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Avd for kunskapsstyrning

for halso- och sjukvarden

Nationella riktlinjer

Remissvar fran Demensforbundet gillande Nationella riktlinjer, Vard och
omsorg vid demenssjukdom

Demensférbundet &r ett handikappférbund och den stérsta organisationen i Sverige som
arbetar for att forbattra forhallandena for demenssjuka och deras anhdriga, bade centralt och
lokalt. Férbundet startades 1984 och har idag unik ideell stodverksamhet i vara cirka 120
lokala demensféreningar runt om i landet och vi ar cirka 10 500 medlemmar.

Demensforbundet ar politiskt och religiost obunden och har inga avtal med lakemedels-
industrin. Demenssjuka och deras anhoriga ar vara uppdragsgivare.

Demensforbundet har tagit del av remissversionen av riktlinjerna och har f6ljande specifika
och generella synpunkter:

Inledning — Generella synpunkter

Att skapa en battre och mer jamlik vird och omsorg om demenssjuka ar mycket viktigt och
Demensforbundet vialkomnar de nya riktlinjerna som till stora delar fortydligar och lyfter
viktiga prioriteringsomraden.

Det av stor vikt att personal som arbetar inom demensvéarden, bistdndshandlaggare inom
socialtjansten och LSS har adekvat utbildning och tydliga riktlinjer. Det ar ocksa viktigt att
riktlinjerna stodjer en forbattrad kvalitet av bistindsbedomningar. Har brister det idag i
ménga kommuner, inte minst pa grund av undermaliga kunskaper hos bistandshandliaggare.
Dessa atgarder ar viktiga for att skapa en jamlik demensvard 6ver hela landet, dar engagerad
och kunnig personal far arbeta under rimliga forhallanden. Enligt en ny rapport fran
Stockholms Universitet av Marta Szebehely, Anneli Stranz och Rebecka Strandell ("Vem ska
arbeta i framtidens dldreomsorg”) funderar hilften av de som arbetar inom dldreboenden
och hemtjansten allvarligt pa att 1amna sitt arbete. Demensforbundet anser att detta ar en
alarmerande situation och att stora resurser darfor maste tillsittas for att riktlinjerna ska
implementeras lokalt i hela landet. Riktlinjerna ska fungera som ett stod och viagledning for
personal och ett instrument for att sdkerstélla att personalens arbetssituation ar rimlig.
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Det ar ocksa av yttersta vikt att riktlinjerna fran 2010 aven fortsattningsvis kommuniceras
och inkluderas i de nya riktlinjerna eftersom méanga av de viktiga omréaden som fanns i 2010
ars version nu helt saknas med motiveringen att de kan anses implementerade och utgora
rena rutinatgarder inom hilso- och sjukvarden och socialtjansten. Trots att Socialstyrelsen
rekommenderar att man ska fortsatta med dessa, finns en 6verhdngande risk att dessa
atgarder forsvinner, inte minst med tanke pa att det stindigt kommer nya medarbetare som
inte har kinnedom/kunskap om innehallet i riktlinjerna fran 2010.

I remissutgavan av de nya riktlinjerna finns flera hanvisningar till riktlinjerna fran 2010 och
att de nya riktlinjerna tagit utgangspunkt fran dessa. Det star vidare att “de 6vergripande
avgransningarna ar dirmed desamma som 2010”. Detta ar ytterligare ett skal till att det ar
mycket viktigt att riktlinjerna fran 2010 fortsdttningsvis finns involverade i de nya
riktlinjerna.

Slutligen anser vi att en rekommendation till kommunerna att erbjuda anhorigstod i form av
samtalsgrupper/samtalskontakt samt kunskapséverféring och handledning bor infors i
riktlinjerna. Detta ar speciellt viktigt for dem som vardar en nira anhorig i hemmet.

Specifika synpunkter
Multiprofessionellt arbete — Sid 8

Demensforbundet ar positiv till ett multiprofessionellt arbete som involverar olika viktiga
yrkesgrupper. Dock vill vi framhalla betydelsen av att anhoriga involveras i stor utstrackning.
Detta ar viktigt under hela sjukdomsforloppet eftersom en person med demenssjukdom i
storre eller mindre utstrackning sjilva kan ge uttryck for behov och 6nskemal. Vi vill sarskilt
uppmairksamma att det inte bara ar vid utredning som anhoriga ska involveras utan det ar
aven mycket viktigt vid uppfoljning och vid vard och stodinsatser. Vikten av kontinuerlig
utbildning och handledning av personal i det multiprofessionella teamet bor ocksa tydligt
framga i riktlinjerna.

Stodinsatser — Sid 8

Demensforbundet stoder fullt ut ett personcentrerat forhéllningssatt vid demenssjukdom
men dven har ar det oerhort viktigt att de anhoriga/narstdende far vara delaktiga. Det ar
dessa som bast kdanner den sjuke och dirmed kan formedla personens egna 6nskemal.

Vikten av att omsorg av den demenssjuke s langt majligt bygger pa personens egna
onskemal forutsitter att det finns en levnadsberittelse och att denna ocksa kommer till
anvandning. Denna har en viktig funktion for att tydliggora vem den sjuke ar och har varit
innan sjukdomen. Aven hir fyller anhoriga/nirstdende en mycket viktig roll for att
levnadsberiattelsen ska spegla personens verkliga liv och personlighet.
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Riktlinjerna under denna punkt bor fortydligas néir det giller stodinsatser till yngre
demenssjuka, sarskilt nar det giller dagverksamhet och boende som ska vara anpassat till
aldersgruppen yngre. Dagverksamhet ska erbjudas mer individuellt och dven innefatta helger
och kvillar eftersom behoven ser olika ut. Det ar dven viktigt att inkludera vikten av stod
enligt LSS till personer under 65 ar innan behov av dagverksamhet uppstar.

Demensforbundet ser positivt pa att dagverksamhet som stédform har lyfts men det ar ocksa
ett utvecklingsomrade dar det bor finnas olika former av dagverksamhet i sjukdomens olika
skeden samt att det bor vara latt att f4 utoka antalet dagar efter behov.

Vidare bor rekommendationerna lyfta fram vikten av att dagverksamheten har flexibla
oppettider. I méanga fall ar verksamheten 6ppen mandag-fredag och endast under dagtid.
Detta kan inte anses vara forenligt med att sitta personens behov i centrum. For manga
personer med demenssjukdom kan det ta avsevird tid att organisera sin morgon for att dka
till dagverksamheten, vilket gor det svart att kunna delta fran tidig morgon eller formiddag.
For personer som lever sjilva kan till exempel helger vara mycket langa och ensamma och
behov av dagverksamhet under dessa tider darmed stort. For anhorigvardare kan det ocksa
vara av stor vikt att dagverksamheten ar flexibel sa att det pa ett bra satt gar att kombinera
med till exempel egna arbetstider.

Utbildning — Sid 9

Aterigen vill Demensforbundet framfora vikten av att de anhoriga erbjuds utbildning.
Demenssjuka vardas i allt storre utstrackning och under allt langre tid i hemmet av en
anhorig/narstaende. Det dr darfor viktigt att dessa erbjuds utbildning for att pa basta satt
klara uppgiften som anhorigvardare.

Demensforbundet anser att det ar positivt att riktlinjerna nu lyft frigan om utbildning till
bistdndshandldggare. Dock bor det dven inkluderas att personal inom hemtjanster samt
personal och handlaggare inom LSS ska ha adekvat utbildning. Samtliga ska dven erbjudas
handledning och utbildning kontinuerligt.

Stodinsatser — Sid 31

Har bor riktlinjerna innehélla rekommendationer for tidigt stod for nyinsjuknade i form av
till exempel samtalsgrupper for den som sjalv fatt diagnos.

Sarskilt boende — Sid 32
Riktlinjerna bor dven lyfta vikten av att boendemiljon ska vara hemlik och anpassad for att
fraimja delaktighet och att boende ska vara en naturlig del i det dagliga arbetet for att pa sa

sétt stimulera till att bibehalla sina funktioner. Detta i sin tur leder till att motverka passivitet
och BPSD-symptom samt minskar risken for 6vermedicinering.
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Det ar vidare viktigt att riktlinjerna innefattar vikten av daglig utevistelse och att det finns en
tillgdnglig utemiljo i direkt anslutning till boendet.

Individanpassade stodinsatser — Sid 34

Socialtjansten rekommendation om anpassad maltidsmiljo for personer med
demenssjukdom bor lyftas fran forslagets prioritet 2 till prioritet 1.

Riktlinjerna bor ockséa fortydligas nér det géller vikten av fysisk aktivet som avgorandet for
det personliga vilbefinnandet. Fysisk aktivitet 4r ocksa avgorande for att forebygga risken for
fallskador och bor darfor ges en hogre prioritet 4n det i remissforslaget angivna prioritet 4,
med hanvisning till beprovad erfarenhet.

Ovriga synpunkter
Palliativ vard

En stor del av personer 6ver 80 ar avlider pa dldreboenden. Riktlinjerna saknar helt
rekommendationer nir det giller palliativ vard av personer med demenssjukdom. Nar
palliativ vard kan bli aktuell att planera har manga med demenssjukdom ofta inte mgjlighet
att forsta vad det innebéar. Darfor behovs sarskilda etiska riktlinjer. Socialstyrelsen riktlinjer
“Palliativ vard i livets slutskede” behandlar inte palliativ vard utifran ett demensperspektiv.

Niarvarande chefer

Riktlinjerna bor vara tydligare pé att demensboenden ska ha en chef som ar narvarande
dagtid for att kunna leda personalen och sikerstilla en god vard och omsorg av den
demenssjuke. Chefen ska heller inte belastas med alltfor mycket administrativt arbete. Det
bor ocksé framga att det ska finnas tillrackligt med personal for att kunna ge en trygg och
siaker vard. Riktlinjerna ska tydligt ange att chefer inom hemtjinsten ska organisera arbetet
s att antalet personal runt en person med demenssjukdom blir s f4 som majligt. Detta ar
ocksa viktigt ur perspektivet att fa ett helhetsperspektiv pa hela familjen och darmed se
behov av stodinsatser av olika slag.

For Demensforbundet,

).

Par Rahmstrom
Ordforande
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