckla en demenssjukdom. Sedan féljer personalen upp dessa
dokument regelbundet var 6:e ménad med hjilp av en checklista.
Materialet anvinds for personer med Downs syndrom frin 35 4r
och fér andra utvecklingsstérda personer fran 50 dr. Den boende-
modell man féresprikar i projektet ir ett sirskilt boende med tvd
enheter intill varandra. Den ena enheten ir f6r utvecklingsstérda
med demens och den andra ett demensboende for dldre. Genom att
ha utbildning och handledning tillsammans med de bida personal-
grupperna gér man vinster i form av kunskapséverféring och kom-
petensutveckling.

13.7 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Gruppen unga demenssjuka ir relativt f och ir ganska osynlig i
samhillet. Risken att drabbas av en demenssjukdom 1 yngre &r har
inte 6kat men med hjilp av bittre diagnosmetoder och bittre kun-
skaper om demenssjukdomarna har man i dag stérre mojlighet att
tidigt identifiera en demenssjukdom dven hos yngre personer.

Nir sjukvdrden, ofta i form kontakt med féretagshilsovérden,
moter yngre personer med tidiga demenssymtom ir det litt att for-
vixla dessa forsta tecken pid demens med depression, kroppsliga
sjukdomar, alkoholproblem, svir livssituation, stress och migrin.
Detta gor att det kan ta mycket ling tid innan en riktig diagnos
stills och den demenssjuke och dennes anhériga kan {3 adekvat
stdd och behandling. Det finns fortfarande en stor okunskap kring
att demens ir en sjukdom som inte bara drabbar ildre personer och
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man vet for lite om gruppen yngre demenssjuka och deras behov
inom bdde hilso- och sjukvirden och socialtjinsten. Kunskaperna
om hur demenssjukdomarna drabbar yngre personer och deras
speciella behov behéver spridas mycket mer, framfér allt hos pri-
mirvirden och foretagshilsovirden som ofta dr den férsta kontak-
ten for de drabbade med sjukvarden.

I och med att kunskaperna om demenssjukdomarna 6kar hos
allminheten blir allt fler personer oroliga fér att symtom som min-
nesstdrningar och koncentrationsproblem kan vara tidiga tecken pd
en demenssjukdom. Fler soker likare for att f3 en demensutred-
ning. Detta innebir att det kan bli ett dkat tryck pd utrednings-
resurser och kompetens hos primirvird och féretagshilsovérd.

Eftersom yngre demenssjuka ofta har en annan livssituation in
ildre dr det sillan limpligt att yngre fir sina stdinsatser tillsam-
mans med ildre. Det kan gilla dagvird eller flytt till ett sirskile
boende. Bide f6r den sjuke och de anhériga ir det viktigt att det
finns tillgdng till dagverksamhet och boende som passar f6r yngre.
Ibland kan det vara en bittre 16sning att stodet ges i form av per-
sonlig assistans som kan anpassas till den demenssjukes och dennes
familjs individuella behov, andra ginger ir det avlésning i form av
dagvird som fungerar bist f6r familjen.

Att f8 utbyta tankar, kinslor och upplevelser med andra i ungefir
samma 3lder och som ir med om samma sak, har visat sig géra till-
varon littare f6r mdnga unga anhoriga. Det visar erfarenheten med
ung anhorig projekten och nitverken fér unga anhériga som
Demensforbundet och Alzheimerféreningen driver. Nir det giller
informationen bér den ges si tidigt som mojligt och sedan fort-
I6pande uppdateras. De anhériga behover saklig information om
sjukdom och prognos. Det idr ocksd viktigt med uttémmande
information och stédinsatser, sociala rittigheter, vrd och omsorg.

Demensarbetsgruppen anser att en bred nationell informations-
satsning om yngre personer med demenssjukdomar skulle 6ka kun-
skaperna hos bdde allminheten och virdgivarna och underlitta
snabbare och mer adekvata stédinsatser till de drabbade och deras
anhoriga.

Allt fler utvecklingsstérda blir gamla pd grund av att de fitt ett
bittre stdd genom livet. Det innebir ocksd att fler utvecklings-
storda kommer att f8 en demenssjukdom sent i livet. Vid Downs
syndrom framtrider bdde dldrandeprocessen och demenssymtomen
mycket tidigare in hos normalbefolkningen. De sirskilda behov
som dessa personer har gloms ofta bort. Kunskaper och insatser for
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demenssjuka utvecklingsstérda behover utvecklas pd de allra flesta

hall i landet.
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14  Sprak och kulturskillnader ger
sarskilda behov

14.1  Aldre fodda utomlands

Det finns 1 Sverige 1 dag cirka 210 000 ildre personer éver 60 ar
fédda utomlands. Av dem ir 56 700 6ver 75 4r. Personer frin ndgra
linder har varit linge i Sverige medan det frin andra linder finns en
hég andel dldre som har flytt hit eller kommit hit som anhériga pa
ildre dagar. De storsta grupperna med ildre 6ver 75 &r ir frin
Finland och 6vriga Norden. I den finska gruppen ir medeldldern
bland de ildre fortfarande relativt l3g men férvintas 6ka mycket
markant de nirmaste tio 4ren. Andra grupper med stor andel ildre
over 75 &r dr frin USA, de forna Sovjetstaterna, Polen, Ungern,
Iran, Sydamerika med majoriteten frin Chile, samt Turkiet och
Kina'? Jimfért med 1995-1996 har antalet minniskor 80 &r och
ildre med utlindsk bakgrund ¢kat med nira 30 procent. De mot-
svarade 1995 knappt 5 procent av alla i denna 3ldersgrupp som var
bosatta i landet.

Om man skulle tillimpa de berikningar av antalet demenssjuka
som vi anvint fér den svenska befolkningen pd personer fodda
utomlands skulle antalet personer med demenssjukdomar kunna
uppgd till uppemot 10 000 personer i den gruppen. Det finns inga
vetenskapliga beligg for att dessa berikningar gir att 6verféra rakt
av pd detta sitt, men siffran kan ge en viss vigledning om omfatt-
ningen av demenssjuka av de utomlands f6dda. Vi vet ocks3 att de
ildre i de olika grupperna av utlandsfédda kommer att 6ka kraftigt.

14.2 Nationella minoriteter

Personer frin de nationella minoriteterna har ofta ett annat
modersmal dn svenska vilket kan innebira att man i samband med
en demenssjukdom behéver sirskilt anpassat stéd. I regeringens
proposition Nationella minoriteter i Sverige (prop. 1998/99:143)
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redovisas ungefirliga uppgifter om hur minga som ingér i de fem
nationella minoriteterna. Det finns inga uppgifter om kons- eller

3ldersfordelning.
Samer 15 000-20 000
Sverigefinnarna ca 450 000
Tornedalingar ca 50 000
Romer 15 000-20 000
Judar ca 25000

14.3  Personer fodda utomlands i dldreomsorgen

Utlandstodda ildre tar totalt sett emot mindre offentlig ildre-
omsorg dn svenskfédda ildre trots att de troligtvis inte har bittre
hilsa eller stérre materiella resurser. Det kan i stillet antas att
anhoriga 1 storre utstrickning svarar for den service och de omsor-
ger som behdvs.

Minga ildre med utlindsk bakgrund kommer frin linder dir
kraven p3 familjen och livsstilen dr annorlunda in i Sverige. Dessa
levnadsformer kan vara svira att tillimpa 1 det svenska samhillet
och foljden kan bli bide rollproblem och vixande konflikter. Av
tradition ligger en tung bérda p& yngre kvinnor och det kan uppstd
svirigheter om dessa kvinnor kinner att de inte har méjlighet att
arbeta eller studera p& samma villkor som andra. Nir kvinnorna
integreras 1 det svenska samhillet indras sannolikt férutsitt-
ningarna for att ge omsorg inom familjen. Det uppstdr d& i stillet
behov av kommunal ildreomsorg. Enligt en nyligen genomférd
intervjuundersékning som Mangkulturellt centrum i Tumba gjort
for Aldreberedningen Senior 2005:s rikning, vill de ildre som
intervjuats, med ndgra f8 undantag, inte f3 hjilpinsatser frin de
egna barnen. De f6redrar att f8 kommunal omsorg nir det kommer
att behdvas. Man ir heller inte intresserad av etniska sirskilda
boenden i1 nigon hégre utstrickning.

Aldre som invandrat och deras anhériga tackar minga ginger nej
till dldreomsorg d& hjilpen inte kan ges av nigon som talar deras
modersmil. I och med att de ildre ofta har problem med spriket
kan de litt bli isolerade och passiviserade. For dldre med utlindsk
bakgrund som ir i behov av vdrd och omsorg ir det av mycket stor
vikt att de kan kommunicera med personalen. Det ir samtidigt
mycket viktigt att den enskilde anstillde kan kommunicera med
den ildre. Detta blir ett stort problem i de fall den ildre inte lirt sig
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svenska eller pd grund av sjukdom férlorat det svenska spriket och
dtergdtt till modersmailet.

Enligt en intervjustudie som gjordes med anhériga till dldre som
invandrat frin olika utomeuropeiska linder under 1990-talet'” var
de anhoriga som hade erfarenheter av offentlig dldreomsorg kri-
tiska. De upplevde inte dldreomsorgen som si flexibel, tillginglig
och respektfullt utformad som den idealt skall vara. Dessa anhériga
hade genomgiende relativt negativa erfarenheter av sina kontakter
med den offentliga ildreomsorgen medan de ofta hade positiva
erfarenheter av sjukvirden.

I den uppsokande verksamhet som bedrevs inom ramen fér den
nationella handlingsplanen fér ildrepolitiken 1999-2001"* deltog
tvd verksamheter (Rinkeby i Stockholm och Gottsunda i Uppsala)
som var sirskilt riktade till utomnordiska invandrare. I Rinkeby
visade det sig att hilften av deltagarna inte kunde kommunicera p
svenska. En relativt stor andel av de utlandsfédda kunde inte heller
lisa eller skriva. Detta pdverkade sjilvklart mojligheterna att ta del
av den vanliga informationen om hur samhillet fungerar. Erfaren-
heterna frin Rinkeby ir att de utlandsfédda ildre vintar mycket
lingre med att séka hjilp. Under tiden férvirras problemen, sam-
tidigt som oro och &ngest ¢kar. Man har sett att de utlandsfédda
ildre ofta har stora hjilpbehov nir de kommer i kontakt med vird
och omsorg.

Socialstyrelsen har i juni 2002 limnat en rapport till regeringen
angdende dldreomsorg for finsktalande i Sverige'*. Rapporten visar
att mojligheten for finsktalande ildre att £ omsorg av finsktalande
personal 1 flera fall varit avgérande f6r att dessa ildre ska acceptera
att ta emot ildreomsorg. Trots detta har det varit svirt att {3 efter-
frigan pd sirskilda boenden fér finsktalande som startats pd senare
r. Ett av problemen kan vara att man blandat personer med
demenssjukdom med personer som inte har en demenssjukdom.

14.4  Sarskilda insatser fér demenssjuka

Personer med ett annat modersmél in svenska, tappar ofta det
svenska spriket vid en demenssjukdom. En konsekvens av detta
kan bli att den ildre ocksd férlorar f6rmdgan att kommunicera med
sina barn och barnbarn som inte sjilvklart kan modersmailet. Det
kan ocksd vara s& att man i demenssjukdomen tappar orienteringen
om sin nya omgivning och kulturella koder. Den hemléshet och
dngest som sjukdomssymtomen ger kan férvirras av att man lever i
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en miljo som man lirt kinna pi ildre dagar och som nu kinns
mycket frimmande. D3 kan modersmilet bli ett viktigt stod for
hemkinsla och trygghet. Studier som gjorts av finsktalande'* har
bland annat visat att dven personer med moderat och svir demens
reagerade positivt pd att bli tilltalad pd finska dven nir de inte ver-
kade forstd talet. Studierna visade ocksd att finsktalande vérdare
utan speciell utbildning var bittre pd att stodja den finsktalande
demenssjukas integritet in virdare som bara talade svenska men
hade denna speciella utbildning.

23 kommuner/kommundelar (6 procent) har i Demensenkiten
2002 svarat att man har sirskilda insatser f6r demenssjuka personer
med utlindsk bakgrund. De flesta av dem hinvisar till boende fér
finsksprikiga. Ndgra f& kommuner har dagverksamhet och ndgra
har material kring demenssjukdomar p4 flera invandrarsprik.

14.5 Goda exempel
Information om demens pa olika sprak

Demensférbundet har med stéd av statliga stimulanspengar tagit
fram information om demens pd olika invandrarsprik till dldre
invandrare och deras familjer. Syftet med informationen ir att dldre
invandrare och deras familjer ska fi kunskap om demens p3i sitt
eget sprik, att de ska f8 kunskap om vikten av att gd till likare och
soka hjilp tidigt. Dessutom vill man férséka uppnd attitydforind-
ringar vad giller demenssjukdomarna genom att skapa forstielse
for att det dr just olika sjukdomar och att man inte behéver skim-
mas f6r de beteendeférindringar som sjukdomen medfér. I arbetet
med att ta fram materialet har mdnga myndigheter och organisa-
tioner med kunskaper om ildre invandrare medverkat. Materialet
finns nu 1 form av en video och en bok pi de vanligaste invandrar-
spriken.

14.6 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Antalet dldre med annat modersmil in svenska har 6kat och kom-
mer att 6ka kraftigt de nirmaste dren. Detta innebir att antalet
ildre med demenssjukdomar inom dessa grupper ocksd kommer att
oka kraftigt. Det finns ett allt storre behov av att uppmirksamma
dessa personer och deras anhériga i1 planeringen fér en god
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demensvird i kommuner och landsting. Sprikproblem och bristen
pd kunskap om demens kan orsaka mycket lidande, ridsla och for-
virring hos de ildre med utlindsk bakgrund och deras anhériga.
Nir dessa personer moéter sjukvirden och den kommunala ildre-
omsorgen, behéver de triffa personal med kunskap om deras spe-
ciella behov och férutsittningar, som kan ge information som gir
att forstd och erbjuda en omvirdnad som ir anpassad efter dessa
behov. Det finns alldeles for lite kunskap och en dilig beredskap
hos huvudminnen att méta de utomlands f6dda dldre med demens-
sjukdomar och deras anhdorigas behov. Ett forsta steg till bittre
kunskap och information skulle vara att fi en vidare nationell
spridning av det informationsmaterial som tagits fram av
Demensférbundet till apotek, virdcentraler, bibliotek och ildre-
omsorgsfoérvaltningar.

Nir det giller de nationella minoriteterna finns goda exempel pd
anpassade verksamheter, som till exempel demensgruppboende f6r
samer, och frin de andra nordiska linderna. Ett 6kat samarbete och
utbyte av erfarenheter mellan linderna skulle vara virdefull for att
ge idéer och kunskaper i de kommuner dir man har stérre grupper
av minoritetsbefolkning. Ett nordiskt projekt fér kunskapsutbyte
kring demensvarden, som nyligen startats upp p3 initiativ frdn nor-
diska ministerrddet, kommer férhoppningsvis att bidra till en posi-
tiv utveckling av stédinsatser f6r de nationella minoriteterna.
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15 Personalen, utbildning och
kompetensutveckling

15.1 Personalbemanning och utbildningsniva

Bemanningsnivierna pi gruppbostider fér demenssjuka ligger i

allminhet hogt, enligt en rapport frin Socialstyrelsen'”.

Tabell 8. Bemanningstal i sérskilt boende. (Tabellen & hamtad fran rapporten
Vad éar sarskilt i sarskilt boende for dldre — en kartlaggning, Bo Engstrom,
Socialstyrelsen, 2001).

Grupp-  Aldre-  Service-  Sjukhem Riderdoms Alla
boende hoende hus hem
Procent med 92% 70% 45% 87% 68% 70%
minnesstorningar
Bemanningstal
Underskoterskor/Vard-
bitraden 0,91 0,62 0,39 0,73 0,68 0,65
Sjukskdterskor 0,04 0,05 0,02 0,12 0,05 0,05
Arbetsledning 0,03 0,02 0,02 0,03 0,02 0,02
Andra 0,03 0,03 0,02 0,01 0,01 0,02
Totalt 1,01 0,72 0,45 0,89 0,76 0,74

Mellan 1980 och 1993, 6kade personaltitheten markant pd sjuk-
hemmen, och sedan har den varit relativt konstant under resten av
1990-talet med tendens att minska. Mellan 11-12 procent av perso-
naltimmarna utférdes av timanstilld eller inhyrd personal under
vecka fyra dr 2001 enligt rapporten.

Enligt Svenska Kommunférbundet saknar idag cirka 40 procent
av underskéterskorna och virdbitridena inom ildreomsorgen en
fullgjord grundutbildning inom omridet.

Forutom den formella vird- och omsorgsutbildningen finns
ocksd vidareutbildning med olika ambitionsnivd och lingd inom
demensomridet f6r underskéterskor. En mer omfattande 2-8rig
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vidareutbildning i demensvird fér underskéterskor finns pd fyra
stillen i Sverige. De underskéterskor som genomgitt utbildningen
skall kunna arbeta 6vergripande med handledning/utbildning och
verksamhetsutveckling inom demensvirden. Ndgra av dem som
genomgitt denna utbildning har fitt anstillning som demensvards-
utvecklare 1 kommunerna. Silviahemmets vidareutbildning 1
demensvird for underskoéterskor ir ettdrig och leder till att man
blir diplomerad Silviasyster. M&nga universitet och hégskolor har
kortare poingkurser som ir 6ppna dven f6r personal pd gymnasie-
nivd. Det finns ocksd Kommunal vuxenutbildning pd gymnasienivi
som har demensinriktning. I vir enkit svarade 43 procent av kom-
munerna att man hade nigon eller nigra underskéterskor med vida-
reutbildning 1 ndgon form.

15.2 Personalens upplevelse av att arbeta med
demenssjuka personer

Att virda minniskor med demenssjukdom ir en mycket krivande
uppgift bide fysiskt och psykiskt. Hur man ser p3 sitt arbete sam-
manfaller med den syn man har pd den demenssjuka personen och
dennes fortsatta liv. Kenneth Asplund har i en avhandling ett reso-
nemang kring att det finns risk att om virdaren ser den demens-
sjukas liv som meningslost s& ser man ocksd pd sina arbetsuppgifter
som meningslésa och ytterst ocksd sitt eget liv som mindre
meningsfullt. De virdare som sig mening i den demenssjukas liv,
trots lidande och problem med att hélla kontakt med sin omvirld,
var frimst de virdare som betraktade personen som ett subjekt vars
virde ir oberoende av férmiga och dir omvirdnaden i sig ir vir-
defull dven att den inte alltid ger forbittring. Livet betraktas som
en giva med ett outtalat etiskt krav som man kan beméta eller
avvisa. Vi ir 6msesidigt beroende.

Demensvard innebir ocksg att méta minniskor som har si svira
symtom att det ibland inte dr mojligt att hjilpa dem pa ett tillrick-
ligt sitt. Ofta dr det beteendeférindringar med svdr dngest och
aggressivitet som vdrdarna upplever som svirast att hantera. Man
upplever vanmakt och otillricklighet i sin roll som virdare men
ocksd ensamhet och 6vergivenhet. Det kan uppstd en situation nir
vérdaren inte lingre kan forhilla sig professionellt till situationen.
Det blir 8ngestfyllt att gd till arbetet och man kan inte slippa upp-
levelserna frin arbetet nir man kommer hem utan det paverkar hela
ens tillvaro. Det finns risk att dessa vardare, om de inte fir stéd och
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avlastning, forsitts 1 en situation dir de tappar kontrollen 6ver sitt
handlande. Det ir méjligt att vrdarnas utsatthet ir stérst inom de
minsta enheterna, till exempel gruppboendena och dirfér ir det
viktigt med en organisation dir kontinuerligt st6d, stimulans men
ocksd tillsyn och kontroll av omvirdnadens kvalitet tillforsikras.
Den demenssjuka kommer aldrig att kunna rapportera nir vdrdens
kvalité inte hiller mittet. Minga av de situationer av vanvirdnad
som media rapporterar om har uppstdtt 1 virden av demenssjuka
personer.

Sture Astrom har beskrivit olika gruppers attityder till att arbeta
med demenssjuka personer. Han fann i sina studier i slutet av 1980-
talet att 1 de verksamheter dir man hade en stor andel demenssjuka
personer var ocksd attityden mest positiv. Diremot fanns inga
skillnader relaterade till personalens alder, yrke och erfarenhet av
att arbeta med ildre. Han fann ocks3 ett samband mellan risk fér
att utveckla utbrindhet och mer negativa attityder till den demens-
sjuka personen. I den undersckta gruppen som alla arbetade med
ildrevird inom sjukhemsvird, pd geriatrisk eller psykogeriatrisk
klinik, skattades 27 procent vara i riskzonen fér att utveckla ut-
brindhet medan fem procent per definition befann sig i ett stadium
av utbrindhet. Stérsta andel i riskzonen f6r utbrindhet var sjuk-
vérdsbitriden (36 procent) direfter sjukskoterskor (13 procent). I
samma studie kunde man visa pd ett visst samband mellan grad av
utbrindhet och empatisk f6rmiga indikerande att upplevelser av
utbrindhet pdverkade virdarens empatiska férmdga negativt.

Karin Zingmark beskriver i sin licentiat avhandling en studie dir
man intervjuat personal vid ett gruppboende med syfte att forstd
deras upplevelse av mening i sitt virdande. Personalen beskriver
periodvis en kraftldshet, en passivitet, en upplevelse av menings-
loshet och isolering. Trots att man tycker att man ger den goda
omvirdnaden s& blir de boende stadigt férsimrade. Man vill de
boendes bista men de blir ind4 hela tiden simre. Ett annat dilemma
som virdarna beskriver dr konflikten mellan de boendes behov av
nirhet, kontinuitet, lugn och ro och virdarnas eget behov av att
ibland {8 vara for sig sjilv eller att arbeta i ett annat tempo.

15.3 Vald i samband med omvardnad

Situationer dir vald uppstdr ir inte helt ovanligt 1 samband med
omvirdnad av demenssjuka personer. Olika studier har visat att
vildet kan vara riktat mot virdtagaren men att det ofta ir riktat
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mot virdaren. Aven anhériga har i litteraturen angetts som utsatt
for vild men ocksd som utférare av vild mot virdtagare. Generellt
finns en stor osikerhet rérande hur ofta vild intriffar och mot vem
valdet riktas. Osikerheten grundas dels pd svirigheter att mita det
vald som intriffar di det ofta sker i samband med dagligt arbete
och 1 hjilpsituationer. Registrering av vild kan d& upplevas tids-
ddande eller att virdaren upplever osikerhet infoér eventuella f61j-
der av en sidan registrering. Risken f6r underskattning av hur ofta
vald intriffar dr dirfér stor. Andra orsaker kan vara att valdet upp-
trider mellan virdare och virdtagare i samband med t.ex. pdklid-
ning vilket innebir att bide virdare och virdtagare kan vara den
utsatte respektive utdvare av vildet. I litteraturen framkommer
dven svarigheter att pd ett entydigt sitt definiera vild. Detta inne-
bir att resultat frdn studier gjorda till exempel i olika linder kan
vara svéra att jimféra med svenska férhillanden'.

Orsaker till att vild uppstdr har av olika forfattare beskrivits 1
termer av personens tidigare benigenhet att anvinda vild"’, fakto-
rer kopplade till personen och dennes diagnos'*’, personaltithet'",
personalens férvintningar pd att vild ska intriffa samt personlig-
hetsvariabler'*. Andra studier har visat att vild som uppstdr i sam-
band med omvérdnad kan vara relaterat till faktorer kopplade till
personens handikapp'®, personalens utbildning'*, virdatmosfir'®,
fysisk och psykisk virdtyngd, organisation samt sociala och kultu-
rella faktorer'*. Forskare har ocksd uppmirksammat att upplevelse
av pifrestning och stress'*” samt betydelsen av relationen och inter-
aktionen'”® mellan virdare och virdtagare ir relaterade till att vild
uppstir.

Svenska Kommunalarbetareférbundet genomférde en medlems-
enkit 1994 som besvarades av personer som arbetade vid virdhem,
gruppbostider, elevhem, daghem och sirskolor. Enkiten visade att
drygt 50 procent hade nigon ging varit utsatt for hot eller vild i
arbetet. Av dem som utsatts uppgav 70 procent att de utsatts f6r
véld en eller flera gdnger per manad. Studier har ocksd gjorts av per-
sonal inom ildreomsorg; sjukhem (424 platser), servicehus
(252 platser) och gruppboenden for personer med demenssjukdom
(112 platser) 1 Umed kommun och Kalmar kommun. Studierna
visar att 40 procent av virdarna blivit utsatt for vild under det
senaste aret, ingen konsskillnad utifrin utsatthet f6r vild framkom
och att virdare yngre idn 40 r var signifikant mer utsatta dn virdare
over 40 &r. Virdare som arbetar heltid och de som arbetar dagtid
var mer utsatta in de som arbetade nattetid samt deltidsarbetande.
De virdare som hade mindre dn 10 irs erfarenhet av dldreomsorg
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var mer utsatta in de med lingre erfarenhet. Utsatthet for vild
fanns 1 alla typer av boende och virdare vid sjukhem var pro-
portionerligt mest utsatta. Foérdelningen av rapporterat vild med
avseende pd utbildning visade att underskéterskor var nigot mer
utsatta in sjukvdrdsbitriden/vardbitriden och sjukskéterskor. Mer
in hilften av vdrdarna angav att de utsattes fér vild dagligen till
ndgon ging per vecka och fysiskt vild var vanligast férekommande.
Upplevelser 1 samband med véldet dominerades av kinslor av
maktlshet, vrede, otillricklighet och krinkning. Incidenter med
vald intriffar i stor utstrickning i samband med hjilp med dagligt
liv tll exempel hygien, mat, uppstigning singgiende, av- och
paklidning, likemedelsintag, forflyttning samt nir virdaren
ingriper d& virdtagaren ir pd vig att falla. I studierna har man ocks3
utifrin utsatta virdares perspektiv forsokt klarligga omstindlig-
heter och upplevelser i situationer dir vild intriffat. De omstin-
digheter som framkom oftast 1 analysen var; frinvarande
arbetsledare, boende med 6kade behov, de dldres stérande beteende
som orsakar pifrestning och stress, arbetslag med 6ppen atmosfir
men ocksd med pdgdende konflikter, avsaknad av handledning och
forum for reflexion runt svrigheter 1 arbetet samt prioritering av
praktiskt arbete inom boendet.

15.4  Arbetsledning och handledning

Nira frdgan om personalens kompetens ligger ocks3 frigan om till-
ging till arbetsledning fér underskéterskor och vardbitriden.
Arbetsledningsfunktionen kan delas upp 1 olika delomriden som
ibland kan finnas representerade i olika tjinster och/eller personer i
verksamheten. Dels behovs arbetsledning 1 det praktiska vardags-
arbetet i form av handledning, dels ir det arbetsledarens ansvar att
sitta mil for verksamheten och leda personalen i att férverkliga
dessa mél 1 det dagliga arbetet. I arbetsledning ligger ocksd att
stodja och utveckla medarbetarna genom medarbetarsamtal, ut-
vecklings- och utbildningsplaner. Dessutom finns administrativa
ansvarsuppgifter kring arbetsmiljé, bemanning och tillsyn att
bestimmelser, foreskrifter, riktlinjer och 6verenskommelser efter-
levs. Ofta ligger hela arbetsledningsansvaret i dldreomsorgen hos
en enhetschef eller motsvarande iven om den praktiska handled-
ningen 1 vardagsarbetet kan vara delegerad till en gruppledare eller
motsvarande. Inom det sirskilda boendet har ofta dven de kommu-
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nala sjukskodterskorna en viss arbetsledande/handledande funktion
vid sidan om enhetschefen.

I Socialstyrelsens studie' som nimndes tidigare, konstaterar
man att arbetsgrupperna under varje enhetschef ir timligen stora, i
genomsnitt omkring 30 heltider — vilket med hinsyn taget till att
flera arbetar deltid i praktiken innebir avsevirt fler medarbetare.
Den genomsnittliga storleken pd arbetslagen under varje chef, ir i
realiteten kanske omkring 50 medarbetare plus eventuella extra-
anstillda. Man kan d3 friga sig hur chefen har mojligheter att vara
t1llgangl1g for sin personal och aktivt inta en arbetsledande funk-
tion 1 vardagsarbetet. Vi vet ocksd att antalet arbetsledare inom
ildreomsorgen har minskat de senaste dren i absoluta tal, medan
ovrig personal har 6kat. Alldeles firska uppgifter (juni 2003) frin
Svenska Kommunférbundet tyder dock pd att utvecklingen har
vint och att antalet arbetsledare 6kar igen'. Arbetsledning i form
av medveten mélstyrning av arbetet och férmedling av en levande
vérdfilosofi har en nyckelroll f6r kvaliteten i dldreomsorgen enligt
flera samstimmiga studier. I en nyligen publicerad doktorsavhand-
ling av Lars Albinsson vid Uppsala universitet”' konstateras att
bristen pd nirvarande arbetsledning ir ett av de stdrsta problemen
som hindrar kvalitetsutveckling till en bittre demensvard. I andra
filtstudier som gjorts i demensgruppboenden' ir det ocks3 tydligt
att arbetsledningen befinner sig ldngt frin den vardagliga omvard-
naden och att handledning ir ovanligt inom den kommunala
demensvérden.

En annan viktig férutsittning f6r en god kvalitet i demensvirden
ir, enligt minga studier, handledning till personalen. Handledning
ir ett diffust begrepp som omfattar flera olika perspektiv och kan
ha olika form och syfte. Handledning i form av praktisk arbetsled-
ning 1 vardagsarbetet och kompishandledning kollegor emellan ir
en viktig och sjilvklar del av arbetet pd de flesta arbetsplatser inom
ildreomsorgen idag. Diremot har det hittills inte varit s3 vanligt att
ge handledning i strukturerad form dven om det finns ett mycket
stort behov av att reflektera kring arbetet och virdtagarna just
inom demensvirden.

Strukturerad handledning kan ha olika fokus. Den kan inriktas
mot arbetets organisation och struktur, processer 1 férverkligandet
av mil och virdfilosofi, virdarens kinslor och upplevelser eller den
demenssjuke och samspelet mellan honom och virdaren'. Dir-
emot faller bearbetande av personalkonflikter utanfér ramen for
handledning. Strukturerad handledning leds av nigon utanfér
arbetsgruppen med kompetens att handleda. Det kan vara en
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demensvirdsutvecklare, demenssjukskoterska, psykolog, arbets-
terapeut eller nigon annan med specialutbildning. I demensenkiten
tillfrigades kommunerna om man erbjéd regelbunden professionell
handledning till personalen i demensvérden. Endast 10 procent av
kommunerna ger all sin personal i demensvirden regelbunden
professionell handledning i ndgon form. 28 procent har viss hand-
ledning till delar av personalen vid behov eller f6r ndgon grupp med
speciella problem. Handledning ir en av férutsittningarna f6r en
god vird i gruppboendena, s& dessa siffror kan tyda pd problem att
uppritthélla en riktigt god kvalitet p innehéllet 1 virden. Bristen pd
utbildade handledare ir en av orsakerna till att strukturerad hand-
ledning ir ovanligt inom demensvirden'®*. Men ocksi bristen pd
resurser och tradition i den kommunala ildreomsorgen bér nimnas
1 sammanhanget.

I ett antal studier frén Kristianstad" har man visat att synen pi
de demenssjuka, vdrdarnas upplevelse av sitt arbete, arbetstillfreds-
stillelse och utbrindhet kan paverkas genom stéd till personalen
som systematisk handledning i omvérdnad samt inférandet av indi-
viduella omvirdnadsplaner. Slutsatser frin dessa studier ir siledes
att individuella omvérdnadsplaner och stéd i form av klinisk hand-
ledning 1 omvardnad kan direkt piverka personalens upplevelse av
sitt arbete 1 positiv riktning.

15.5 Speciella utbildnings- och kompetensbehov

Det behovs flera typer av kunskaper inom demensvirden for att

ytterligare hoja virdens kvalitet. Det behovs faktakunskaper inom

omridet, erfarenhetsbaserade kunskaper som hjilper till att skapa
forstielse for innebdrden av olika centrala fenomen inom demens-
virden, dtgirdskunskap som ger ¢kad handlingsberedskap i de
svira omvérdnadssituationerna och dessutom behdvs personlig
utveckling fér att utveckla egenskaper som ir viktiga i arbetet'*®.

Bland de faktakunskaper som ir viktiga f6r demensvirden kan
nimnas kunskaper om:

—  demenssjukdomarna, sjukdomsmekanismer, diagnostik och
behandling,

—  enskilda symtom i demenssjukdomen som kommunikations-
problem, beteendeproblem, smirta och fenomen som ofér-
mdga att tolka sinnesintryck och utféra viljestyrda handlingar,

—  somatiska sjukdomar och kroppsliga konsekvenser som kan
komma i samband med demens, till exempel f6rstoppning,
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—  medicinpdverkan och hur medicinering fungerar,

—  beteendesymtom och svirtolkade beteenden och hur de skall
hanteras samt psykiska tilliggssjukdomar som till exempel
depressioner,

—  det normala 8ldrandet, konsekvenser av att flytta, att limna
sitt ordinarie boende och risker med mer institutionsliknande
boende,

—  de anhérigas situation och behov,

—  etiska férhillningssitt, vardfilosofi och konsekvenser av etiska
stillningstaganden,

—  palliativ vdrd i livets slut f6r demenssjuka samt

—  vart man kan vinda sig for att f8 kunskap och stéd nir pro-
blem uppstir.

Faktakunskaper férmedlas oftast via lirobécker och studiematerial,
via Internet eller férelisningar och studiecirklar.

Den kunskap som hjilper till att skapa forstdelse for innebérden
av olika centrala fenomen inom demensvirden ir sillan himtad frn
boécker utan ir ofta mer erfarenhetsbaserad. Exempel pd denna
sorts kunskap ir t.ex. vad det innebir att vara inkontinent, att inte
hitta, att inte kunna anvinda enkla vardagsféremal, att inte kinna
igen sina anhériga eller att inte lingre kunna anvinda det inlirda
spriket eller att inte forstd innebérden av fenomenet tid. For att
formedla sddan kunskap kan olika former av stéd i form av reflek-
terande handledning vara ett bra sitt.

Atgirdskunskaper kan vara att utveckla kunskap kring t.ex. mat-
ning av patienter med sviljproblem, hur man byter bl6ja pa en per-
son som inte forstdr och motsitter sig bytet eller som inte vill
duscha. Demensvird ir i minga avseenden ett mycket kvalificerat
arbete rent hantverksmissigt. Denna form av kunskap férmedlas
ofta bist i de konkreta omvirdnadssituationerna genom att man far
gd bredvid en erfaren kollega eller att man fir praktisk arbetsled-
ning i samband med arbetsmomenten.

Den kunskap som bestar i personlig utveckling och forstielse for
sina egna reaktioner och férhdllningssitt ir mycket viktig inom
demensvérden. Det handlar om att utveckla egenskaper som téla-
mod, rittvisa, ansvar, lyhérdhet, omdéme men ocksi mod, glidje
och humor. Att kunna kommunicera bdde verbalt och icke verbalt
ir en grundliggande f6rutsittning for att kunna beméta och forstd
den demenssjuke personen och dennes anhériga. Aven hir kan man
anta att olika former av handledning ir ett sitt att utveckla denna
typ av kunskap.
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Fortbildning och kompetensutveckling inom dessa kunskaps-
omrdden behévs pd olika nivder 1 organisationen och med olika
fokus beroende pd vilka ansvarsomriden och professioner man har.

Demenskunskaper kan férmedlas:

—  inom ramen foér grundutbildningarna inom virden,

— 1 introduktionsutbildning infér métet med demenssjuka per-
soner,

— 1 form av fortbildningsinsatser i1 form av kortare utbildnings-
insatser regelbundet,

— genom kontinuerlig regelbunden strukturerad handledning,
samt

—  som specialutbildning f6r handledare, arbetsledare och andra
nyckelpersoner

78 procent av kommunerna svarade 1 Demensenkiten 2002 att man
har erbjudit nigon form av fortbildning till personalen under férra
dret. Det vanligaste dr att man anordnar temadagar och enstaka
forelisningar men dven studiecirklar och mer omfattande utbild-
ningsinsatser ir relativt vanliga.

15.6  Utbildningsméjligheter

Foérutom den fortbildning som kommunerna sjilva anordnar finns
vidareutbildning och enstaka kurser bdde inom gymnasial vuxen-
utbildning och p4 hégskolorna.

Speciell vidareutbildning f6r underskéterskor finns pd fyra
stillen i landet:

—  Jirfilla och Danderyds fria gymnasium erbjuder en tvdrig
vidareutbildning pd halvtid distans. ”Omvérdnad social
omsorg med inriktning pid demens och geriatrik”. Forkrav ir
gymnasiets omsorgslinje tre ir och yrkeserfarenhet sex méana-
der.

— I Norrbotten och i Mélndal kan man lisa 80 poing Yrkes-
inriktad utbildning (K4) inriktad pi grava kognitiva funk-
tionshinder — stéd till aktivering. Férkrav dr allmin behorighet
till hoégskola, komvux, utlindska utbildningar och arbetslivs-
erfarenhet ir ocksd meriterande.

—  Silviahemmet har tidigare utbildat ”Silviasystrar” men har for
nirvarande inriktat sig pd veckoutbildningar f6r demensteam.
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Hogskolorna erbjod pd vissa stillen 1 landet enstaka kurser med
demensinriktning. De flesta kurser riktar sig till redan hogskole-
utbildade, sjukskéterskor, bistindshandliggare, arbetsledare, ar-
betsterapeuter, sjukgymnaster, likare m.fl. Det finns bade
5 poingskurser och 10 poingskurser. Nigra av kurserna ges pi
distans.

I 6vrigt finns det uppdragsutbildningar och specialinriktningar
inom kunskapslyftet (ex Mora) pd gymnasienivi. Vuxenskolan
erbjuder ocksi minga kortare demensutbildningar. Aven vissa pri-
vata demensboenden erbjuder kortare kurser i demensomvardnad
och metoder inom demensomvardnad.

15.7  Personalforsérjningen i framtiden

Personalférsorjningsfrdgan dr av avgorande betydelse for utveck-
lingen mot en god demensvidrd. Inom kommuner och féretag
arbetar cirka 210 000 personer inom ildreomsorgen. Den helt
dvervigande delen av personalen utgors av virdbitriden och under-
skoterskor. En vixande andel dr sjukskéterskor, arbetsterapeuter
och sjukgymnaster. Andra viktiga grupper ir arbetsledare,
bistindsbedémare eller motsvarande. Bland vardbitriden, under-
skoterskor och skotare dr de deltidsanstillda i majoritet. Det finns
olika skil till detta. Ett skil dr att det inom vissa yrken ir svirt att
fa heltidstjinster. Den del av arbetet som utférs av timanstillda och
vikarier dr stort. Sjukfrinvaron har ékat bland personal inom vérd
och omsorg under senare ir, inte minst l&ngtidssjukskrivningarna.
Sirskilt drabbade dr kvinnor 50 4r och ildre. Aven férekomsten av
arbetsskador har okat.

Med oférindrad sysselsittningsgrad bedémer kommunerna att
de behdver rekrytera drygt 120000 virdbitriden och under-
skoterskor under perioden 2001-2010. Dirtill bedéms drygt 30 000
sjukskoterskor behova rekryteras under samma period. Skilen ir
bl.a. 6kade virdbehov till £6ljd av ett 6kat antal dldre 1 hogre &ldrar
samt p.g.a. 6kade pensionsavgingar. Minga studier visar att arbets-
givarna inom omradet har betydande och tilltagande svarigheter att
rekrytera personal med ritt kompetens. Storst dr rekryterings-
svarigheterna nir det giller sjukskéterskor men rekryteringsliget ir
bekymmersamt dven nir det giller arbetsterapeuter, sjukgymnaster
och arbetsledande personal. Minga arbetsgivare har ocksd svart att
finna utbildade underskéterskor och vardbitriden, i synnerhet i
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storstiderna. Denna utveckling har bl.a. medfért att kompetens-
kraven vid nyrekrytering sinkts.

Mojligheterna att rekrytera personal till dldreomsorgen ir bero-
ende av flera olika faktorer bla. liget pd arbetsmarknaden, den
kommunala ekonomin och arbetsvillkoren inom sektorn. Som
framgdtt forvintas allt fler personer 1 héga dldrar behéva vird och
omsorg. Detta tillsammans med det faktum att antalet personer i
forvirvsaktiv  dlder relativt sett minskar innebir ytterligare
begrinsningar av méjligheterna att klara kompetensférsérjningen
inom sektorn.

Regeringen uppdrog sommaren 2002 it Arbetsmarknadsstyrel-
sen, Arbetsmarknadsverket, Arbetsmiljoverket, Hogskoleverket,
Integrationsverket, Migrationsverket, Myndigheten fér kvalificerad
yrkesutbildning, Riksférsikringsverket, Skolverket, samt Social-
styrelsen att 1 samrdd utarbeta en gemensam plan f6r kompetens-
forsorjning av personal inom kommunernas vird och omsorg om
ildre och funktionshindrade personer. Socialstyrelsen skall sam-
ordna arbetet med att ta fram planen, sammanstilla denna samt
redovisa planen for regeringen. Syftet med planen ir att skapa
bittre forutsittningar for kommuners och 1 vissa fall foretags
ansvar att fullgora sitt uppdrag som huvudmin f6r och/eller utfs-
rare av vard och omsorg.

Myndigheterna skall s& 1ingt mojligt utnyttja befintlig kunskap
om férutsittningarna fér kompetensférsorjning inom vird och
omsorg om ildre och funktionshindrade personer. Uppdraget skall
redovisas i tvd steg. Senast den 31 oktober 2003 skall en analys
redovisas av forutsittningarna f6r kompetensférsdrjningen inom
virden och omsorgerna om ildre och funktionshindrade personer
sett utifrin olika myndighetsperspektiv. Den slutliga planen skall
redovisas senast den 31 maj 2004.

15.8 Goda exempel
Tematiskt rum pa Internet

Inom Virdalsinstitutet har man startat ett projekt for att bygga
upp datorbaserade “tematiska rum”. Hir kan personer med demens
men dven deras anhoriga och virdpersonalen logga in sig och himta
information om sjukdomen. Ett mal med satsningen ir att sprida
vetenskapligt grundade och praktiskt tillimpbara kunskaper om
vird och omsorg, liksom att f& fram nya uppslag f6r forskningen.
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Den nya IT-plattformen utformas si att alla kan ta del av materia-
let. De forsta temana fanns klara under viren 2003. Det tematiska
rummets meny kommer bland annat att innehilla fakta om
demenssjukdomar, utredning och behandling, virdprogram, vird-
och boendeformer samt lagar och regler. De anhérigas roll lyfts
fram med information om anhérigféreningar, tips pd linkar och
andra viktiga data. Initiativtagarna hoppas att de tematiska rummen
med sin littillgingliga kunskap skall leda till bittre arbetsvillkor f6r
virdpersonalen. Man planerar ocksi att férse systemet med ett
antal rorliga aktuella teman, dir forskare bjuds in fér att beskriva
sin verksamhet, goda exempel presenteras mm. Sidan beriknas vara
fullt utbyggd hosten 2003.

Solbergamodellen for kompetensutveckling

Solberga dldreboende i Alvsjé ir ett sirskilt boende med inriktning
pd demensvard. Hir finns plats f6r 113 boende och 13 personer {6r
kortare tid och de fir omvirdnad i form av bistdindsbedémd sjuk-
hemsvird, gruppboende eller korttidsboende. Aven dagverksamhet
for demenssjuka erbjuds.

Under de senaste dren har man utvecklat en modell fé6r kompe-
tensutveckling implementerad i det ordinarie arbetet tillsammans
med Kompetenscentrum inom ildreomsorg och ildrevird (KC).
KC ir ett av 15 regionala forsknings- och utvecklingscentra (FOU-
centra) i Sverige som initierades genom den Nationella handlings-
planen fér Aldrepolitiken 1999-2001 som riksdagen beslutade om
1998.

Den 6vergripande mélsittningen fér kompetensutvecklingen var
att utveckla personalens kompetens, firdigheter och forstdelse for
sin egen roll och delaktighet i arbetet med de boende och deras
anhoriga vid Solberga ildreboende. For att nd s minga som moj-
ligt 1 personalen utnyttjades det faktum att det ofta dr dubbel-
bemannat nigra timmar pd eftermiddagen. D3 har man genomféort
forelisningsserier med personal frin KC. For att genomfora hela
modellen har man skapat en utbildningsorganisation med en
utbildningsgrupp som bestr av en sjukskéterska pd 50 procent och
en underskéterska med specialutbildning pd 100 procent.

Forutom férelisningspaketet har man arbetat med dialog med
enhetschefer och 6vrig personal for att samordna liknande arbets-
rutiner, startat introduktionsprogram, organiserat praktik for
nyanstillda pd olika enheter, tagit fram informationsbroschyrer om
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verksamheten vid Solberga, reviderat kvalitetspirmar som ingdr i
kvalitetssystemet samt genomfért utbildning 1 vardagssvenska,
forflyttningsteknik och brandutbildning. Med hjilp av ett malmed-
vetet kontinuerligt program fér kompetenshéjande insatser har
man kunnat 6ka trivseln i arbetet och minska sjukfrdnvaron och det
mirks en pétagligt forbittrad arbetsmiljo.

Silviahemmets utbildningar

Stiftelsen Silviahemmet bedriver vird, utbildning och forskning
kring demensvird. Utbildningsverksamheten har som mal att héja
kompetensen inom demensomridet. Ett antal underskéterskor har
fatt en ettdrig vidareutbildning foér att kunna fungera som patient-
nira virdare och handledare som diplomerade Silviasystrar. Stiftel-
sen erbjuder ocksd utbildningar fér méngprofessionella demens-
team. Teamen fir kunskap om den palliativa virdfilosofins tillimp-
ning inom demensomridet, mojlighet att under utbildningstiden
utarbeta en mélformulering enligt denna virdfilosofi, tydliggéra
ledarskapet 1 teamet och diskutera verksamhetsuppféljning med
fokus pa analys och utvirdering.

15.9 Demensarbetsgruppens bedomning av
utvecklingsbehoven

Kunskap ir en av de viktigaste faktorerna fér att utveckla demens-
virden och héja kvaliteten 1 behandling, omvirdnad och omsorg.
Kunskapsnivin inom verksamheter som bedriver demensvird ir
ojimnt fordelad 6ver landet. Det finns mycket kvar att gora for att
kunskaperna skall nd ut till samtlig personal inom virden som
moter demenssjuka personer.

Demensarbetsgruppen anser att personalférsérjningsfrigan ir av
avgorande betydelse for utvecklingen mot en god demensvird.
Samtliga inblandade aktérer har ett ansvar f6r att lyfta fram de vir-
den som finns i arbetet inom virden och omsorgen om personer
med demenssjukdom. Det ir ocksd viktigt att lyfta fram de utma-
ningar som foljer av de ofta komplicerade medicinska och sociala
sammanhang som virden och omsorgen méste hantera. Behovet av
att samarbeta, utifrdn en gemensam respekt f6r de enskilda indivi-
derna, bér bilda utgdngspunkt fér utvecklingsarbetet inom perso-
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nalomridet. Det ir ocksd av central betydelse att arbeta f6r en god
och stimulerande arbetsmiljé f6r personalen inom demensvérden.

Det finns ett stort behov av demenskunskap i olika grad och
omfattning pd samtliga grundutbildningar inom vird och omsorg.
Det giller alla olika professioner i virden eftersom de demenssjuka
utgdr en stor grupp som har minga kontakter inom sjukvérden,
tandvirden och dldreomsorgen.

Det finns ett stort behov av spetskompetens med demenskun-
skap inom olika professioner framfér allt bland likare i allmin
medicin, geriatrik och psykiatri, sjukskéterskor, underskéterskor
och virdbitriden men ocksd bland arbetsterapeuter, psykologer,
sjukgymnaster, arbetsledare och bistindsbedémare. Dessa profes-
sionella med spetskompetens méste ocksd f& mojligheter att fort-
sitta utveckla sin kompetens och sina kunskaper genom forskning
och utveckling inom demensomradet.

Behovet av handledning till all personal inom demensvirden ir
stort, dels vardagshandledning av arbetsledare, nirvarande sjuk-
skoterska, eller genom teamet, dels regelbunden professionell
handledning for att reflektera, medvetandegéra och hélla vardfilo-
sofi, mil och metoder levande.

Stimulans till nya utbildningsformer som team- och arbetslags-
utbildningar behévs och utveckling av littillginglig information
och utbildning genom nitburna kurser via Internet som kan n8 hela
landet.

Den kunskap som vi har om olika metoder 1 demensvirden och
arbetsledningens betydelse f6r en god demensvard behover spridas
mer till verksamheter och beslutsfattare.
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16.1 Samordning av demensfragorna

Resultaten frdn Demensenkiten 2002 ger inte mer in en ytlig bild
av hur samordning och planering kring demensvirden sker lokalt
men kan ge en viss vigledning av hur ambitionerna f6r demens-
virden tydliggérs genom dokument och samverkansprocesser.
Enligt enkitsvaren har drygt 25 procent, av kommunerna/-
kommundelarna en politiskt antagen plan f6r demensvirden 1
kommunen. Sju av landstingen uppger att man har en politiskt
antagen plan, dessutom uppger tre av nio enkitsvar i Vistra Gota-
land att det finns politiskt antagna planer. Det verkar rdda en viss
forvirring 1 landstingssvaren om definitionen av vad som ir vird-
program och vad som ir politiskt antagna planer. Nio landsting har
vardprogram gemensamt for hela landstinget och nio landsting har
vardprogram fér ett eller flera sjukvirdsomraden.

38 procent av kommunerna/kommundelarna uppger att man har
gemensamma virdplaner/program med landstingen. Sammantaget
ir det cirka hilften av kommunerna som antingen har ett vird-
program tillsammans med landstinget och/eller en politiskt antagen
plan f6r demensvirden.

Skriftliga avtal om likarmedverkan i sirskilt boende finns i
75 procent av kommunerna och ungefir hilften har regelbundna
likemedelsgenomgingar pd boendena.

Av kommunerna uppger 29 procent att man har nigon form av
kunskapséverféring mellan huvudminnen. Den vanligaste formen
av kunskapsoverféring dr gemensamma utbildningsdagar/studie-
dagar vilket 13 procent av kommunerna/kommundelarna uppger
att man har tillsammans med landstinget. Fem procent av kommu-
nerna hinvisar till samarbetsavtal och/eller processarbete kring
virdprogram. Demenssjukskéterskan arbetar grinsoéverskridande
tillsammans med landstingets personal i fyra procent av kommu-
nerna. Lika minga svarar att landstingspersonal kan ge handledning
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till kommunens personal. fyra procent hinvisar till gemensamma
nitverk kring demensvirden.

16.2  Spetskompetensens roll
Specialistenheterna

Specialistvirden ir ofta kopplad till Minnesmottagningar dir
utredningarna vanligen sker polikliniskt men dir det ocksd finns
mojlighet till inliggning {6r utredning. Enheterna kan vara organi-
serade under geriatrik eller psykiatri eller i ndgra fall inom nirsjuk-
vard eller primirvird. P4 minga hill finns inom dessa specialiteter
enheter som ir inriktade 1 huvudsak pi demens (oftast pa region-
sjukhus och en del linssjukhus) medan pd andra stillen ingdr dven
hir demens som en integrerad del av 6vrig verksamhet. Dessutom
pigdr 1 landet en omstrukturering av sjukvirden som bland annat
medfor att geriatriska kliniker pd manga hall integreras i medicin-
klinikernas verksamhet. Demensenkiten 2002 visar att det finns
73 speciella utredningsenheter i Sverige 1 dag. Knappt hilften av
dem finns inom geriatriska kliniker. De &vriga finns inom
geropsykiatri, neuropsykiatri, psykiatri, medicinkliniker samt
dppenvirdsmottagningar. Totalt finns 360 virdplatser inom dessa
enheter som anvinds till utredningar men ocksd fér personer med
beteendesymtom och fér medicinsk bedémning. Bide utred-
ningsenheter och virdplatser ir ojimnt férdelade 6ver landet.
Utifrn svaren i Demensenkiten 2002 ir det svirt att skilja pd
sirskilda utredningsenheter och de utredningar som gérs inom
slutenvirden i allminhet. Endast 35 procent av kommunerna upp-
ger att en del av demensutredningarna 1 deras kommun gors pd
specialenhet.

Demensteamen

Det mingprofessionella teamarbetet spelar en viktig roll i demens-
vidrden bide nir det giller utredning/diagnos och nir det giller
behandling och omvirdnad. Teamet kan ofta fungera som kontakt
och stéd till anhériga, ha en handledande och stédjande funktion
till personalen i hemtjinst och sirskilt boende och fungera som en
samordnande link till olika virdgivare.

Ett demensteam kan ha olika uppgifter och bemanning beroende
pd syftet med verksamheten. Det finns ingen gemensam definition
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som kan anvindas pd en nationell nivd och svaren frin kommuner
och landsting 1 Demensenkiten 2002 skall tolkas utifrdn detta fak-
tum.

Totalt har 130 kommuner/kommundelar, 35 procent, uppgivit
att man har tillgdng till nigon form av demensteam. 32 kom-
muner/kommundelar, 8 procent, har ett kommunalt team. 72 kom-
muner/kommundelar, 19 procent, har tillgdng till ett lands-
tingsdrivet team och 26 kommuner/kommundelar, 7,5 procent,
driver ett team tillsammans med landstinget. Kommunernas
uppgifter nir det giller landstingsteam stimmer diligt 6verens med
landstingens svar pi samma frigestillning. Man ir heller inte
overens om 1 vilken utstrickning de gemensamma teamen ir
gemensamma. Hir verkar det finnas bdde definitionsproblem och
osidkerhet om hur man samverkar och vilka resurser som finns till
forfogande frin bdde landsting och kommuner.

Teamen har som sagts ocksd olika bemanning och arbetsuppgif-
ter och man kan dirfér inte anvinda en gemensam definition som
ger en sammanhdllen bild av teamens funktion och innehdll. De
kommunala teamen ir med ett undantag inte bemannade med
likare och har oftast inte till uppgift att medverka 1 utredningar.
Nigra av de kommunala teamen har som huvudsaklig uppgift att
utféra praktiskt omvardnadsarbete i hemtjinsten. De gemensamma
teamen har 1 mycket storre utstrickning likarresurser i teamet och
de utfér ocksd demensutredningar. Den vanligaste bemanningen av
de kommunala teamen ir sjukskoterska, underskéterska och
arbetsterapeut. I de gemensamma teamen finns vanligen sjukské-
terska, likare och arbetsterapeut. I de landstingsdrivna teamen
finns oftast likare och sjukskéterska och tillgdng till arbetstera-
peut, psykolog och kurator.

Av de kommunala och gemensamma teamen anger 91 procent
att man har anhérigstéd som arbetsuppgift. De flesta (84 procent)
av teamen har till uppgift att stédja och utbilda personal inom
demensvérden. 74 procent anger att man deltar i bistindsbedém-
ningar och vardplanering. Tre fjirdedelar (71 procent) av teamen
fungerar som link mellan olika virdnivier. Knappt hilften (47 pro-
cent) deltar 1 eller utfér demensutredningar. Flera team (41 pro-
cent) ansvarar ocksd for praktiskt omvirdnadsarbete i hemtjinst
eller pd dagvird. Dessutom nimns uppsdkande verksambhet, stéd
till frivilligarbete, informationsinsatser, hjilpmedel, bostadsanpass-
ning och kompetenshéjning kring demensvirden av ndgra kommu-
ner/kommundelar.
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Aven i de landstingsdrivna teamen anger nistan samtliga lands-
ting att anhorigstdd ir en viktig uppgift. De flesta teamen gor
ocksd demensutredningar och handleder/utbildar personal. Négot
firre landsting anger bistdndsbedémningar och linkfunktion som
uppgifter for teamen. Nigra landsting svarar att teamen har 1 upp-
gift att folja upp behandlingsinsatser, utveckla samverkan och
vardprogramarbete samt delta i forskning pi omridet. Hilften av
landstingsteamen utgdr frdn en specialenhet eller geriatrikklinik,
dvriga team finns knutna till primirvérd eller nirsjukvard.

Ett 40-tal kommuner/kommundelar har enligt Demensenkiten
2002 konkreta planer pd att inritta demensteam och 12 kommuner
som redan har nigot team kommer att utveckla eller starta ytter-
ligare team. Aven tre av landstingen planerar att utveckla eller
inritta fler demensteam.

Lakaren

I demensteamet ir likaren med specialintresse och spetskompetens
kring demenssjukdomar en stor tillgdng. Férutom att genomféra
demensutredningar ir en fortlépande medicinsk kontakt en viktig
trygghet f6r den drabbade och de anhériga. Det skapar forutsite-
ningar for att uppticka medicinska problem pd ett tidigt stadium
och utgér en viktig férutsittning f6r god omvardnad. Denna kon-
takt behévs ocksd i samverkan med kommunens insatser. En likare
med demenskompetens i teamet kan ocksd fungera som en kon-
sultresurs till primirvirdens allminlikare i de fall dir utredningarna
genomfors 1 primirvirden. Demensteamet fungerar hir som en
samordnande link mellan olika virdgivare och verksamheter i
demensvirden. Demensenkiten 2002 visar att de landstingsdrivna
demensteamen oftast har som huvuduppgift att genomfora
demensutredningar och i teamen ingdr alltid en likare. I de gemen-
samma teamen finns likare med 1 hilften av teamen, men 1 de
kommunala teamen finns inte likaren med mer dn i ett fall.

De flesta likarna med specialkompetens i demens ir geriatriker
och psykiatriker men dven allminlikare. Det finns inte nigon stati-
stik som kan ge en uppfattning om hur minga likare som har en
spetskompetens 1 demenssjukdomar. I Demensenkiten 2002 till-
frigades landstingen om hur minga kliniskt verksamma geriatriker
som finns i landet i dag. Resultatet visar att det finns cirka 300
(men svaren ir ofullstindiga for Stockholm, Norra Kalmar och
Blekinge). Denna siffra kan jimforas med en studie som gjordes av
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Gunnar Akner ir 2000 dir antalet ir cirka 500. Bland dessa 300
500 geriatriklikare finns ett antal som inte sysslar med demens-
sjukdomar i férsta hand. Nir det giller psykiatrilikare med dldre-
kompetens visar Demensenkiten att det finns 54 stycken verk-
samma i dag. Det finns inte ndgra aktuella uppgifter pd i vilken
utstrickning allminlikarna 1 primirvirden har specialintresse och
spetskompetens nir det giller demenssjukdomar.

Demenssjukskoterskan

Demenssjukskéterskor finns bide inom kommuner och landsting.
Det ir inte alldeles enkelt att beskriva just demenssjukskoterskor-
nas ansvarsomrdde. Specialiteten har bara funnits under ett 15-tal &r
och tjinsterna har utformats med stora lokala variationer. I denna
rapport definieras demenssjukskoterskan som en sjukskoterska
med speciell utbildning i demensvird med sirskild arbetstid avsatt
for att fungera som samordnare, utbildare och kontaktskoterska
fér demensvérden. Det finns ett nationellt nitverk f6r demenssjuk-
skoterskor som anordnar konferenser och verkar for yrkesutveck-
lingen.

Arbetsgruppen for detta nationella nitverk formulerade hésten
1999 riktlinjer f6r demenssjukskoterskans funktion. Ledaméterna i
arbetsgruppen menar att demenssjukskoterskan skall bedriva upp-
sokande verksamhet, medverka till att personer man misstinker ir
demenssjuka utreds, medverka vid bistdndsbedémning, ge stéd och
information till anhérigvirdare samt férmedla kunskaper inom
omridet till virdpersonal, anhériga och politiker'.

I Demensenkiten 2002 svarar 39 procent av kommunerna/-
kommundelarna (137 st av 360) att man har en eller flera demens-
sjukskoterskor pd hel- eller deltid. Antalet demenssjukskéterskor
uppgdr till 115 rsarbetare. Landstingen anger att det finns 97 de-
menssjukskoterskor 1 landstingets regi och 73 &rsarbetare.

Demensenkiten 2002 visar att kommuner som har en demens-
sjukskoterska 1 signifikant hogre utstrickning har uppsékande
verksamhet till demenssjuka, genomférda kartliggningar, hégre
forekomst av dagvird och korttidsboende som ir riktad till
demenssjuka, hdgre férekomst av fortbildning och handledning till
personal 1 demensvirden och hégre forekomst av kunskapséver-
foring mellan huvudminnen och gemensamma virdprogram med
landstinget.
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39 kommuner/kommundelar som inte har demenssjukskoterska
1 dag planerar enligt Demensenkiten 2002 att inritta en sidan
anstillning. 11 kommuner/kommundelar som har demenssjuk-
skoterska planerar att utdka antalet anstillningar. Ett landsting
uppger att man planerar att anstilla ytterligare en demenssjuk-
skoterska.

Ovriga professioner i teamet
Underskiterska med specialutbildning

I flera kommuner finns underskéterskor med en ett- eller tvidrig
specialutbildning 1 demens som har sirskild arbetstid fér att
utveckla demensvdrden och handleda personal. De har ibland en
sirskild anstillning som demensvirdsutvecklare men ingdr ibland
dven 1 demensteamet. Hilften av de kommunala teamen har en eller
flera underskéterskor med i teamet och cirka en fjirdedel av
landsstingsteamen enligt Demensenkiten 2002.

Arbetsterapeuten

Arbetsterapeuten har en viktig roll i bdde demensutredningen och i
fortsatt omvirdnad och behandling. Genom att utreda funktions-
féormagan hos den demenssjuke bidrar arbetsterapeuten till diagno-
sen och till underlag fér den individuella virdplaneringen. T det
fortsatta omvardnadsarbetet handleder arbetsterapeuten virdarna i
att arbeta funktionsbevarande och aktiverande med metoder som ir
anpassade till den demenssjukes individuella symtom och funk-
tionsférmdga. Det ir oftast arbetsterapeuten som har kunskaper
om och férskriver hjilpmedel. Arbetsterapeut ingdr i en tredjedel
av de kommunala och gemensamma teamen och i tv tredjedelar av
landstingsteamen enligt Demensenkiten 2002.

Psykologen

Av Sveriges drygt 8000 legitimerade psykologer ir det endast ett
hundratal som pd heltid arbetar med utredning och behandling av
personer med demens. De flesta finner man vid kliniker dir man
specialiserat sig pd diagnostik av demenssjukdomar. Den neuro-
psykologiska utredningen ger information om patientens funk-
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tionsférmdga men ocksd ledtrddar till vilka omriden av hjirnan
som fungerar bittre eller simre och ir pd det sittet ett viktigt
komplement till dvriga undersékningar. Flera av de psykologer
som ir verksamma inom demensomridet ir ocksg aktiva som fors-
kare.

Aven i behandlingsarbetet har psykologen en roll. Nya rén visar
att dven personer med demens kan tillgodogéra sig psykoterapeu-
tisk behandling bide individuellt och i grupp. Det ir dock endast
ett fital demenssjuka, dnnu sd linge, som far tillgdng till samtals-
behandling av psykolog. Det finns en ling tradition bland psykolo-
ger att handleda personal. Inom demensvirden ir detta emellertid
ett eftersatt omrdde och {3 arbetsgrupper fir handledning, trots de
komplexa och emotionellt krivande arbetsuppgifterna. I samband
med utredning och diagnostik férekommer det att dven de anhé-
riga far mojlighet att samtala med en psykolog. Det dr emellertid
inte Vanhgt att anhoriga fir samtalsbehandling under lingre tid, for
att pa ett mer systematiskt sitt bearbeta de problem som aktualise-
ras genom den nirstdendes demenssjukdom.

Nistan alla psykologer som arbetar med demens ir anstillda av
landstingen eller universiteten. Knappt tio personer dr dnnu sd
linge anstillda av kommunerna. Enligt Demensenkiten 2002 finns
psykologen i hilften av landstingsteamen men endast i tre av de
kommunala eller gemensamma teamen

Sjukgymnasten

Sjukgymnasten kan i rehabiliteringen utforma trining som ir
anpassad efter den demenssjukes férmiga och demenssymtom. Det
finns goda exempel pd att demenssjuka kan tillgodogora sig trining
lingt in 1 demenssjukdomen om den ir ritt anpassad. Det dr dock
mycket sillan sjukgymnasten finns med i demensteamet. Enligt
Demensenkiten 2002 har endast tre av samtliga demensteam till-
ging till sjukgymnast.

Kurator, bistindsbeddmare och enbetschefer

I ungefir hilften av teamen finns ocksi en kurator (landstings-
teamen), en bistindsbedémare och/eller en enhetschef inom ildre-
omsorgen (de kommunala och gemensamma teamen). Dessa
professioner bidrar i teamet med sin kompetens kring vilka st5d-
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insatser som kan sittas in och vilka sociala behov de demenssjuka
och deras anhériga har. De ir viktiga for att teamet skall kunna
erbjuda stéd och omsorg med ett helhetsperspektiv. Det ir ocksd
viktigt fér de kommunala bistdndbedémarna att genom teamet f&
mer kunskaper om de demenssjukas speciella behov utifrin
utredningen infér eventuella beslut om insatser.

16.3  Frivilligas roll i demensvarden

Frivilligorganisationerna spelar en viktig roll som st6d och kom-
plement till bidde den formella och informella omsorgen om
demenssjuka personer. I Demensenkiten 2002 svarar kommunerna
att 180 kommuner/kommundelar (50 procent) har organiserad
samverkan med frivilligorganisationer. De organisationer som
nimns i enkiten ir oftast; en lokal demensférening eller annan
anhérigférening (16 procent), Réda Korset (15 procent), Kyrkor
och samfund (12 procent), Vintjinst/frivilligcentral (7 procent),
samt Pensionirsorganisationer (3 procent).

De aktiviteter man samverkar om ir méngfasetterade och bidrar
ofta till att stirka och ge kvalitet it den sociala och existentiella
omsorgen om bide demenssjuka och deras anhériga. Exempel pd
aktiviteter som nimns i Demensenkiten 2002 ir vintjinst/besoks-
tjinst i bide ordinirt och sirskilt boende, férelisningar och studie-
cirklar, anhérigjourtelefon, trivseltriffar, sorgegrupper, gudstjins-
ter 1 sirskilt boende och dagverksamhet, enskilda samtal (diako-
nissa), promenader, ledsagning, lis- och musikstunder, gruppakti-
vitet kring gamla saker, matlag f6r demenssjuka, underhdllning,
caféverksamhet, tridgirdsskotsel, utflykter, etik och moralcirklar
for personal, dagverksamhet som drivs av frivilliga och framtagande
av informationsmaterial.

16.4 Goda exempel
Gemensamt demensteam som deltar i utredningarna

I Sundbybergs Stad har kommunen tillsammans med sjukvards-
omréddet 1 ett projekt utvecklat ett gemensamt demensteam kallat
Team for minneshandikappade. Teamet bestdr av en demenssjuk-
skoterska och en arbetsterapeut som bdda dr anstillda av kommu-
nen samt tvd geriatriker med spetskompetens som finns tillgingliga
for teamet ndgra timmar per vecka. Teamet har genomfért en kart-
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ligening av minneshandikappade i Sundbyberg. De fungerar som
stdd till anhériga och kan pd kort varsel géra hembessk vid behov
for att ge stdd eller f6lja upp behandlingar. Teamet fungerar som
stéd till primirvirdslikarna som 1 hégre grad dn tidigare deltar 1
och genomfér demensutredningar. De tvd likarna i teamet fungerar
som konsulter till primirvirden. Teamet ger ocksi stéd till
bistindsbedémarna 1 kommunen i samband med behovsbedém-
ningar och vdrdplanering. Nira knuten till teamet finns den kom-
munala demensdagvirden. I vissa fall kan en mer komplicerad
demensutredning genomféras polikliniskt nir den demenssjuke
vistas 1 dagvirden. Teamet genomfér ocksd utbildningar till perso-
nal 1 hemtjinst och i demensboendena. Verksamheten fungerar
som en smidig link mellan olika virdgivare och ger genom sin
nibarhet och snabba &tgirder trygghet till de anhériga. Man sam-
arbetar ocksi nira med anhérigkonsulenten och kuratorn som
ansvarar for anhérigutbildningar och stédgrupper. Efter tvd &r
genomfordes en utvirdering som visar pd mycket positiva effekter
bide for de anhériga och f6r de olika personalgrupper som ansvarar
fér demensvirden. Primirvirdslikarna som frin bérjan var mycket
skeptiska till projektet har nu dndrat uppfattning och uttrycker en
stor tacksamhet inf6r teamets insatser.

Samverkan i Gavle — Sandviken

I Givle — Sandviken har man sedan ndgra ar tillbaka ett samver-
kansprojekt kallat KLOS.

Intentionen med KLOS-projektet var att 3 till stind en samver-
kan mellan Linssjukhuset Givle-Sandvikens geriatriska klinik,
landstingets primirvdrd och kommunerna i Gistrikland. Genom
samverkan skall demenssjukvirden utvecklas s& att patienter och
deras anhériga inte ska behéva mirka administrativa och professio-
nella grinser utan méta behandling, vird och omsorg av god kvali-
tet och med ett minimum av kontakter. Virdkedjan skall fungera
obruten frin den férsta kontakten oavsett vem som mottog den.

I projektet ingdr demensenheten vid Linssjukhuset Givle-
Sandvikens geriatriska klinik. I Sandvikens kommun ingir ett
gruppboende fér demenssjuka med cirka 50 medarbetare och pd
hilsocentralen deltar en allminlikare och en distriktsskoterska. I
Hofors kommun ingdr tvd gruppboenden och en dagverksamhet
med cirka 50 medarbetare. En distriktskéterska dr kontaktperson
vid hilsocentralen. I Ockelbo kommun ingdr tio medarbetare inom
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hemtjinsten och en bistdndshandliggare. En arbetsterapeut och en
distriktsskdterska dr kontaktpersoner vid hilsocentralen. I Givle
kommun ingdr dagvirden och hemtjinstgruppen med &tta vird-
bitriden. Flera familjelikare och distriktsskdterskor deltar och en
distriktsskoterska dr kontaktperson. Demensteamet som ir ett
samverkansprojekt mellan Linssjukhuset Givle-Sandviken, Pri-
mirvirden Gistrikland och Givle kommun ingdr ocksi. Hégskolan
1 Givle och den regionala FOU-verksamheten finns ocksd med.

Redan i inledningen av arbetet stod klart att arbetet mdste
genomfdras med ett lingsiktigt férhillningssitt f6r att kunna for-
indra de gamla goda kulturerna och att {8 dessa att tillsammans
med nya idéer i samverkan bilda en syntes. Det fanns till en bérjan
stor misstro och brist pd fértroende mellan de berérda aktdrerna.
Projektledaren bérjade med att lira kinna verksamheterna och for-
sokte ta reda pd vilka behov som fanns nir det gillde kompetens-
héjning. En enkitundersékning har genomférts hos kommunens
personal for att gora en kartliggning av personalens bakgrund och
upplevelse av att arbeta med demenssjuka inom hemtjinsten och
inom gruppboenden.

Genom att hitta gemensamma infallsvinklar och fasa in forsk-
ningsron 1 arbetet har olika aktiviteter genomférts utifrdn med-
arbetarnas egna beskrivningar av behoven. Det forsta delmélet ir
att alla ska forstd pd vilket sitt verksamheten kan gagnas av att
dokumentationen av omvirdnaden kan anvindas f6r att forbittra
vardkvalitet och arbetsmiljon pd arbetsplatserna. Kompetensen kan
sedan utvecklas till att omfatta foérstdelse f6r beteenden och hur
man kan forhdlla sig till svira beteenden. Ett andra delmdl ir att
over huvudmannagrinser littare kunna ta kontakt med varandra
utan hinder 1 form av prestige, ekonomi och revir. Bdde i hem-
yjanstgrupperna och i gruppboendena ir linken till primirvirden en
viktig efterfrigad funktion. En stor del av projektledarens arbete
har varit att hitta metoder f6r samverkansutveckling, bdde i den
konkreta virdkedjan och 1 utbildningar och utvecklingsinsatser
gemensamt med primirvirdens medarbetare.

16.5 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

En god demensvird bedrivs med bide hilso- och sjukvérdslagen
och socialtjinstlagen som grund och kriver en nira samverkan
mellan huvudminnen med méingprofessionellt teamarbete och en
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medveten gemensam strategi f6r hur man beméter och omhinder-
tar de demenssjuka och deras nirstdende under hela sjukdomsut-
vecklingen. Det finns stora brister i samverkan, planering och vérd-
processer 1 demensvarden. Hilften av landets kommuner saknar ett
vardprogram eller en sammanhillen plan foér demensvirden. De
vadrdprogram som finns behover utvecklas och framfér allt dven
omfatta strategier och en organiserad samverkan inom ramen foér
virdkedjan. Det pdgir visserligen ett arbete for att utveckla planer
och virdprocesser 1 samverkan mellan huvudminnen men hir
behover ytterligare insatser gdras de nirmaste dren. En forutsitt-
ning fér ett gott omhindertagande av de demenssjuka och deras
anhoriga dr att medicinska insatser och social omvardnad gir hand i
hand och att den individuella virdplaneringen sker gemensamt.

Aven om en stor del av demensutredningarna och behandlings-
insatserna kan och skall utféras inom primirvirden och demens-
kunskaper dr viktiga f6r bide allminlikare och &vrig hilso- och
sjukvirdspersonal, s dr dven likare med specialistkompetens kring
demenssjukdomar viktiga for att kunna fungera som konsulter och
utvecklare 1 primirvirden. Det dr orovickande att vi i dag har en
utveckling dir allt firre viljer att bli geriatriker eller psykiatriker
med dldrekompetens.

De speciella utredningsenheterna spelar en viktig roll nir det
giller att kunna erbjuda mer kvalificerade demensutredningar nir
det behévs. Enheterna har ocksd betydelse f6r kunskapsutveckling
och forskning kring demensvéirden. Det finns fortfarande behov av
att utveckla och fordela resurserna bittre 6ver landet. Den utveck-
ling som sker i flera landsting, att f6ra mer resurser till den 6ppna
varden, vilkomnas av demensarbetsgruppen men det fir inte ske pd
bekostnad av en utarmning av den spetskompetens som finns inom
de speciella utredningsenheterna. En utveckling mot ett mer sam-
mansatt omhindertagande lokalt genom nirvdrd/nirsjukvird/-
ildrevirdcentraler eller andra former av organiserad samverkan
skulle vara mycket positivt f6r de demenssjuka och deras nir-
stdende.

Spetskompetensen 1 demensvirden ir mycket viktig fér att
behilla, utveckla och sprida kunskap om demenssjukdomarna, god
omvirdnad och de demenssjukas och deras nirstiendes behov. Vi
konstaterar att resultatet av Demensenkiten 2002 pi ett mycket
tydligt sitt visar att dir det finns demenssjukskoterskor, demens-
vérdsutvecklare, annan personal med specialutbildning i demens
och/eller demensteam finns det ocksd bittre férutsittningar for
samverkan och goda foérutsittningar for en god demensvard. Det ir
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allt for f& kommuner som har tillgdng till sddan spetskompetens.
Men vi ser ocksd att vissa kommuner har planer pd att utdka resur-
serna. Tillgdng till demenssjukskoterska eller motsvarande bor
finnas i samtliga kommuner.

Demensarbetsgruppen bedémer ocksd att frivilligverksamheten
har en viktig roll inom demensvirden. Demensenkiten 2002 visar
att endast hilften av landets kommuner har ett organiserat sam-
arbete med frivilligorganisationerna kring demensvarden. En vig ir
att inbjuda frivilligorganisationerna i planeringen av demensvirden
och 1 framtagandet av virdprogram och handlingsplaner. Det ir
ocksg viktigt att kommunerna stédjer utvecklingen av lokala anhé-
rigféreningar.
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17  Information

17.1  Den allmédnna kunskapsnivan kring demens

Medvetenheten om demenssjukdomarna har vuxit hos allminheten
i takt med att forskningen om orsaker har intensifierats och pd de
senaste dren ocksd resulterat 1 nya likemedel. I takt med att det blir
allt fler ildre kinner allt fler minniskor nigon anhérig eller bekant
som har en demenssjukdom. Media uppmirksammar forsknings-
resultat och har ocksd uppmirksammat demensvirden de senaste
dren genom reportage frin sirskilda boenden och intervjuer med
demenssjuka och deras anhoriga. Samtidigt som medvetenheten
okar, dkar ocksd behovet av mer kunskap. Allt fler personer i
medeldldern kinner oro fér att drabbas av en demenssjukdom och
soker ocksd likare for att 8 en demensutredning gjord. Anhérig-
organisationernas informationssatsningar drar mycket folk men
informationsbehovet ir mycket stort och de satsningar som gérs i
dag ricker inte till. Med tanke p4 att de demenssjuka dr en stor och
vixande grupp i samhillet behéver informationen om demenssjuk-
domar och deras vird och behandling utvecklas for minga olika
mélgrupper som moter demenssjuka bade i yrkeslivet och som nir-
stiende och vinner.

17.2  Viktiga malgrupper for information

P4 flera stillen i denna promemoria lyfts behovet att kunskap och
information till olika milgrupper fram, virdpersonal, anhériga, per-
soner med ett annat modersmal in svenska, m.fl. Nedan ges fler
exempel pd milgrupper som inte tidigare nimnts med forslag pd
hur man kan n8 dem med information.

Allminheten ir en viktig milgrupp. Genom apotekets satsning
pd upplysning genom Demensiret 1995 fick mdnga mojlighet att ta
del av broschyrer och annan information. Denna information
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skulle behéva upprepas och finnas kontinuerligt pd landets apotek.
Media ir en viktig killa till information fér allmidnheten men ocks3
biblioteken kan spela en viktig roll. Aven Internetbaserade infor-
mationstjinster ir en bra mdjlighet att nd de som vill séka infor-
mation. Vardgivarna kan hir bidra genom demensinformation pd
de sajter kring vdrd och hilsa som nu byggs upp.

Barn ir en milgrupp som litt gldms bort. Manga barn har nigon
nira slikting som har en demenssjukdom. Det kan vara svirt f6r
barn att f6rstd vad som hinder nir mormor eller farfar blir mer och
mer glomsk och kanske inte ens kidnner igen sitt barnbarn. Sam-
tidigt vet vi att demenssjuka personer minga ginger har ett stort
utbyte av att umg3s med barn ldngt in 1 demenssjukdomen. Barn
behéver littfattlig information och kunskap om demenssjukdomar
och hir spelar skolan en viktig roll. Anhérigorganisationerna har i
flera olika projekt vint sig till barn 1 grundskolan f6r att informera
och undervisa om demens. Bland annat 1 Enképing och Ronneby.
Det finns flera barnbécker med demens som tema (se litteratur-
listan) som kan anvindas i samtal med barn.

Pensionirsorganisationerna kan vara en bra plattform fér infor-
mation till ildre om demenssjukdomar och samhillets stédinsatser
for demenssjuka och deras anhériga.

Beslutsfattare och administratérer inom kommunal och lands-
tingskommunal férvaltning ir viktiga nyckelpersoner fér att f3 till
stind en god demensvard och samverkan mellan huvudminnen. De
behéver mer kunskap och information om demenssjukas och deras
anhérigas behov och om vad en god omvardnad kriver {or resurser.
Demensarbetsgruppen hoppas att denna rapport kan bidra till 6kad
forstdelse och kunskap kring hur demensvarden skall utvecklas.

Tandlikare och annan tandvirdspersonal moter ofta demens-
sjuka personer. En god tandvard ir mycket viktig fér den demens-
sjukes vilbefinnande. Kunskap om demenssjukdomar och demens-
vird borde integreras bide i1 grundutbildningen och fortbildning
for tandvardspersonal.

Kyrkor och samfund ir nigra av de viktigare frivilligorganisa-
tionerna 1 Sverige. Traditionellt finns 1 minga férsamlingar besoks-
verksamhet och aktiviteter som riktar sig till dldre. Dessutom ger
de kyrkliga medarbetarna, diakonissor, sjukhusprister, pastorer,
nunnor och imamer stdd till bdde ildre och personal 1 dldreom-
sorgen 1 andliga och existentiella frigor. Information om demens-
sjukdomar och demensvérd ir viktig f6r dem och kan spridas via till
exempel Sveriges kristna rdd, sjukhusprister, kyrkliga tidningar och
samfundsorganisationer.
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Taxichaufférer, ambulanspersonal och kollektivtrafikpersonal
moter ibland demenssjuka som inte kan hitta hem eller férklara
vart de ska. Detsamma giller polisen som ofta blir inkallad att
hjilpa till nir en person verkar f6rvirrad och inte kan ta vara p3 sig
sjilv. Rikspolisstyrelsen har med hjilp av stimulansbidrag frin
Socialdepartementet tagit fram ett enkelt informationsmaterial
kring demenssjukdomar till polisen. Ett liknande material skulle
behova tas fram och spridas till transportpersonal.
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18 Forskning och utveckling

18.1  Forskningscentra och FOU-verksamhet

Med tanke pd de konsekvenser som demenssjukdomarna medfér
fér demenssjuka, deras anhériga och samhillet ir det uppenbart att
behovet av forskning ir mycket stort. Trots relativt begrinsade re-
surser dr Sverige ett av de ledande linderna inom demensforsk-
ningen. Denna forskning har i huvudsak sitt ursprung inom univer-
sitetsvirlden. Kommunerna och landstingen, som har det stérsta
ansvaret inom demensvirden, har bérjat bygga upp forsknings-
resurser inom ildreomridet via de regionala forsknings- och ut-
vecklingscenter (FOU-center) som fitt statligt stod sedan 1999.

I dag finns demensforskning vid samtliga universitetssjukhus, de
nationella forskningsinstituten for dldreforskning och vid minga av
landets regionala FOU-center. Svensk demensforskning har pdgitt
sedan 1940-talet och gett upphov till en mingd kunskap och av-
handlingar. Forskningen bedrivs inom flera olika discipliner kring
riskfaktorer och orsaker, epidemiologi, likemedelsbehandling och
omvirdnad.

Inom Statens institut fér medicinsk utvirdering (SBU) pagar ett
projekt kring evidensbaserad demensvird som skall vara klart under
2004. Man kommer 1 sin rapport att géra en analys av den forsk-
ning som 1 dag finns tillginglig kring demenssjukdomarna och
deras vard och behandling fér att géra en utvirdering av vilka be-
handlings- och omvirdnadsmetoder som ir evidensbaserade och
kan utgdéra en grund fér virdprogram och eventuellt nationella
riktlinjer. Demensarbetsgruppen anser det mycket angeliget att de
kunskaper som SBU:s arbete leder fram till fir en bred spridning
inom demensvérden i Sverige.
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18.2 Kunskaps- och forskningsbehov

Regeringen har de sista dren gjort satsningar inom ildreomridet
(bdde nationella och regionala ildreforskningscentra) men med
tanke pd de forskningsbehov som nimns i denna .promemoria ir
resurserna for demensforskning otillrickliga. Om de sambhills-
ekonomiska kostnaderna fér demenssjukdomarna jimférs med
andra sjukdomsgrupper, t.ex. cancersjukdomar och stills 1 relation
till hur forskningsresurser férdelas ir forskning kring demens klart
underrepresenterat. I Norge och Danmark finns det goda exempel
pd statliga initiativ f6r att férbittra férutsittningarna f6r demens-
forskning. I Danmark har ett forskningsanslag givits till Rigshos-
pitalet for att utveckla demensforskningen och 1 Norge har ett
nationellt institut f6r demensforskning etablerats i Oslo. Det ir
angeliget att 1 Sverige skapa en stabil lingsiktig finansiering for
forskning kring omvéardnad och demenssjukdomar.

Den satsning som nu gors kring neurodegenerativa sjukdomar
med anslag frin de stora forskningsstiftelserna kommer att utgora
ett viktigt bidrag till demensforskningen.

Vid sidan av den viktiga forskningen kring riskfaktorer och or-
saker till demens och sékandet efter effektiva behandlingsformer,
finns en rad viktiga omriden som dnnu inte ir tillrickligt beforska-
de och som Demensarbetsgruppen anser vara speciellt angeligna
inom demensforskningen de nirmaste ren:

Demensutvecklingen ur den sjukes perspektiv

Vi behover storre forstdelse f6r hur den demenssjuke upplever sin
sjukdom, vilka omstindigheter innebir lidande och vad kan ge
trost. Vad betyder de perioder av psykisk klarhet som mainga
demenssjuka har fér sig sjilva. Vilka kulturella och existentiella
behov har de demenssjuka och vad kan kulturinsatser ge for effek-
ter f6r vilbefinnandet.

Yngre personer med demenssjukdom

Det finns i dag ca 8 000-9 000 demenssjuka personer som ir yngre
in 65 ar (se detta avsnitt 1 promemorian) med en problematik som
skiljer sig frin dldre personer med demens, t.ex. att en del av dessa
fortfarande finns pd arbetsmarknaden. Deras situation borde upp-
mirksammas mer i forskningen.
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Omuvdrdnad

Det finns midnga omvirdnadsproblem som ir kopplade till vird av
demenssjuka, t.ex. kommunikation, olyckor/fall, bristande
niringsintag, hantering av beteendeproblematik. Den férsvagade
intellektuella férmdgan orsakar en kontinuerlig forsimring av
kommunikationsférmdgan. Demenssjuka 16per stor risk att ramla,
dels p& grund av att hjirnskadan orsakar problem bédde i att tolka
sinnesintryck och utféra olika handlingar, dels p& grund av ett ofta
férsimrat allmintillstdnd. Det finns dirfér ett behov av att utveckla
bittre strategier for att férhindra olyckor. Vi behéver ocksa forsk-
ning kring den demenssjuka och kosten. Ur ett omvirdnads-
perspektiv behovs ytterligare kunskap som hjilper oss att undvika
att den demenssjuka utvecklar malnutrition vilket negativt paverkar
den demenssjukes livskvalité och utgér en stor riskfaktor f6r upp-
komsten av andra tillstdnd som ytterligare férsimrar den demens-
sjukes liv. Vi beh6ver ocksd veta mer om samspelet mellan demens-
symtomen och de &tgirder som sitts in. Hur kan man ge demens-
sjuka effektiv smirtlindring? Hur skall man avhjilpa de kroppsliga
symtom som orsakas av demensen? Interventionsstudier inom om-
vardnad ir tids- och kostnadskrivande och ofta komplicerade att
genomféra men kan ge konkret vigledning om hur demensvirden
ska utformas i framtiden.

Effekter av sociala stodinsatser i ordindrt boende och sérskilt boende

Vi miste veta mer om de sociala stédinsatsernas effekter for de
demenssjuka och deras nirstdende. Hur skall stédinsatserna ut-
formas utifrdin kunskaper om demensutvecklingen och nir i
demenssjukdomen ir det bist fér den demenssjuke att 3 sin hjilp
inom sirskilt boende? Andelen demenssjuka i olika sirskilda boen-
den har ¢kat kontinuerligt och det ir en rimlig bedémning att 3t-
minstone tvi tredjedelar av de boende i sirskilda boenden ir
demenssjuka eller lider av annan pdtaglig kognitiv nivisinkning.
Flyttning till sirskilt boende ir en stor férindring i en demenssjuk
persons liv. Férutom uppbrottet medfér det ibland ocksd en se-
paration frin make eller maka eller barn. Boendemiljon i1 dagens
sirskilda boende har férbittrats pitagligt jimfért med de sjukhem
och dlderdomshem dir demenssjuka tidigare vrdades/bodde, men
det finns ocksd indikationer pd att t.ex. medicinsk sikerhet, likar-
bemanning, demensdiagnostik inte fungerar tillfredsstillande.
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Gruppboende fér demenssjuka har blivit en stor framging, men
samtidigt har inneboérden 1 begreppet gruppboende férindrats
jimfort med nir utbyggnaden tog fart pd allvar 1 bérjan av 1980-
talet.

Etik, skyddande tving, m.m.

Inom demensvirden gir man stindigt en balansging mellan & ena
sidan behovet av skydd (fér att férhindra olyckor m.m) och & andra
sidan respekten fo6r den enskildes integritet. Denna balansging har
etiska och juridiska implikationer som bér uppmirksammas i
forskningen. Eftersom demens i sig medfér en begrinsad autonomi
har i princip alla kontakter med en demenssjuk person en etisk im-
plikation, som ir bristfilligt utforskad.

Grav demens

Grav demens ir ett forédande tillstdnd som orsakar stort lidanden
och dir vi till dags dato har lagt ner relativt lite forskningsresurser.
Grav demens ir ocksd det mest kostsamma stadiet av demens och
cirka 70-75 procent av demensvirdskostnaderna gir till vird av
gravt demenssjuka. Det ir angeliget att 1 storre utstrickning stude-
ra hur virden av gravt demenssjuka kan bli bittre med de ekono-
miska medel som stir till buds. Grav demens ir samtidigt ett for-
summat omride inom forskningen i skenet av det lidande det or-
sakar for patienterna, pifrestningarna pd anhoriga och personal
samt kostnaderna. Forskningen bor bl.a. inriktas pd metoder for att
forbittra kommunikationen, att analysera psykiatriska symtom och
beteendeproblematik liksom att forbittra nutritionen. Allt detta
bér leda till nya férhillningssitt och terapeutiska strategier. Ett
annat viktigt omrade ir att utveckla mitinstrument f6r att utvirde-
ra livskvalitet och funktionell kapacitet. De flesta skalor bottnar
hos gravt demenssjuka, dvs. de kan inte finga upp de nyanser som
inda finns i livskvalitet och funktionell kapacitet hos gravt demens-
sjuka. Andra viktiga forskningsomriden ir etiska aspekter pd vird
av gravt demenssjuka liksom de hilsoekonomiska aspekterna.
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Psykiatriska symtom

Demenstillstdnd ir ofta kombinerade med psykiatriska tillstind
och symtom. P4 grund av den brokiga symtombilden hos demens-
sjuka med psykiatriska symtom ir det viktigt med bra diagnostik
och differentialdiagnostik. Beteendeproblematik (aggressivitet,
skrikighet, vandringsbeteende, vanforestillningar m.m.) orsakar
sannolikt storre pdfrestningar in den intellektuella funktionsned-
sittningen och detta omrdde har blivit alltmer uppmirksammat
inom den internationella demensforskningen (det benimns ofta
BPSD=Behavioral and Psychological Symtoms in Dementia).
Sddana symtom ir ocksd de frimsta orsakerna till behov av sirskilt
boende. Depression ir sannolikt underdiagnostiserat hos demens-
sjuka. Det krivs en multidimensionell ansats f6r att bittre kunna
lindra de problem som olika beteenden medfér. Viktiga forsk-
ningsfrigor berér tolkning av olika beteenden, kommunikation
med personer med beteendeproblematik, hur skall olika beteenden
bist bemétas och behandlas, vilken nytta och skada gor olika typer
av likemedel och hur hjilper vi anhériga och personal?

Personal och anhoriga

Den viktigaste resursen 1 virden ir de som kommer nirmast de
demenssjuka, det vill siga personalen och de anhériga. Vi behover
storre kunskap om vem som riskerar att drabbas av utmattnings-
symtom inom demensvirden och vad vi kan vidta fér dtgirder for
att forhindra utveckling av detta. Vi behover ocksd utveckla olika
former av stodsystem f6r personalen dir det ocks3 ir betydelsefullt
att forstd vilka effekter olika former av stéd fir f6r de demenssjuka
patienterna.

Det finns flera viktiga forskningsfrigor inom anhérigomridet,
bl.a. om omfattningen av de informella insatserna, kénsperspek-
tivet, vilka faktorer det ir som pdverkar de anhérigas uthillighet
och vad som utgér det effektivaste anhorigstddet. Att vara anhérig
till en demenssjuk person ir dock inte enbart en pafrestning och ett
viktigt omrdde ir att studera faktorer som ir positiva i denna roll
och hur s3dana erfarenheter kan tillvaratas.
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Hilsoekonomi och epidemiologi

Den hilsoekonomiska forskningen om demenssjukdomar befinner
sig 1 ett tidigt skede och den samlade vetenskapliga databasen ir
liten, om in 1 ett expansivt skede. Ett flertal omridden bor ut-
forskas: Hur stor ir omfattningen av de anhérigas uppoffringar och
hur ger vi deras insatser ett virde i monetira termer, fér att kunna
berikna den samhillsekonomiska kostnaden fér demenssjuk-
domar? Vilken nytta har vi av simuleringsmodeller for att beskriva
forloppet 6ver tid? Hur ir kostnaderna i olika faser av demens-
sjukdomarna? Hur ir relationen mellan kostnader och nytta f6r de
nya likemedlen m.m.? Hur representativa ir de ekonomiska
berikningarna som utférts pi de nya likemedlen? Ar farmako-
logisk behandling mer kostnadseffektiv in annan behandling, t.ex.
dagvard?

Epidemiologiska frigestillningar inbegriper omrdden som berér
forekomst, prevalens och nyinsjuknande (incidens) i demens,
forlopp — forsimring (progression) éverlevnad, risk- och skydds-
faktorer. De bista forutsittningarna for denna forskning erhalls i
populationsbaserade longitudinella studier dir kliniska data,
testdata och laboratoriedata ir integrerade.

Interventionsforskning

Interventionsforskning, forskning som genomférs 1 den praktiska
demensvirden bide inom farmakologiska kliniska prévningar och
vird- och omsorgsinriktade interventioner. Det foreligger ett stort
behov av att utarbeta effektmitt anpassade till stadier av
demenssjukdomar. Detta giller naturligtvis kognitiva funktioner
men ocksd mitt pd dagliga formigor (ADL), livskvalitet samt
resursanvindning.

Tidig diagnostik, biomarkorer

For att mojliggora en bra effekt av insatta behandlingar behéver vi
forbittra mojligheterna till tidig diagnostik. Detta kan ske med en
forbittrad klinisk bedémning i kombination med utarbetande av
nya diagnostiska metoder, baserade pd neuropsykologiska test,
utarbetande av nya biomarkérer bla. i blod och cerebrospinal-
vitska, genetiska markorer, nya hjirnavbildande metoder som
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visualiserar de patologiska férindringar hos den levande patienten,
samt nya funktionsbedémningsinstrument.
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Det ir inte mojligt att inom en Sverskddlig framtid bota personer
med demens. Den 6vergripande mélsittningen med vardinsatser ir
att skapa forutsittningar for ett gott liv i gemenskap med anhériga
och vinner s3 l8ngt och linge det ir mojligt. Genom att arbeta mot
samma mal med medicinsk behandling och omvardnadsinsatser kan
forutsittningar skapas for att den demenssjuke pd ett positivt sitt
skall kunna stanna i sin hemmiljo.

Vira kunskaper om demenssjukdomarna och vad som skapar en
god demensvird har utvecklats starkt de senaste 15 &ren. Aven
kunskapsnivin inom verksamheter som bedriver demensvird har
6kat men den ir ojimnt spridd &ver landet och inom olika verk-
samheter. Fortsatt forskning och kunskapsutveckling pd omridet
ir ndédvindig for att ytterligare 6ka mojligheterna att bota och
lindra symtom samt 6ka livskvaliteten for de demenssjuka och
deras anhoériga. Men ocksd foér att minska antalet personer med
stora resurskrivande omvéirdnadsbehov nir demenssjukdomarna
okar pd grund av dldersutvecklingen.

Resultaten fr8n den epidemiologiska forskningen visar att
demenssjukdomarna hér till folksjukdomarna. Antalet demens-
sjuka kommer ocksd att oka, speciellt efter 2020. 23 000-24 000
personer insjuknar i1 demens varje ir och nistan lika minga avlider.
Férutom att det stora antalet demenssjuka stiller stora krav pd
vardorganisationen 1 sin helhet, s3 medfér ocks det stora antalet
nyinsjuknade och avlidna i demenspopulationen krav pd att dels
organisationen av demensutredningar fungerar och dels pd hur
varden i livets slutskede hos demenssjuka ordnas.

En god demensvird bedrivs med bade hilso- och sjukvirdslagen
och socialtjinstlagen som grund och kriver en nira samverkan
mellan huvudminnen med méngprofessionellt teamarbete och en
medveten gemensam strategi f6r hur man beméter och omhinder-
tar de demenssjuka och deras nirstdende under hela sjukdomsut-
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vecklingen. Hilften av landets kommuner saknar ett virdprogram
eller en sammanhillen plan {6r demensvirden. Samverkan i plane-
ring och vdrdprocesser kan sannolikt ge stora férbittringar i
demensvérden.

Primirvardslikarna har kontakt med patienter med demenssjuk-
dom frin tidigaste symtomen till gravt demenssjuka. En god kun-
skap inom primirvirden ir viktig for att identifiera och utreda
misstinkt demens, men ocksd foér att personer med kvalificerat
behov av utredning skall remitteras till specialist. Med hinsyn till
det kvantitativt stora problemet med demenssjukdomar och behov
av omfattande kunskap anser Demensarbetsgruppen att en dversyn
av allminlikarnas utbildning/vidareutbildning bér géras med syfte
att sikerstilla att de skall 3 tillrickliga kunskaper om demenssjuk-
domar, diagnostik och behandlingsalternativ.

Det finns en rad olika virdprogram {ér utredning av personer
med misstinkt demenssjukdom. I grunden ir dessa likartade och
baseras i de flesta fall pa aktuell kunskap. En samordning i form av
en minimistandard dr dock ett viktigt jimlikhetskrav. En s3dan
samordning boér stimuleras genom nationella riktlinjer. Genom det
arbete som nu genomférs av SBU kan underlag for nationella rikt-
linjer komma att finnas redan &r 2004.

Det finns likemedel som ger en minskning av symtomen vid
demens. Behandling bdde med kolinesterashimmare och memantin
minskar vdrdbehov hos personer som behandlas. Frigan om dessa
likemedels kostnadseffektivitet ur ett samhillsekonomiskt pers-
pektiv ir komplicerad och kommer att belysas i den kommande
rapporten frdn SBU om evidensbaserad demensvird. Utifrdn den
statistik som finns dr det endast 30 procent av de demenssjuka med
late till mattlig demenssjukdom som fir likemedelsbehandling med
kolinesterashimmare.

Demensenkiten 2002 visar att stddinsatserna som riktar sig till
demenssjuka 1 ordinirt boende ir mycket olika utvecklade i kom-
munerna. I en del kommuner finns en medveten planering och
strategi f6r hur kommunen skall beméta och ge omsorg till perso-
ner med demenssjukdomar som ir individuellt anpassad. P4 minga
andra hdll ir bide kunskapen om de demenssjukas och deras
anhérigas behov och den verksamhet och de resurser som erbjuds
for att kunna méta dessa behov otillrickliga. Det ir positivt att det
finns minga goda exempel som visar att en bra vird ir méjlig och
det dr viktigt att dessa kunskaper sprids. Det finns ocks i minga
kommuner en vilja och konkreta planer att utveckla demensvirden
pd olika sitt.
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Kunskapen om vilka hjilpmedel f6r demenssjuka som finns och
hur de anvinds ir for lite kinda och det dr svart f6r anhoriga att {3
information om vilka hjilpmedel som finns. I Demensférbundets
enkit har endast 39 procent av dem som svarat fitt sddan
information. Det dr ocksd stora skillnader mellan olika kommuner
hur hjilpmedelsverksamheten ir organiserad och vilka hjilpmedel
som tillhandahdlls. Ansvarsfoérdelningen ir ocksd oklar mellan
kommuner och landsting nir det giller vem som skall tillhandahilla
hjilpmedel.

Innehillet och utformningen av gruppboenden f6r demenssjuka
personer har sedan man startade verksamheter 1 bérjan av 1980-
talen varit i stindig férindring och anpassning till de ekonomiska
och strukturella férutsittningar som finns. Kvarboende 1 det egna
hemmet 6kar med st6d av insatser i form av dagvird, korttids-
boende, anhérigstdd och bittre mediciner. Flyttning till grupp-
boende sker i dag ofta sent i demenssjukdomen och innehéllet i
varden méste anpassas till detta. Utvecklingen sker ibland utan att
det finns en medveten strategi och helhetssyn pd den demenssjukes
och hans eller hennes anhérigas behov eller utan att virdpersonalen
har fatt kunskap om och insikt i de nya krav som stills pd inne-
hillet i virden.

Flera studier visar att fysiska begrinsningsitgirder som l3s, selar,
bilten och singgrindar ir vanliga inom ildreomsorgen och att det i
forsta hand dr demenssjuka personer som ir féremal for dessa 3t-
girder. Studierna visar att nuvarande situation ir klart otillfreds-
stillande och att tgirder miste vidtas f6r att stirka den enskildes
rittssikerhet och att ge personalen bittre stdd, kunskap och tyd-
ligare vigledning i lagstiftningen for sitt handlande.

Trots de senaste drens 6kade uppmirksamhet pd de anhérigas
situation och den statliga stimulanssatsningen Anhérig 300, som
riktade sig till samtliga kommuner i Sverige, saknas sirskilda insat-
ser for nirstdende till demenssjuka i en fjirdedel av kommunerna.
Det saknas ocksd 1 minga kommuner och landsting genomtinkta
strategier for stdd till anhériga genom sjukdomsutvecklingen.

Det rider fortfarande stor kunskapsbrist om de yngre demens-
sjuka och deras behov. Den sociala omsorgen och insatserna ir da-
ligt anpassade till denna grupps behov, {3 har ocksd kommunala
insatser trots att behovet ofta ir stort. Det finns ocksd alldeles for
lite kunskap och en dilig beredskap hos huvudminnen att méta de
utomlands f6dda ildre med demenssjukdomar och deras anhérigas

behov.
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Spetskompetensen i demensvirden ir mycket viktig f6r att be-
halla, utveckla och sprida kunskap om demenssjukdomarna, ge god
omvérdnad och tillgodose de demenssjukas och deras nirstiendes
behov. Resultatet av Demensenkiten 2002 visar pd ett mycket
tydligt  sitt  att  dir det finns  demenssjukskéterskor,
demensvérdsutvecklare, annan personal med specialutbildning 1
demens och/eller demensteam finns det ocksd Dbittre
foérutsittningar f6r samverkan och bra férutsittningar for en god
demensvérd. Det idr f6r f8 kommuner som har tillgdng till sddan
spetskompetens. Positivt ir att ett antal kommuner har planer pd
att utdka resurserna.

Frivilligverksamheten har en viktig roll inom demensvérden.
Demensenkiten visar att endast hilften av landets kommuner har
ett organiserat samarbete med frivilligorganisationerna kring
demensvirden.

Den kartliggning av demensvirden som Demensarbetsgruppen
genomfort visar att det finns ménga goda exempel pd en vil funge-
rande demensvird men att de sirskilt utformade insatserna till
demenssjuka och deras anhériga ir mycket ojimnt utvecklade och
att samverkan mellan huvudminnen ofta har brister. Spetskompe-
tens och strategier for att utveckla demensvarden saknas ocksd pd
ménga hill. Samtidigt finns en stor beredskap fér att utveckla
demensvérden i de flesta av landstingen och kommunerna. Det
finns ocksd forutsittningar att med relativt sma resurser i1 form av
en bittre fungerande samverkan, mer medveten strategisk planering
och satsning pd spetskompetens &stadkomma stora kvalitetsfor-
bittringar pd detta omride. Dessa faktorer utgér en bra grogrund
for det intensifierade utvecklingsarbete kring demensvirden som
Demensarbetsgruppen anser behévs de nirmaste dren.

Foljande punkter, utan rangordning, anser
Demensarbetsgruppen vara viktigast att genomféra pd kort och
lingre sikt for att forstirka och utveckla demensvirden i Sverige.
Forslagen riktar sig till bAde huvudminnen och staten.

1. Infér demensutbildning i olika grad och omfattning pd samtliga
grundutbildningar inom vird och omsorg. Det giller alla olika
professioner i virden eftersom de demenssjuka utgdér en stor
grupp som har minga kontakter inom sjukvarden, tandvirden och
dldreomsorgen. Genomfoér fortbildningssatsningar 1 huvud-
minnens regi foér allminlikare i primirvirden, demenssjuk-
skoterskor och demensvardsutvecklare.
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2. Virdgivarna och staten bér genom olika initiativ uppmuntra
utvecklingen av spetskompetens med demenskunskap inom olika
professioner framfér allt bland likare 1 allmin medicin, geriatrik
och psykiatri, sjukskéterskor, underskoterskor och vérdbitriden
men ocksd bland arbetsterapeuter, psykologer, sjukgymnaster, ar-
betsledare och bistdndsbedémare. Bevara och utveckla sivil bas-
som specialkompetens inom likarprofessionen som kan ta ansvar
for demenssjukdomar och andra psykiska sjukdomar hos ildre,
som 1 stor utstrickning ocksd ir kopplade till neurodegenerativa
forindringar. Dessa professionella med spetskompetens madste
ocksd i mojligheter att fortsitta utveckla sin kompetens och sina
kunskaper genom forskning och utveckling inom demensomrédet.

3. Inritta tjinster for spetskompetens som demenssjukskoterskor
eller motsvarande i kommuner och primirvard.

4. Virdgivarna bor erbjuda handledning till all personal i demens-
virden, dels behovs handledning i det praktiska omvardnadsarbe-
tet av arbetsledare, sjukskoterska, genom teamet eller motsvaran-
de, dels behdvs regelbunden professionell handledning for att re-
flektera, medvetandegora och hilla virdfilosofi, mal och metoder
levande.

5. Huvudminnen och staten bér stimulera fortbildningen av vardbi-
triden och underskéterskor 1 demenskunskap genom att ta initia-
tiv till nya utbildningsformer som team- och arbetslagsutbild-
ningar, och utveckla littillginglig information och utbildning
genom nitburna kurser via Internet som kan n3 hela landet.

6. Samtliga kommuner och landsting bor i samverkan utveckla
gemensamma demensvardsplaner. Planerna bor vara politiskt for-
ankrade och innehdlla bide virdprogram, uppfoljningsbara mal
och strategier for kvalitetsutveckling av demensvarden.

7. Kommuner och landsting bér i samverkan starta och utveckla
demensteam p& s& minga orter som mojligt. Teamen bor innehilla
flera olika professioner inklusive likarkompetens och fungera som
samordnande spetskompetens till stéd for de demenssjuka, an-
hériga och vard- och omsorgsorganisationen.

8. Regeringen bor ge uppdrag till Socialstyrelsen att utveckla vigled-
ning, nationella riktlinjer och/eller kvalitetsindikatorer for
demensvarden.

9. Staten, Landstingsférbundet och Svenska Kommunférbundet skall
genomfora kvalitetsutveckling 1 demensvirden genom ett kvali-
tetsprojekt som man gemensamt finansierar. Projektets syfte skall
vara att genomfora forbittrings- och utvecklingsarbete 1 praktisk
verksamhet p8 filtet med hjilp av genombrottsmetoden.
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Regeringen bor tillsitta en sirskild utredning med uppgift att
overviga och ta stillning till om det fordras en sirskild lagstiftning
som gor det mojligt att vidta tvingsdtgirder efter noggrann prov-
ning, etiska principer och di alla andra frivilliga utvigar provats.
En sidan lagstiftning skulle minska det tving som idag férekom-
mer inom demensvérden.

Lokala riktlinjer och handlingsplaner foér att undvika begrins-
ningar och tvdng bor tas fram i samtliga landsting och kommuner
nir ny lagstiftning finns pi omridet, som ger personalen stéd 1 hur
man skall tillimpa lag, féreskrifter och etiska forhdllningssitt nir
det giller att skydda en demenssjuk person frin fall eller annan
skada i varje enskilt fall.

Klargdr och fortydliga ansvarsférdelningen mellan kommun och
landsting nir det giller hjilpmedel. Genomfor en hjilpmedelssats-
ning inom demensomridet med pilot- och forsoksverksamhet for
att prova effekter av olika hjilpmedel i praktiken.

Huvudminnen och staten bor pd bide nationell och lokal nivd
uppmuntra och utveckla och samverka med anhériga och fri-
villigkrafter. Staten bor permanenta det statliga stddet till an-
hérigorganisationernas nationella hjilptelefonverksamhet.

Staten bér genomféra en bred nationell informations- och kompe-
tenssatsning om unga demenssjuka for att 6ka kunskaperna hos
bidde allminheten och virdgivarna och underlitta snabbare och
mer adekvata stddinsatser till de drabbade och deras anhériga.
Staten bor genomfora en nationell satsning pd att sprida informa-
tion om demenssjukdomar pd olika invandrar- och minoritets-
sprak till allminheten via apotek, virdcentraler, bibliotek och
ildreomsorgsforvaltningar.

De olika forskningsfinansiirerna bor ge okat forskningsstod till
demensomridet.



	9 Stöd i ordinärt boende
	9.1 Att bo kvar hemma
	9.2 Uppsökande verksamhet
	9.3 Hjälpmedel och IT-stöd
	9.4 Hemtjänst
	9.5 Dagverksamhet
	9.6 Korttidsboende
	9.7 Goda exempel
	9.8 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	10 Särskilt boende
	10.1 Personer med demenssjukdom inom särskilt boende
	10.2 Utformning och innehåll i särskilda demensboenden
	10.3 Kvalitetsaspekter i demensboendet
	10.4 Goda exempel
	10.5 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	11 Rättighetsbegränsningar och tvång i vård och omsorg
	11.1 Varför behövs begränsningsåtgärder?
	11.2 Lagstiftning
	11.3 Rättsläget i de nordiska länderna
	11.4 Aktuell forskning och utvärdering om begränsningsåtgärder
	11.5 Goda exempel
	11.6 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	12 Stöd till anhöriga/närstående
	12.1 Demens de anhörigas sjukdom
	12.2 Anhörigstöd i vilket syfte?
	12.3 Anhörigas önskemål och behov av stöd
	12.4 Anhöriginsatsernas omfattning och spridning
	12.5 Anhörigorganisationerna
	12.6 Goda exempel
	12.7 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	13 Unga demenssjuka
	13.1 Eva berättar
	13.2 Olika demenssjukdomar som kan drabba personer under 65 år
	13.3 Om att få en demenssjukdom i yngre ålder
	13.4 Samhällets insatser i dag
	13.5 Speciella behov hos personer med utvecklingsstörning och demenssjukdom
	13.6 Goda exempel
	13.7 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	14 Språk och kulturskillnader ger särskilda behov
	14.1 Äldre födda utomlands
	14.2 Nationella minoriteter
	14.3 Personer födda utomlands i äldreomsorgen
	14.4 Särskilda insatser för demenssjuka
	14.5 Goda exempel
	14.6 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	15 Personalen, utbildning och kompetensutveckling
	15.1 Personalbemanning och utbildningsnivå
	15.2 Personalens upplevelse av att arbeta med demenssjuka personer
	15.3 Våld i samband med omvårdnad
	15.4 Arbetsledning och handledning
	15.5 Speciella utbildnings- och kompetensbehov
	15.6 Utbildningsmöjligheter
	15.7 Personalförsörjningen i framtiden
	15.8 Goda exempel
	15.9 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	16 Samverkan och spetskompetens
	16.1 Samordning av demensfrågorna
	16.2 Spetskompetensens roll
	16.3 Frivilligas roll i demensvården
	16.4 Goda exempel
	16.5 Demensarbetsgruppens bedömning av utvecklingsbehoven

	17 Information
	17.1 Den allmänna kunskapsnivån kring demens
	17.2 Viktiga målgrupper för information

	18 Forskning och utveckling
	18.1 Forskningscentra och FOU-verksamhet
	18.2 Kunskaps- och forskningsbehov

	19 Demensarbetsgruppens slutsatser



