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Detta vill vi.

Syftet med var utredning &r att bidra till en fortsatt utveckling av kommunens insatser for per-
soner med demensproblem. Vi vill beskriva personernas och familjernas situation for att med
stod av detta visa pa konkreta exempel pa vad som kan géras for att familjerna ska fa en béttre
situation. Vi hoppas att vi med denna grund ska fa en diskussion med kommunen om utveck-
ling av omsorgerna for personer med demensproblem och deras anhoriga

Vi hoppas att du som laser denna sammanfattning ska fa en djupare forstaelse for vilken svar
situation som personer och familjer med demensproblem ofta har. Vi vill &ven ge dig kunskap
om hur situationen, ofta med enkla medel, kan bli vasentligt béttre.

De forslag vi for fram ar till for att utveckla stodfunktionerna, vilket vi tror &ven gor att kom-
munens kostnader annu béttre kan hallas inom kontroll

| utredningen beskriver familjer hur det ar att leva med demenssjukdom i Sollentuna. Hur det
ar att vara anhorig till en person som far en demenssjukdom? Vi redovisar dven vad kommu-
nen gor for att ge en sa bra livskvalitet som majligt for dessa personer och familjer och hur
kan stodet och omsorgen forbéattras?

Den kompletta utredningen finns pa Demensforeningens hemsida. Du kan aven bestélla den
via mail till ulf.wester@one.se.

Demensforeningen i Sollentuna har en omfattande verksamhet som omvittnat betyder mycket
for manga personer, bade sjuka och anhériga. Demensforeningens cafékvallar, luncher och
utflykter ar de enda aktiviteter som direkt vander sig till dessa grupper. I bilagan beskriver vi
foreningens olika verksamheter.

Omfattning

Drygt 350 personer far idag nagon form av insats fran kommunen. Knappt 40 procent av des-
sa bor i ordinart boende och 60 procent pa sarskild boende. Det finns dock manga fler som har
demensproblem. Uppskattningsvis lider 1000 personer av en demenssjukdom i Sollentuna.
Utover detta finns det manga personer med en kognitiv svikt. Manga av dessa &r i behov av
samma stod som personer med demensdiagnos. | och med att vi blir fler i kommunen och
manniskor blir &ldre kommer problemen att 6ka.

Ekonomi

Kommunens kostnader for personer med demenssjukdom &r betydande. Hélften av platserna
pa aldreboendena ar demensplatser. Antalet platser kan forvantas 6ka om vi inte hittar arbets-
satt och former som kan ge bra livskvalitet och vara ekonomiskt effektiva. Vi ser inte nagon
motsattning i detta. | vissa lagen &r naturligtvis ett sarskild boende enda alternativet. Med ett
val utvecklat stod kan dock inflyttning till sarskilt boende skjutas upp utan att anhoriga
knécks av den tunga situationen. Vi vill fran Demensféreningen bidra med var kunskap och
erfarenhet och medverka till att hitta bra l6sningar.

Familjernas upplevelser av kommunens stod
Det finns idag ingen bot for demenssjukdom. For vissa demenssjukdomar finns det mediciner
som kan lindra symtom. Alla som far sjukdomen kommer dock till slut att blir helt vardbero-
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ende. Aven om demenssjukdomar yttrar sig pé olika satt s& finns det gemensamma skeden
som sa gott som alla gar igenom.

| detta avsnitt beskriver vi utifran demenssjukdomens olika skeden hur familjerna upplever
situationen i Sollentuna. Vi redovisar &dven vilka forbattringar som bor ske. Familjernas syn-
punkter har vi fatt genom intervjuer med medlemmar i Demensforeningen.

1. Man bérjar férsta att det finns ett problem

Demenssjukdomen kommer oftast smygande och det &r svart att satta fingret pa vad det ar.
Personen glommer mer saker an tidigare och tanker lite annorlunda. Det skapar en osakerhet
hos den ndrmaste familjen som borjar soka information.

Hur upplever familjerna i Sollentuna denna situation?

Generellt finns det en stor vilsenhet och manga har svart att ta till sig vad som hander och
skjuter problemen framfor sig. Situationerna ar olika for olika familjer. En del vander sig i
detta skede till huslakaren. Personen/familjen upplever sig ofta inte fa det stod man behdver.

Vad skulle kunnas gora battre?

e Den information som finns pa kommunens hemsida behover bli mer lattatkomlig.

e Demensforeningens hemsida behdver utvecklas.

e Kommunen behdver informera vardcentraler m fl. sa att de far kannedom om hur det
skriftliga informationsmaterialet skall forvaras och anvandas.

e De populéra forelasningarna om demenssjukdomar visar att det finns ett behov av
kunskap. Demensforeningen och Vard- och omsorgsnamnden boér samverka och halla
tva forelasningar per termin.

e Kommunens samverkan med landstinget behdver forbattras, bl. a behdver samver-
kansavtalet vackas till liv sa att huslakarnas kunskaper blir béttre.

2. Man soker information och hjdlp av kommun och
sjukvard

Problemen accentueras. Alltfler situationer i vardagen fungerar inte som tidigare. Det &r nu
man inser att man behover soka hjélp. Vart ska man vanda sig? Vad kan man fa for hjalp? En
del behover akut hjalp medan andra klara sig med en radgivande stodfunktion under lang tid.
Trycket 6kar pa den anhorige, da den sjuke blir mer beroende av att fa dagen att fungera

Hur upplever familjerna i Sollentuna denna situation?

Hos bistandshandlaggarna ar kunskapen om demenssjukdomar och erfarenheterna ojamna,
vilket leder till ett varierat, ojamnt och ibland otillréckligt stod och hjélp. Det upplevs att kun-
skapen om demensfragorna inte racker till hos kontaktcentrum.

Den forsta kontakten med varden &r oftast huslakaren, vars ansvar det &r att géra en minnesut-
redning. Har finns det brister i hur denna utredning gors. Familjerna upplever ocksa en brist i
kommunens bemotande med demensproblem, sasom var ansvaret vid demensbedémningar

ligger.



Vad skulle kunnas gora battre?

e Hogsta prioritet ar att oka kompetensen hos bistandshandlaggarna. Vi anser att det
vore mer kostnadseffektivt att avdela nagra bistandshandléggare att skota demens-
arenden, som tillsammans med demenssamordnaren och andra resurser bildar ett team
for att ge stod till familjer och personer med demensproblem. Dessa handlaggare bor
kontinuerligt utbildas och fa kunskap om hur man bemoéter anhoériga och personer med
demens.

e Kontaktcentrum behéver mer kunskap om demensfragor samt hur man moter personer
som soker hjalp hos kommunen.

e Kommunen bor i diskussioner med landstinget verka for 6kad kunskap om ansvars-
fordelningen hos lakare och vardcentraler vad géller basala minnesutredningar och
remiss till minnesmottagning. De som soker hjélp hos huslékare ska fa ratt informa-
tion om vart man kan vanda sig i kommunen.

e Kommunen bor, utifran sitt dvergripande ansvar for manniskors valbefinnande, arbeta
igenom samverkansavtalet och sakerstalla att kommunens och landstingets resurser
lever upp till uttalade ambitioner

3. Man dr i behov av stod och hjalp

Denna fas kannetecknas av allt man maste gora. For den anhdrige géaller det att forbereda sig
pa en forandring. Sjukdomen har blivit uppenbar och utomstaende marker att nagot inte
stammer. Tiden nu ar pafrestande da man som anhorig séallan har egen tid och oroar sig for
att nagot allvarligt har intraffat. Som anhdorig upplever man starka kéanslor och man vet inte
alltid hur man ska bete sig, sarskilt i kontakt med myndigheter. Nu behdvs stéd bade till den
sjuke och de anhoriga i form av dagverksamhet, hemtjanst eller avlastning. Den anhdrige bor
aven ga med i natverk och odla egna intressen. Det ar ocksa nodvandigt att beréatta for andra
om varfor den sjuke beter sig som hon/han gor. Personal som méter anhériga behdver tid for
att kunna svara pa fragor och informera.

Hur upplever familjerna i Sollentuna denna situation?

En pataglig upplevelse ar att den anhdriges utsatta situation inte raknas in i kommunens an-
svar. Den anhdrige kanner sig 6vergiven och ofdrstadd — en kansla som forstarks av diskus-
sionen om neddragning av vaxelvard och korttidsboende och en mer restriktiv hallning vid
beslut om avlastningsstod.

Manga anhoriga vittnar om att man bade psykiskt och fysiskt varit helt slut innan hjalpatgar-
der har satts in. De forsta aktuella stoden ar oftast avlastningsstdd och dagverksamhet. Just nu
upplever familjerna att kommunen blivit mer restriktiv med att ge avlastningsstod, vilket
minskar den anhoriges mojligheter att utfora praktiska renden.

Dagverksamheten fungerar bra for manga dven om den ofta inledningsvis upplevs negativt.
En diskussion om hur dagverksamheterna fungerar behovs, eftersom manga inte vill ga dit.
Den upplevs inte tillrackligt stimulerande. Nar det géller yngre personer med demens saknas
helt mojligheter till sociala kontakter.



Diskussionen om borttagning av véxelvard och reducering av majlighet till korttidsboende
upplevs som skrammande. Manga upplever att dessa verksamheter har varit forutsattningen
for att orka med situationen.

Manga redovisar att det behovs en storre kunskap hos bistandshandlaggare om demens och
om de resurser som finns och kan erbjudas.

Vad skulle kunnas gora battre?

e Eftersom antalet personer och familjer med demensproblematik okar och da EN hel-
tidsanstalld for de arbetsuppgifter som ligger pa demenssamordnaren racker inte till,
foreslar vi att minst tre av de befintliga bistandshandldggarna avdelas for att arbeta
med demensérenden. Detta ar ett enkelt sétt att optimera resurserna, vilket gor att vi
kan fa ett battre stod utan att tillskjuta mer resurser inom bistandshandlaggningen.

e Det behovs en ordentlig diskussion om hur kommunen kan stddja anhdériga till de-
menssjuka. Detta ligger i bade kommunens och de anhérigas intresse. Vi menar att ett
utvecklat stdd till anhdriga kommer innebéra att inflyttningen till sérskilt boende
manga ganger kan skjutas framat i tiden, och darmed minska kostnaderna for kommu-
nen.

e Vi ser att avlastningen med 16 timmar per manad inte far komma att reduceras till far-
re timmar, eftersom dessa timmar ger den anhérige forutsattning att kunna gora prak-
tiska arenden och att kunna aterhamta sig i form av att unna sig motion och avkopp-
ling mm. Det ar oerhort viktig att denna resurs finns kvar som ett basstdd till anhériga
som tar ansvar for sina demenssjuka.

e Personalens kunskap och kompetens hos utférarna behdver forstarkas. Vi anser att det
behovs sarskilda utférare som kan erbjuda vard och omsorg till demenssjuka och att
vard- och omsorgsnamnden skall hitta en form for detta.

e Dagverksamheten kan utvecklas, vilket sannolikt innebér att en ytterligare forskjut-
ning kan ske av inflyttning till sérskild boende. Har bor snarast startas en arbetsgrupp
med foretradare for vard- och omsorgsnamnden, Solom och Demensféreningen i Sol-
lentuna.

4. Man ir i behov av boende

Forr eller senare kommer den dagen da personen med demenssjukdom maste flytta in pa ett
sarskilt boende for resten av sitt liv. Den anhorige maste aterigen genomga en forandring.
Man maste acceptera det ofrankomliga att en period i livet ar slut for alltid. For den anhdrige
blir det ytterligare en period av ensamhet dar man samtidigt ska ge stdd till en livskamrat
som langsamt forsvinner.

Hur upplever familjerna i Sollentuna denna situation?

Ett av de svaraste beslut som en person har att fatta ar att bestimma om en make/maka inte
kan bo kvar hemma utan maste in pa ett boende. | denna situation behovs ett kraftfullt stod
fran kommunen, som stod till den anhorige.



Anhorigas upplevelser av kvaliteten pa kommunens boenden ar mycket varierande. Generellt
ar kunskapen om demens hos de som arbetar narmast de boende lag och inte tillracklig. Dér-
for ar det viktigt med utbildning av personalen. Om man har en Silviautbildning eller motsva-
rande utbildning mérks det i personalens bemétande av de boende jamfért med om man sak-
nar adekvat kunskap.

Genom Vard- och omsorgsnamndens sankning av ersattning till dldreboende minskar perso-
naltatheten. Maéjligheten att fa den personliga kontakt, som ar en forutsattning for att personer
med demenssjukdom skall fa den trygghet som utlovas, minskar. Pressen pa anhoriga att stal-
la upp 6kar. Det upplevs ocksa mer stressigt i samband med att en person erbjuds plats pa ett
boende,

Vad skulle kunna gora battre?

e Bistandshandlaggarna behdver okad kunskap och kompetens for att kunna ge anhdriga
battre stod i samband med inflyttning pa boende.

e Kraven pa utforarna behdver okas samtidigt som personalen pa boendena behover
storre kompetens i demensfragor. En gemensam satsning fran kommunen och utforar-
na ar nédvandig.

5. Samlat forslag till forbattrat stod i Sollentuna

Utifran ovanstaende bakgrundsbeskrivning, beréttelser fran familjer och personer med de-
mens utifran olika faser samt en analys foreslar Demensfdreningen i Sollentuna féljande:

1) Genomfdr en workshop for att diskutera utveckling av demensvarden
Vi tror att en gemensam diskussion dar vi far tid att diskutera tillsammans kan bidra till att
hitta 16sningar som &r bade bra och ekonomiskt rimliga.

2) Genomfor tva seminarier/forelasningar per termin om demensfragor i samver-
kan med Demensfdreningen
Det stora antalet besdkare vid kommunens och Demensforeningens gemensamma forelés-
ningar styrker att det finns ett stort behov av information.

3) Utveckla den skriftliga informationen och hemsidan
Gor informationen pa kommunens hemsida annu mer lattillganglig avseende demensfragor.
Hitta former for att den skriftliga informationen finns tillganglig hos huslékare, bibliotek och
andra platser som aldre personer besoker.

4) Skapa ett Demensteam
Den viktigaste forandringen som behdvs for att ge ett bra stod till familjer och personer med
demenssjukdom é&r att koncentrera resurserna sa att en rimlig niva ska kunna uppnas betraf-
fande kunskap och erfarenhet. Detta kan enkelt ordnas inom befintliga resurser genom att
demensarenden koncentreras till tva eller tre bistandshandlaggare och att dessa i sin tur ingar i
ett demensteam tillsammans med demenssamordnaren och eventuellt andra resurser.



5) Avlastning och hemtjanst
Lyft upp den sarskilda kunskap om demens som behdvs inom hemtjénst och avlastningsverk-

samhet. Stall sarskilda krav pa utforarna sa att de som behdéver hjalp kan se vilka utférare som
deklarerar att de har den kunskap som behovs for att ge den hjalp som efterfragas.

6) Kvalitetssdkra boendena
Kunskap och kompetens varierar hos utforarna. Vi anser att det finns behov av att garantera
att det finns personal som har Silviautbildning eller motsvarande. Kompetensen hos utférarna
behover starkas, i deras stod till personer med demens.

7) Utveckla dagverksamheterna
Starta en arbetsgrupp med representanter fran Vard- och omsorgskontoret, Solom och De-
mensforeningen med uppgift att arbeta fram forslag till utveckling av dagverksamheterna.

8) Verksamhet for yngre personer med demens
En sarskild verksamhet behovs for de yngre med demenssjukdom, bade for att ge dem social
gemenskap och tillgodose deras behov av fysiska aktiviteter. Med yngre avser vi personer
under sjuttio ar. De har idag inte ndgot som kan ge dem stimulans och gemenskap utanfor
familjen.

9) Korttidsboende och vaxelvard
Korttidsboende och véaxelvard ar for manga en noédvandig resurs for att man som anhorig skall
orka med sin situation.

10) Paverka huslakarna och minnesenheten
Det samverkansavtal som finns mellan kommunen och landstinget fungerar inte. En ny dis-
kussion behdvs for att fa liv i avtalet.

For att veta mer om respektive forslag till forbattringar foreslar vi att ni laser vart mer omfat-
tande grunddokument . | ett méte med er kommer vi kunna beréatta mer ingaende om forslagen
och var utredning.



Demensforeningen 1 Sollentuna

Demensforeningen i Sollentuna &r en lokalférening i Demensforbundet. Forbundet, liksom var lokal-
forening, har som syfte att forbattra forhallandena for personer med demenssjukdom och for deras
anhdriga samt bevaka dessa gruppers rattigheter i samhallet. Demensférbundet jobbar med de stora
évergripande fragorna pa riksniva och stodjer oss lokalféreningar med informationsmaterial, seminari-
er och medlemstidningen som skickas till alla medlemmar.

Demensforeningen i Sollentuna har ca 225 medlemmar. | styrelsen har alla egen erfarenhet av att vara
anhorig till en person med demenssjukdom eller har arbetat i ett yrke med anknytning till demens. Vi
arbetar helt ideellt. Finansiering av verksamheten sker genom medlemsavgifter, genom férenings- och
aktivitetshidrag fran Sollentuna Kommun och genom individuella gavor. Allt nedanstaende ingar i
medlemsavgiften.

Var verksamhet kan sammanfattas i foljande omraden:

- Anhoriggrupper. Samtalsgrupper som tréaffas var 4:e vecka. Alla far beratta om sitt eget liv och om
sin demenssjuka anhoriga, problem som uppstatt och dven gladjeamnen i tillvaron. Ledare for grup-
perna ar en person fran var styrelse. Kommunens demenssamordnare deltar med goda rad precis som
de andra gruppdeltagarna.

- Cafékvallar. Ett par ganger per termin inbjuder vi till cafékvall. Oftast har vi ett foredrag eller nagon
underhallning. Vi blandar teman, ibland med demensanknytning, ibland nagot helt annat. Kaffe med
dopp ingar alltid. Cafékvallarna ar ett tillfalle att traffa och prata med andra som lever i liknande situa-
tioner. Stamningen pa cafékvallarna &r ofta hog.

- Medlemstraffar. Ett par ganger pa sommaren nar ensamstaende medlemmar kan tycka att livet ar
ensamt traffas vi och ater pizza tillsammans under enkla former. Avsikten ar mest att traffas och ha
trevligt. | december bjuder vi medlemmarna pa jullunch.

- Utflykter. Vi hyr en minibuss och aker till ett museum som har speciella visningar for personer med
mild demenssjukdom. En anhorig &r vdlkommen att f6lja med. I host har vi besokt Livrustkammaren
och kommer att besoka Nobelmuseet senare.

- Biblioteket. Vi har ett bibliotek med ca 150 titlar. Alla bocker har nagon koppling till demenssjuk-
dom. Det finns romaner, dikter, rapporter och avhandlingar. Demensférbundets skrifter finns i vart
bibliotek. Utlaning sker till medlemmarna.

- Foreléasningar. Vi &r ofta medarrangor till forelasningar som anordnas av demenssamordnaren
och/eller anhérigkonsulenten i Sollentuna kommun. Temat ar ofta bredare n enbart demensfragor.

- Information. Som medlem far man tidningen Demensforum som ges ut av Demensforbundet. Ca 4
ganger per ar distribuerar var forening via e-post eller brev var medlemsinformation som upptar vart
program den narmaste tiden.

Vi besoker regelbundet alla demensboenden i Sollentuna och ibland &ven utanfor kommunen. Vi pro-
tokollfor vara méten sa vi anser att vi har en god kunskap om de demensboenden som finns i kommu-
nen.

Vi samarbetar pa ett utmarkt satt med kommunens demenssamordnare och gor ofta aktiviteter till-
sammans. Foreningen deltar i kommunens aldrerad och ett par av dess arbetsgrupper.



