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Okat stéd i hemmet
till aldre med demenssjukdom
och deras anhoriga
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Innehall och forord

Det hir ir slutrapporten for ett projekt i Alvsbyns kommun som handlar om &kat stod i
hemmet till 4ldre med demenssjuksom och deras anhdriga. Projektet har genomforts
med ekonomiskt stod fran regeringen (stimulansbidrag).

FoU-enheten inom #ldreomradet, Pited Alvdal, har ansvarat for utvirdering och rapport.

Projektledare Majvor Lindberg och sekreterare Agneta Ahl, Socialkontoret Alvsbyns
kommun, har tillhandahallit material, ordnat med det praktiska i samband med
fokusgrupperna, hjélpt till med redigering och pé olika sitt skapat forutsittningar for en
detaljerad och omfangsrik utvérdering.

Ett stort tack till Annika Sundh, Carin Andersson, Inger Ohlund och Ann-Catrin
Gronlund for att jag i den hér rapporten har fatt anvdnda det vardefulla arbete ni gjort
om att vidareutveckla dagverksamheten for demenssjuka i Alvsbyn. Arbetet har
beviljats bidrag frin FoU-enheten i Pited Alvdal och forskningsledare Benny
Brannstrom har varit handledare.

Tack till min kollega Marit Andersson, FoU-enheten, for samarbete 1 samband med
fokusgrupperna och andra virdefulla bidrag till rapporten.

Berit Eriksson, social kontoret i Alvsbyn, har gjort den ekonomiska redovisningen som
dock inte ingar i detta arbete. Den hér rapporten fokuserar pa projektets innehall.

Karin Zingmark, forskningsledare, FoU-Pited Alvdal



Bakgrund

Det finns ett tydligt samband mellan aldersstruktur och andel demenssjuka i samhéllet.
Insjuknandet i demenssjukdom 6kar med stigande alder, liksom forekomsten av
moderat och grav demens'. Antalet personer med demenssjukdom i Sverige har dkat i
takt med att landets befolkning blivit dldre”. Mer 4n hilften av alla som drabbats av
demens har Alzheimers sjukdom. Den nédst vanligaste demensvarianten dr vaskulért
betingad demens och dérefter kommer frontallobsdemenser. Gemensamt for samtliga
demenssjukdomar ér att de paverkar intellekt, kinsloliv, sociala och praktiska
formagor’.

Eftersom ldkemedel ibland kan fordrdja sjukdomens utveckling ar det betydelsefullt
med tidig utredning vid demensliknande symtom®. Den allminna kinnedomen om
bromsmediciners existens har gjort att allt fler soker hjilp nir de noterar tecken pa
begynnande minnesproblem. Férdndrade attityder och en 6kad insikt om problemen,
bade bland méanniskor i allménhet och vardpersonal, har bidragit till att behovet av tidig
utredning och diagnostik kommit i fokus p4 ett annat sétt 4n forr’.

Begynnande demenssymtom kan vara svéra att avgrénsa fran normalt &ldrande och
demensdiagnos gér dnnu inte att stilla med exakt precision®”. Den osékerhetsfaktor som
kan finnas med i bedomningen péverkar dock inte betydelsen av att utredning
genomfors. Rétten till diagnos, eventuell behandling och anpassad omvérdnad ska vara
lika sjélvklar ndr hjdrnans funktioner sviktar som vid andra sjukdomstillstdnd.

Nar de synliga problemen 1 vardagslivet gar att forklara utifran ett sjukdomsperspektiv
Oppnas nya dorrar. Den som lider av demens kan fa forstaelse for sina problem,
eventuell likemedelsbehandling kan diskuteras, stod och hjélpinsatser nivaanpassas och
specifik omvérdnad forhoppningsvis erbjudas. Anhoriga féar en forklaringsmodell for de
personlighetsfordndringar och oforklarliga beteenden de uppméarksammat hos sina
nérstdende. Dessutom &r det troligt att anhoriga far en 6kad forstéelse fran sin
omgivning nér det blir tydligt att de lever i en situation ddr en familjemedlem har
drabbats av demens. Utredning och diagnos ér dven av betydelse for att demenssjuka
ska kunna erbjudas en lamplig vard och boendeform nir de inte langre kan bo kvar i
sina hem.

For att kunna erbjuda ett individuellt anpassat stod till demenssjuka och deras anhoriga
krdvs mer dn kdinnedom om diagnos och symtom. Det handlar om att forsta vilka
konsekvenser sjukdomen fér i den enskilde personens vardagsliv och att forsoka forsta
hur den demensdrabbade upplever vérlden och sin egen tillvaro i den. Den typ av
forstaelsekunskap som hér beskrivs kan endast uppsté i nira samvaro med personer som
lever med demens. Anhoriga, som under minga &r lever tillsammans med en
demenssjuk partner, blir pA manga sétt experter och har mycket att ldra den
professionella varden och omsorgen.



Personal som arbetar i dagverksamhet for demenssjuka och 1 sarskilda boenden har ofta
en mycket djup kunskap inom omradet. Denna specifika kunskap ar en stor tillgang,
som med nya och mer flexibla arbetsformer skulle kunna tas tillvara pé béttre sétt inom
dldreomrédet som helhet.

De som arbetar med demenssjuka personer har mycket svéra och komplexa
arbetsuppgifter. Manga gor enorma insatser i det tysta. For att sédkra en god vard méste
arbetet som sker ndrmast de sjuka uppvérderas. Kreativitet, lyhdrdhet och inkdnnande ar
vardaregenskaper av stor betydelse och det ar sorgligt om personer som har dessa
formégor viljer andra verksamhetsfilt pd grund av stelnade arbetsformer inom
dldreomrédet. De organisationer som skapar mdjligheter for personalen att fa arbeta pé
toppen av sin kompetens och manar om personlig utveckling har forutséttningar att
kunna erbjuda demenssjuka och deras familjer ett sammanhaéllet och individuellt
anpassat stod.

Nar demens blir en del av livet

Ofta dr det medelalders, friska personer som planerar hur dldrevirden ska utformas. Det
normala dldrandet, som dr mojligt att relatera till, blir dérfor av forklarliga skdl den mall
som tyvérr alltfor ofta d&ven avgor vilka forutséttningar som ges for demensvardens
utformning. For att den som dr demenssjuk ska kunna leva ett s& bra liv som mojligt
maste omsorgen ges med respekt och forstaelse for personens tillvaro som méanniska,
dldre och demenssjuk. Att befrdmja det goda livet bor vara den centrala utgangspunkten
for all dldreomsorg och véard. Med det goda livet i fokus skapas en vardkultur som
aldrig sviktar 1 virdegrunden att en minniska dr s& mycket mer dn sina begrénsningar
och problem.

Vi som inte sjdlva dr drabbade kan inte veta vad det innebér att leva med demens. Men
vi kan lara oss 6dmjukhet och inse hur begransade véra kunskaper édr. Vi kan léra oss av
de som har kunskapen. Av de som sjilva lever med sin sjukdom®.

Personer med diagnosticerad demens som fortfarande bor hemma har beskrivit att de
upplever bristande kontroll och att savil deras integritet som identitet kéinns hotad pa
grund av det sviktande minnet’. I tidigt skede av demensprocessen kan den sjuke sjilv
berétta om och formedla sina upplevelser och behov. Nér sjukdomen fortskrider blir det
svarare for personen i fraga att formedla sina tankar, kénslor och viljor i ord. Bade
anhoriga och personal far 1 allt storre utstrickning handla utifran tolkning av de budskap
som formedlas genom ansiktsmimik, gester, rorelser, tonfall, och sa vidare®. Det ér inte
latt att veta om man verkligen fangat upp vad personen menar, speciellt med tanke pé
att dven den icke verbala kommunikationen kan paverkas av sjukdomen’.

Beteenden som vandring, plockande, packande och barande av saker, oro och
aggressivitet 4r ocksa kommunikation'®'!. Personen i fraga uttrycker och forsoker
formedla ndgot ur sin inre livsvérld.



I vart samhille finns en stor tilltro till intellekt och spréklig formaga. Darfor blir det l4tt
sé att vi forsoker nd den som dr demenssjuk via intellektet trots att vi vet att
tankeformagan dr paverkad. Vi forsoker forklara och med ordens hjilp fa personen att
uppfatta omgivningar och situationer som de ser ut genom glasdgon som inte dr fargade
av demens. Resultatet av sddana anstrangningar blir sdllan positivt. Vi lever i delvis lika
men delvis olika verkligheter och vér uppgift ar att forsoka motas 1 det som forenar.

Kaénslornas sprék finns bevarat dven hos personer med langt framskriden demens. Nér
man kan métas pa en kénsloméssig niva sa spelar det ju faktiskt inte s stor roll att en
person dr, som man séger, orienterad till tid och rum och att en inte ar det.

Var orientering till tid baseras pé en linjir tidsuppfattning dér det forgangna och
framtiden skiljs at av ett stindigt nytt nu. Manga demenssjuka har ett forhéllande till tid
som liknar ursprungsbefolkningarnas cirkuldra tidsbegrepp som forenar da, nu och
framtid. Ibland lyckas vi hitta nycklar till annars lasta dorrar. D4 visar sig erfarenheter,
formagor, glddje, sorg och livsvisdom, som annars d6ljs bakom demensbilden, dven hos
mycket gravt demenssjuka personer. Genom att motas i musik, poesi, konst, dans,
berdring, bon, naturupplevelser och sa vidare kan vi bidra till att bevara kénslornas
sprak hos de som lever med demens. Och sjdlva bli berikade.

Ewa Karlsson har under ménga ar arbetat med musiken som ett redskap i
demensvarden. Hon beskriver hur sangen uppmuntrar spraket, kommunikationen och
framkallar minnen som blir en kénsloméssig kraftkélla. Ibland anvdnder hon en
amadinda (en stor xylofon med tribrddor som tonplattor). Den som sitter och vilar
fotterna pa tonplattorna kan da uppleva musiken i kroppen nér ndgon annan spelar pa
amadindan. Tonerna vibrerar, vibrationerna sprider sig i fotter och ben och bidrar till
vilbefinnande'?.

En del demenssjuka kan ha svart att kinna den egna kroppens granser och vet da inte
var de sjilva befinner sig i forhallande till omgivningen'”. Att uppleva musiken rent
fysiskt kan kanske ocksé, precis som massage och beroring, bidra till att bevara en
kénsla for den egna kroppen.

Att leva med demens innebér forandrade relationer till sig sjdlv och andra. Forhéllandet
till tid, plats och géromal blir annorlunda. Betydelsen av de ting som omger oss
fordndras, speciellt om svérigheter att kdnna igen (agnosi) ingér i problembilden.
Demens kan forklaras som en hjirnskada men forstés utifran ett existentiellt perspektiv.

Personer med 14ngt gdngen demens stéller fragor som ”Var dr jag”?, ”Varfor ér jag
hér”? och ”Vem ér jag”? For dem ar dessa djupa och abstrakta méinskliga
fragestéllningar samtidigt fragor pa ett ytterst konkret plan.

De ramar som gor att vi kdnner oss forankrade 1 tillvaron har luckrats upp. Graden av
allvaret i demenssjukas levnadsdden blir tydlig om vi ser att problembilden kan leda till
framlingskap och hemldshet'®. Ett sidant synsitt innebir att det stdd som ges i vardagen
ocksa handlar om att forséka minimera de existentiella hot som sjukdomen innebér. Nér
insatser gors for att demenssjuka ska kunna bo hemma ldngre méste hénsyn tas till hur
sjukdomen paverkar mdjligheten att kénna sig hemma, graden av hemloshet och de
anhdrigas hélsa.



Att vara anhorig

Livet fordndras bade for den som drabbas av demens och for personens anhoriga.
Ungefir 70 procent av de som har demens vérdas av anhoriga'”. De anhériga
omsorgsgivarna ir ofta dldre och kan sjdlva ha sviktande hilsa. Den kommunala
dldreomsorgen dr beroende av de anhoriga och har ett stort ansvar for att stdlla upp med
stod och hjilp. Att leva med en person som gradvis blir allt sémre i1 sin demens kan
orsaka stress, spanning, isolering, Gvergivenhet och depression hos livspartnern'®'”'®,

For den som &r demenssjuk ér det av stor betydelse att kunna bo kvar i1 sin hemmilj6é och
omges av de allra ndrmaste. Men det fér inte ske pa de anhorigas bekostnad. Det finns
en risk att anhdriga kdmpar for 1dnge med utbrandhet och egna sjukdomstillstaind som
foljd". Ibland ér det platsbrist vid sirskilda boendeformer som gér att de nirstdende
tvingas tinja sig och till slut g& Gver grinsen for vad de orkar™.

Som vid andra livskriser kan anhoriga genomga den traumatiska krisens olika stadier.
Almberg och Jansson pétalar vikten av att det stdd som erbjuds ir stadiespecifikt och
kénsligt for individens behov. De beskriver ocksé att stodatgérder ska vara riktade mot
hela familjen och tillgangliga under hela sjukdomsprocessen for att bli effektiva'.

Exempel pa stod ér avlastning via dagverksamhet och véxelvard, hemtjanst, information
och utbildning, stodsamtal, samt studiecirklar. Cirkelmodellen, i olika former och med
varierande metoder, anvinds med stor framgang pa manga hall i landet. Lokala
anhorigforeningar for personer med demens gor stora insatser for att forbéttra villkoren
for ménniskor 1 liknande situation. Att fa dela sina upplevelser med andra, som inifrdn
sig sjélva forstar vad det innebér att varda sin anhorig, kan vara ett mycket stort stod.
Studiecirkelmodellen har en jdmstilld bas dér ingen behover riskera att hamna 1
underlige".

Forutsattningar for projektet

Alvsbyns kommun ligger i sédra Norrbottens inland och har 9200 invanare. Kommunen
har redan nu en nigot hogre andel dldre &n riksgenomsnittet och antalet dldre blir allt
fler. Alvsbyn har, som dvriga kommuner i landet, anledning att bedriva ett stindigt
forbéttringsarbete med maélet att personer med demenssjukdom och deras anhoriga ska
kunna leva ett s& gott liv som méjligt. I Alvsbyns kommun bor hilften av de
demensdrabbade hemma, ensamma eller med ndgon anhorig, och endast en mindre
andel har hemtjénst. Férutom hemtjanst kan kommunen erbjuda dagverksambhet,
korttidsboende, sérskilt boende och sjukhemsboende.

I den nationella handlingsplanen for dldrepolitiken (1997/1998) pétalade regeringen
betydelsen av att stodja utveckling inom dldreomradet. Riksdagen beslutade att avséitta
medel for nya forsok och initiativ riktade mot de dldre i samhéllet under dren 1999-
2001. Alvsbyns kommun, Socialkontoret, beviljades stimulansbidrag for utveckling av
stod till dldre med demenssjukdom och deras anhoriga. Regeringen har for projektets
genomforande bidragit med 300 000 kr &r 1999, 600 000 ar 2000 och 600 000 ar 2001.



Projektidé

I ansokningsdokumenten framgar att den grundldggande projektidén var att utoka stodet
till demenssjuka som bor i egen bostad. Férhoppningen var att genom information och
uppsokande verksamhet etablera en tidig kontakt mellan berérda personer och
dldreomsorgen.

Genom delaktighet frén ett tidigt stadium, samverkan, battre kontinuitet och 6kade
kunskaper var malet att kunna erbjuda ett sammanhéllet och individuellt anpassat stod
till personer med demens och deras anhoriga. Insatserna forvantades resultera i 6kad
livskvalitet och forbéttrade mojligheter att bo kvar 1 hemmet.

Utvardering

FoU-enheten inom #ldreomradet, Pited Alvdal blev tillfrigad om att gora en utvirdering
av projektet. Demens &r ett av enhetens tre profilomraden och vi sdg det som mycket
angeldget att utfora uppdraget.

Utvérderingen baseras pd foljande material :

Enkéter

Fokusgrupper
Registreringar
Granskning av dokument
Samtal

00000

Enkater

1. Ett frageformuldr skickades ut till anhdriga vars demenssjuka nérstaende bodde
hemma. Frdgorna handlade om vilka behov familjen hade och vilket stéd de fick. I
enkédten gavs ocksa utrymme for egna kommentarer. Enkéten skickades ut till 31
personer infor projektets start och till 25 nér projektet avslutats. 20 besvarade
formuléret vid forsta tillfallet och 18 besvarade uppfoljningsenkaten.

2. Ett frageformulér skickades ut till personal inom hemtjinst, dagverksamhet,
korttidsvard och sérskilda boenden. Fragorna handlade om vilka forutséttningar,
mojligheter, behov och vilket stdd personalen upplevde sig ha i arbetet med
demenssjuka och deras anhoriga. Frageformuléret skickades ut till 85 respektive 97
personer. 76 svar inkom vid forsta tillfallet och 77 besvarade uppf6ljningsenkiten.

3. En enkit som utgor en del av det interna forbéttringsarbetet vid dagverksamheten
redovisas dven som en del i utvarderingen. Enkéten dr gjord av personalen och riktar
sig till anhoriga som har sin narstaende pa dagverksamhet for demenssjuka.
Fragorna handlade om vad som var bra/mindre bra med dagverksamheten och om
vilka forbattringar som skulle kunna goras. Enkéten skickades ut till 21 personer
och besvarades av samtliga.

Samtliga var informerade om att deltagandet var helt frivilligt och om betydelsen av att
deras svar skulle behandlas konfidentiellt.



Fokusgrupper

Anhoriga, personal 1 hemtjinst och personal i dagverksamhet tillfragades om att delta i
fokusgrupper for att ge sin syn pa projektet. De informerades om att samtalen skulle
spelas in pa band, hur materialet skulle anvdndas samt att banden skulle raderas nér
sammanstillningen var klar. Inga namn eller andra personuppgifter fanns med pa
banden.

1. Fem anhoériga (tva makar och tre barn) till demenssjuka som bor hemma deltog i
en fokusgrupp. En intervjuguide med nio frigeomraden som berdrde projektet
som helhet, de olika delarna 1 projektet samt d&ldreomsorgen i allménhet,
anvindes som stdd under samtalets gdng. Samtalet pagick ungefér en och en
halv timme.

2. Tva fokusgrupper genomfordes med personal. I den ena gruppen deltog fem
personal frén dagverksamhet och i den andra deltog sex personal fran
hemtjénsten. Intervjuguiden var i princip utformad som den som anvindes 1
samtalet med anhdriga, fast ur ett personalperspektiv.

Samtalen lyssnades igenom vid olika tillfdllen av mig och Marit Andersson, som
deltagit under intervjun. Vi skrev ner utsagor som berdrde de olika frigeomradena.
Utsagorna sorterades och grupperades efter sitt innehall. Det som kom fram 1
fokusgrupperna redovisas i form av citat och beskrivningar.

Registreringar

Registrering av antal personer och antal besok 1 dagverksamhet och korttidsboende, fore
projektet och fram till projekttidens slut.

Granskning av dokument och samtal

Genom granskning av dokument och samtal med projektledare och andra berdrda har en
beddmning gjorts av de insatser som genomforts inom projektets ram. De delmal och
mal som angetts i projektplan och delrapport har jamforts med skriftliga och muntliga
beskrivningar av vad som gjorts.



Redovisning av resultatet fran utvarderingen

Det sammanstéllda och analyserade materialet fran de olika utvirderingsdelarna
redovisas under huvudrubrikerna
Forankring av projektet bland berdrda
Planerade och genomf6rda aktiviteter
Faktorer som kan ha paverkat projektet
Fran tiden fore projektet och fram till projekttidens slut
Sammanfattande analys

Forankring av projektet bland berorda

De 97 personal och 31 anhoriga som deltagit i enkdtunders6kningen har fatt skriftlig
information om projektet och muntlig information har getts infor starten. Inga
synpunkter pa bristande information framkommer i fokusgrupperna men manga ar dnda
frdgande infor vad projektet egentligen innebér. Nér projekt 16per 6ver lang tid blir
troligen forankringen béttre om information ges regelbundet under processens gang.

Béade anhdriga och personal tycker det ar svart att beskriva projektet, som smélter in i
dldreomsorgen som helhet och dérfor egentligen inte uppfattas som ett speciellt projekt.
Nér samtalen 1 fokusgrupperna pagatt en stund visar det sig att utvidgningen av
dagverksamheten och férdndringen i hemtjénsten, med en sérskild grupp som gér hem
hos de demenssjuka, direkt forknippas med projektet. Nér vi gér igenom de 6vriga

delarna av projektet kinner alla igen dem och berittar hur de sjdlva deltagit och vilken
roll de haft.

Personalen gér inte och tdnker pa vad som gors inom ramen for projektet och vad som
gbrs ”som vanligt”. Det viktiga dr att det som gors blir bra och leder framét. Projektet i
sig ses inte som det visentliga. Daremot gléds alla 4t de mdjligheter som skapats i
dldreomsorgens vardag.

Problemet med ett helt integrerat projekt dr att sjélva processen for projektets
genomforande blir svar att utviardera. Min sikt dr dock att detta endast r ett
skrivbordsproblem. De projekt som bedrivs vid sidan om den ordinarie verksamheten ar
enkla att folja upp men leder sillan till konkreta forbéttringar pa sikt. I Alvsbyn har man
lyckats med processen. Projektet &r maximalt integrerat och uppfattas som en sjélvklar
del av dldreomsorgen.

Planerade och genomforda aktiviteter

De aktiviteter som planerats och genomforts inom projektets ram handlar om att skapa
forutséttningar for okat stod till demenssjuka och anhoriga genom:

Utbildning

Bittre kontinuitet

Utvidgad och utvecklad dagverksamhet

Bittre anpassat individuellt stod



Utbildning

All personal inom dldreomsorgen har fétt utbildning om kontaktpersonens roll och
funktion, demenssjukdomar, etik och ménniskosyn.

30 personal har deltagit i tre utbildningsdagar om bekridftande bemdtande och hur man
kan forsdka minimera oro, dngest och aggressivitet hos demenssjuka. Utbildningen har
foljts upp med en praktisk del dir personalen lért sig gora funktionsbeddmning och
bedomning av demenshandikappades psykologiska funktioner.

Demensforbundets ordforande, Stina-Clara Hjulstrom, har foreldst for anhoriga och
personal.

Ungefdr 100 personer har deltagit nir lakaren och demensforskaren Niels Andreasen
forelédst for anhoriga och andra intresserade. Anhorigtraff med information om de
vanligaste demenssjukdomarna och dess konsekvenser har genomforts. Personal fran
dagverksamhet och hemtjénst har beréttat om bemdétande 1 vardagen och anhdriga och
personal har diskuterat stod och samverkan. Personal har varit pa studiebesok och nigra
frdn hemtjansten har hospiterat i dagverksamheten.

Aven i fokusgrupperna framgar det att stora utbildningsinsatser gjorts. Personalen
tycker att det mesta varit bra och att utbildning behdvs. Ibland har utbildningen
bekriftat sddant man redan vet och kan. Ibland har utbildningen tillf6rt helt ny kunskap.

—> Inom omrédet utbildning réder fullstindig 6verensstimmelse mellan planerade
och genomforda aktiviteter inom projektets ram.

Battre kontinuitet

Innan projektet startade fanns det inget speciellt system inom hemtjinsten for vem som
skulle g& hem till demenssjuka. Under projektets forsta fas fordelades ansvaret for
insatser till demenssjuka pa en person i varje hemtjénstgrupp. Nir den personen inte var
1 tjinst tog en annan i varje grupp dver uppgifterna. Personalen beskriver stora fordelar
med den 6kade kontinuiteten, ’man ser mer — man kan mer”. De berittar att de blir
”vanner for de dementa”, ’deras sprakrér” och att de sjélva léttare ser nar behoven
fordndras.

Genom att de stidndigt aterkommer till samma person dkar mojligheten att forsdkra sig
om att ensamstaende har &tit och klarat andra vardagliga sysslor. Andra fordelar som
beskrivs dr att kontinuiteten 6kar de demenssjukas trygghet och mojlighet att kdnna igen
den som kommer in i hemmet.

Systemet med att en i varje grupp arbetade enbart mot demenssjuka uppfattades ocksa
ha manga nackdelar. Man kénner sig som “en ensamvarg”, hamnar lite utanfor
arbetslaget och upplever sig inte som en resurs for de dvriga i gruppen. Bristen pa tid
ses som en stor nackdel. En 6nskan om att ha mer tid for att ”forgylla deras liv”
uttrycks, liksom en 6nskan om att kunna sitta med nér vardtagaren dter eftersom
maltidssituationen ofta dr komplicerad for den som &r demenssjuk.



Nu har projektet gatt in i ndsta fas som innebér att en hemtjénstgrupp enbart arbetar mot
de demenssjuka som bor hemma och deras anhoriga. Nar gruppen utformades togs
hénsyn till intresse, erfarenhet och utbildning inom demensomradet. Den specialiserade
hemtjénstgruppen har ett ndra samarbete med dagverksamhet och korttidsvard och star
for kontinuiteten i hemmen. Den hir strukturen ar relativt ny déarfor dr det &nnu bara den
forsta fasen i processen som kan utvérderas. Modellen dr dock mycket intressant.

Hemtjénstgruppen bildar tillsammans med personal frdn dagverksamhet och
korttidsvard ett kommunalt demensteam. Strukturen skapar forutsittningar for ett
ovanligt sammanhéllet och specialiserat stod i hemmet for demenssjuka och deras
anhoriga. Hemtjédnst, dagverksamhet och korttidsvérd &r olika delar av en
helhetsomsorg som maste fungera for att for att demenssjuka ska kunna bo hemma sé
langre, anhoriga orka och bada parter leva ett sa gott liv som mojligt. Med ett
kommunalt demensteam som binder samman de olika ldnkarna i omsorgskedjan bor
nyttjandet av existerande stodresurser kunna optimeras.

Infor det fortsatta arbetet med att utveckla ett kommunalt demensteam &r mitt forslag att
den medicinskt ansvariga skoterskans, arbetsterapeutens och sjukgymnastens
delaktighet och roll tydliggors.

— Nir vardtagare behover hjilp pa kvéllar, nétter och helger kan bristande
kontinuitet noteras. For ovrigt konstateras god maluppfyllelse inom omradet
kontinuitet. I projektplaneringen fanns ambitionen om 6kad samverkan med
distriktsskoterskan. Detta mal har dnnu inte uppnétts.

Utvidgad och utvecklad dagverksamhet

Alvsbyn har haft en etablerad dagverksamhet sedan 1985 (Kullbo). Enbart positiva
omdomen ges av anhoriga (bdde 1 enkéter och fokusgrupp) om denna verksamhet.
”Fanns inte Kullbo skulle jag inte kunna ha honom hemma”, ”de 4r fantastiska — de kan
allt”, ”personalen pd Kullbo ér guld vard”.

Anhoriga upplever ett stort stdd 1 personalen. ”Utan dem skulle jag inte orka.” Den
fysiska miljon beskrivs som “hemtrevlig”, “'tilltalande”, ’lugn”, ”vacker” och
”gemytlig”. En av de anhdriga berittar om hur viktigt det dr att demenssjuka far vistas i

miljoer som é&r estetiskt tilltalande.

Inom ramen for projektet har nu ytterligare en dagverksamhet startat i andra lokaler.
Béde anhoriga och personal dr ndjda med utvidgningen. De anhdriga berdmmer savil
personalen som verksamhetens innehall. Daremot framkommer missndje med lokalerna.

”Det dr trangt”, “’ljudet studsar 1 lokalen” och miljon blir lite "tréttsam”. Liknande
synpunkter framkommer fran personalen som pé grund av att lokalerna inte &r
andamélsenliga far en svérare arbetssituation. Personalens berittelser om hur de 16ser de
praktiska vardagsproblem som uppstar till fo6ljd av opraktiska lokaler visar pa stor
flexibilitet. En anhorig sammanfattar behovet av storre lokaler sd hir. ”Det handlar om
de dldres dagliga vistelsemiljo, samt om personalens arbetsmiljo”.

Nar personalen vid de bada dagverksamheterna i sin enkit frdgade anhoriga om
dagverksamheternas betydelse fick de ménga svar. Dagverksamhet sags som en stor
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trygghet for den demenssjuke och for anhoriga. ”Betyder egentligen mer dn vad som
med ord kan uttryckas”, ”bidrar till livskvalitet”. Anhoriga far mdéjlighet till vila” och
“att orka med”. Den demenssjuke far stimulans, ’social gemenskap”,
aktivering/normalisering och “komma ifrén isolering och syssloloshet”. Uppskattning
gavs for den positiva stimningen, det trevliga bemétandet, den kunniga personalen,
sangen och musiken. Dagverksamhet ansdgs dven vidga och bibehalla rumsbegrepp,
skapa fortroende och en varm atmosfar.

I personalens enkdtundersokning framkom en del vardagliga problem for de
demenssjuka och deras anhoriga i samband med dagverksamhet. Pa grund av bristande
orienteringsformaga méiste de flesta som besoker dagverksamhet &ka taxi. Att vara
kladd och klar samt ha &tit frukost nér taxin anldnder kan vara ett problem.
Ensamstiende kan fa svéarigheter med betungande ensamhet nar de kommer hem vilket
resulterar i manga telefonsamtal till anhdriga. Onskemal framkom om #nnu lingre
Oppettider for dagverksamhet samt att fler dldre skulle uppmérksammas i ett tidigare
skede av demensprocessen.

Personalen i kommunens dagverksamhet har genomfort tva studiecirklar for anhoriga.
Initiativet har mottagits mycket positivt. Anhoriga har kunnat lira av varandras
erfarenheter och stddja varandra. Tillsammans med personalen har man diskuterat den
egna situationen, kinslor, tankar och hur man pa bésta sitt kan hantera och bemoéta de
svarigheter som uppstér till f6ljd av att en familjemedlem har demens.

Caf¢ kvillar anordnas en gang per manad av personalen vid dagverksamheten. Dit
kommer anhoriga och deras nirstdende tillsammans. I fokus for tréffarna star
gemenskap och aktivitet. Traffarna bygger pa att forenas i det friska.

Personalen har telefonkontakt med de anhoriga som vet att de kan ringa eller komma pé
besok om de behdver rad eller stod.

Dagverksamheten &r individuellt utformad. Den sjukes och familjens behov avgor hur
ménga dagar per vecka som varje person besoker sin dagverksamhet.

—> Inom omrédet utvidgning och utveckling av dagverksamhet dr maluppfyllelsen
over forvdntan. Som ett resultat av personalens initiativ och engagemang har fler
aktiviteter an de som beskrivs i projektplan och andra dokument genomforts.

Battre anpassat individuellt stod

De aktiviteter som beskrivits under rubrikerna ’battre kontinuitet’ och ’utvidgad och
utvecklad dagverksamhet’ dr fordndringar som i sig innebdr ett béttre anpassat
individuellt stod. Rubriken &r egentligen ett av projektets huvudmal och 6verlappas
dérfor till stor del av de andra delmélen som beskrivits. Jag har dnda valt att presentera
omradet separat. Vissa planerade och genomforda aktiviteter gick inte att gruppera
annorlunda.

30 personer har lirt sig att gora funktionsbedémning och bedomning av demenssjukas
psykologiska funktioner. Av materialet i utvérderingen gér det inte att fi fram om

kunskapen bidragit till ett béttre stod och om beddmningarna anvénds i det vardagliga
arbetet. Daremot framgar att personalen har utformat en mall for bedomning av behov
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som nu provas i praktiken. En ny individuell vardplan har utarbetats och anvénds pa
forsok.

— Malet om ett béttre anpassat individuellt stod ar delvis uppnatt genom forbéttrad
kontinuitet och en utvidgad och utvecklad dagverksamhet. Darutover har ett
antal aktiviteter med avsikt att forbattra beddmning och individuell
vardplanering genomforts. I projektplanen framgar ambitionen om utvecklad
samverkan med primérvard och enheten for demensutredning som en del i
projektet. Mélet var att skapa en sammanhéllen vardkedja mellan kommun och
landsting, och ddrmed ett bédttre individuellt stod. Jag finner i
utvirderingsmaterialet inget som tyder pa att ndgot gjorts inom detta omrade.

Faktorer som kan paverka projektet

Aldreomsorgen inom Alvsbyns kommun har palagts stora besparingskrav. En
minskning av antalet platser i sérskilt boende har gjorts (fran 43 till 35). Personalens
arbetsbelastning har okat, vilket visar sig i kommentarer till enkdten. Vi maste f4 mer
stod och forstéelse. Vi dr inga robotar, vi dr minniskor! Var arbetssituation dr mycket
stressig. Hur ldnge ska vi orka™?

Béade inom hemtjansten och 1 de sirskilda boendena uppger personalen att
personaltitheten ar “alldeles for 1dg” och att “kénslan av att inte rdcka till” &r stark. De
fordndringar som genomfors till f6ljd av krav pd besparingar inom dldreomsorgen som

helhet ar sjalvklart faktorer som kan forutsittas paverka projektet.

Inom landstinget har antalet platser pd enheten fér demensutredning minskats och
fordndringar har skett pa personalsidan. Primérvérdens roll i utredningsarbetet
diskuteras och en storre andel utredningar sker polikliniskt. Dessa faktorer kan ha
paverkat planerna pa ett utokat samarbete som inte blivit av under projekttiden.

I fokusgrupperna papekar bade anhoriga och personal att de kidnner osdkerhet infor det
minskade antalet platser och den férdndrade organisationen vid
demensutredningsenheten.

I den bista av virldar skulle projekt inte storas av besparingskrav och atstramningar.
Men som vi alla vet dr den offentliga sektorns verklighet en annan.

I den tuffa verkligheten behdvs atgérder som stimulerar, ger mojlighet att forverkliga
visioner och ger en nytdndning. M§jligheten att genomfora projekt kan fungera som en
rdddningsplanka for personal. Projekt kan ocksa ge brinsle at en hel organisation. Nir
flexibilitet, kreativitet och nytdnkande stimuleras skapas forutsittningar for
organisationsmodeller som ir i fas med tiden. Fragan ”vem gor vad och varfor”?
aktualiseras och befintliga strukturer ifragasitts.

Min uppfattning &r att individfaktorer i hog grad har paverkat resultatet av det hir
projektet. Projektledaren &r starkt forankrad i organisationen, har sivil praktisk som
teoretisk specialkunskap och ett brinnande intresse for omradet. Bland personalen finns
personer som med stor hingivenhet arbetar for en forbéttrad demensvard och hela tiden
strdvar mot att det ska bli &nnu béttre.

Fran tiden fore projektet och fram till dess slut
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Hiér redovisas resultatet av det utvarderingsmaterial som samlats in fran tiden fore
projektet och fram till projekttidens slut. Projektperioden dr markerad med fet stil 1 den
grafiska framstillningen.

Antal personer i dagverksamhet

AR 1997 1998 1999 2000 2001

Antal 15 15 16 28 30
Antal registrerade besok i dagverksamhet

AR 1997 1998 1999 2000 2001

Antal 1200 1200 1620 2529 3013
Antal personer i korttidsboende

AR 1997 1998 1999 2000 2001

Antal 11 13 16 18 18
Antal ’vardtillfallen’ i korttidsboende

AR 1997 1998 1999 2000 2001

Antal 36 34 30 42 47

Utvidgningen av dagverksamheten dr pafallande stor, bade i antal personer och antal
besok. Att antalet besok okat s& mycket visar att det numera ér individens behov av
dagverksamhet som styr nyttjandegraden och inte organisationens pa forhand bestimda
antal dagar. Aven en dkning av stdd och avlastning genom korttidsboende pavisas.

Enkatsvar fran anhoriga
13 av de 20 anhoriga som besvarade enkéten infor projektets start hade behov av
hemtjdnst och 12 uppgav att de behdvde avlastning for att orka. I enkéten som

skickades ut vid projekttidens slut hade 14 av 18 behov av hemtjénst och 10 behdvde
avlastning for att orka.
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Vissa fragor till anhoriga besvarades pa en 11-gradig skattningsskala (O=inte alls,
10=helt och héllet) som visas nedan. Eftersom materialet dr litet gérs en beskrivande
redovisning av de anhorigas svar

Pé fragan “far du det stdd du behover fran kommunens dldreomsorg for att klara av
omsorgen om din anhdrige”? férdelas majoriteten av svaren vid skalstegen 7-10. Ingen
pavisbar skillnad framkommer i beddmningarna fore projektets start och vid dess slut.

Pé fragan “far du det stod du behover fran distriktsskdterskan och vardcentralen”? har
sex anhoriga skattat O (inte alls), 1 och 2 pa skalan vid det forsta tillfallet. I
uppfoljningsenkéten dr det endast en anhorig som skattat lagre dn 5 pé skalan.

12 av 18 anhoriga har inte besvarat fradgan “’far du det stod du behdver fran enheten for
demensutredning vid sjukhuset”? Nio av 18 har inte besvarat fragan far ni tillgéng till
dagverksamhet och véxelvird/korttidsvérd i den utstrickning som ni behdver”?
Resultaten av dessa fragor blir inte meningsfulla att redovisa pd grund av det stora
bortfallet. Att s manga inte besvarat fragorna bor tas som ett observandum.

I kommentarerna anger de anhoriga 6nskemal om dagverksamhet vid middagstid och
kvill, samt med mgjlighet till dvernattning enstaka nitter.

Enkatsvar fran personal

De fragor dér personalen har skattat sina svar pd en 11 gradig skala (O=inte alls, 10=helt
och hallet) redovisas 1 form av medelvérden.

Hur val kanner du vardtagarnas livshistoria?

Fore projektet Vid projektets slut
Medelvirde av skattning 0-10 4,88 5,14

Hur val anser du dig veta hur demenssjukdomen har paverkat och forandrat
det dagliga livet for dina vardtagare ?
Fore projektet Vid projektets slut
Medelvirde av skattning 0-10 5,80 6,42




Har du fatt information om vilken typ och grad av demens som dina
vardtagare har?

Fore projektet

(antal)

18
43
15

0
76

Far du det stod du behover fran din arbetsledning?
Fore projektet

(antal)

25
40
11
76

Far du den utbildning du behover?
Fore projektet

(antal)

13
37
26
76

Tror du att anhoriga far tillrackligt med stod fran aldreomsorgen?
Fore projektet

(antal)

18
53

5
76
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Fokusgrupperna utgjordes av personal som i hog grad har berorts av projektet (personal
1 dagverksamhet och hemtjanstgrupp for demenssjuka). Enkdten omfattar all personal
inom dldreomsorgen som arbetar med demenssjuka, t.ex inom korttidsvird och
sarskilda boenden. Resultatet frdn enkétfrdgorna kan bidra till en uppfattning om
effekterna av projektet inom organisationen som helhet. Den mest tydliga forbattringen
noteras vad giller personalens information och kdnnedom om vérdtagarnas
demensproblem. Att en sa stor andel anser att vardtagarna inte far tillrackligt med stod
visar att det finns anledning att fortsitta det arbete som péaborjats inom projektets ram.

Sammanfattande analys

Det 6vergripande maélet var ett 6kat stod i hemmet till personer med demenssjukdom
och deras anhoriga. Ett antal aktiviteter har genomf6rts inom omradena utbildning,
battre kontinuitet, utvidgad och utvecklad dagverksamhet samt béttre anpassat
individuellt stod. Projektet dr ambitiost planerat. Mycket god méluppfyllelse konstateras
bade vad giller process och resultat. Forhoppningsvis fortsitter Alvsbyns kommun att
arbeta mot ett fullt utvecklat kommunalt demensteam med en flexibel, expansiv och
kunskapsbérande dagverksamhet som teamets motor.

Projektet bor betraktas som den forsta fasen i ett ldngsiktigt forbéttringsarbete. De
fordelar och brister som framkommit sd hér langt bor 1 det fortsatta arbetet kunna nyttjas
pa ett konstruktivt séitt. Sjdlva utvarderingen har ocksa brister. I efterhand ar det t.ex.
latt att konstatera att den skulle ha fétt ett rikare innehdll om enkéterna hade utformats
annorlunda. Jag anser mig dock ha fullt stdd 1 utvirderingsmaterialet for slutsatsen att
utvecklingen mot ett kommunalt demensteam i Alvsbyn #r ett framsynt
forandringsarbete. Jag tror ocksa att arbetet kommer att vicka intresse langt utdver
Alvsbyns egen kommungrins .

16



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Referenser

. Fratigloni L, De Ronchi D & Aguero-Torres H. Worldwide prevalence and incidence of

dementia. Drugs Aging 15:365-375. 1999

Folkhélsorapport. Socialstyrelsen, Stockholm, 2001

Eriksson H. (2001, s 262-264). Neuropsykologi. Normalfunktion, demenser och
avgrdansade hjdrnskador. Liber, Stockholm.

Andreasen N. (2000 pp 34-36). Search for Reliable Diagnostic Markers for Alzheimer’s
Disease. Medical Dissertation, Department of Clinical Neuroscience and Family
Medicine, Section of Geriatric Medicine, Karolinska Institute, Stockholm.

Marcusson J, Passant U, Wahlund L-O & Wallin A. (2002), s 7-9). Minnesstérning och
demens. Utredning och handldggning. Det méngkulturella forlaget (DMF), Ljungskile.
Norberg A, Zingmark K & Nilsson L. (1994 s 2-8). Att vara dement —mdnniska
instdangd i trasig hjdrna. Bonnier utbildning AB, Falkoping.

Nygard L & Borell L (1998) A Life-World of Altering Meaning: Expressions of the
Illness. Expressions of Dementia in Everyday Life Over 3 Years. The Occupational
Therapy Journal of Research, 18, 109-136.

Norberg A & Zingmark K (2002 s 28-30) Att leva med svér demens. [ At méta
personer med demens. Edberg A-K (red). Studentlitteratur, Lund.

Asplund K, Jansson L & Norberg A (1995). Facial expressions of patients with
dementia: a comparison of two methods of interpretation. International
Psychogeriatrics, 7, 527-534.

Hallberg ILR & Norberg A. (1990). Staff's interpretation of the experience behind a
vocally disruptive behaviour in severely demented patients and their feelings about it.
International Journal of Aging and Human Development, 31, 297-307.

Johansson K, Zingmark K & Norberg A. (1999). Narratives of care providers
concerning picking behavior among institutionalized dementia sufferers. Geriatric
Nursing, 20, 29-33.

Karlsson E. (2001 s 9-15). Musik som beror-ett redskap i vard och omsorg. Sapienta
AB, Pitea.

Zingmark K, Norberg A & Sandman P-O. (1993). Experience of at-homeness and
homesickness in patients with Alzheimer’s disease. American Journal of Alzheimer’s
Care and Related Disorders & Research, 8, 10-16.

Zingmark K. (2000 pp 30-35). Experiences related to home in people with Alzheimer’s
disease. Akademisk avhandling for doktorsexamen, New series No 700, Umea
universitet.

Almberg B & Jansson W. (2002 s 61-66) Att vara anhorig till en person med
demenssjukdom. [ A#t mota personer med demens. Edberg A-K (red). Studentlitteratur,
Lund.

Bruce E. (1995) Support through human contact for family carers. In T. Kitwood and S.
Benson (eds) The new Culture of Dementia Care. London: Hawker.

Grafstrom M. (1994). The Experience of Burden in the Care of Elderly Persons with
Dementia. Doctoral Dissertation, Department of Clinical Neuroscience and Family
Medicine, Section of Geriatric Medicine, Karolinska Institute, Stockholm, Stockholm
Research Center and Department of Advanced Nursing, Umea University.

Zarit SH, Todd PA & Zarit JM. (1986). Subjective burden of husbands and wives as
caregivers: A longitudinal study. The Gerontologist, 26, 260-266.

Almberg B. Family caregivers caring for relatives with dementia. Pre-and post death
experiences. (1999). Doktorsavhandlig fran institutionen for klinisk neurovetenskap,
arbetsterapi och dldrevéardsforskning. Karolinska institutet, Stockholm.

17



20. Thorslund M. (1997). Kvalitetsutveckling inom dldreomsorgen. Aldres flyttningar till
service och vard. SPRI, Stockholm.

18



	Innehåll och förord
	Bakgrund
	När demens blir en del av livet
	Att vara anhörig
	Livet förändras både för den som drabbas av de�
	För den som är demenssjuk är det av stor betyde�
	Som vid andra livskriser kan anhöriga genomgå de
	Exempel på stöd är avlastning via dagverksamhet�


	Förutsättningar för projektet
	
	Älvsbyns kommun ligger i södra Norrbottens inlan

	Projektidé
	Genom delaktighet från ett tidigt stadium, samve�

	Utvärdering
	
	FoU-enheten inom äldreområdet, Piteå Älvdal bl�
	
	
	Enkäter



	Fokusgrupper
	
	
	
	Registreringar
	Granskning av dokument och samtal



	Redovisning av resultatet från utvärderingen
	
	Förankring av projektet bland berörda
	Planerade och genomförda aktiviteter
	Utbildning
	Bättre kontinuitet
	Utvidgad och utvecklad dagverksamhet
	Bättre anpassat individuellt stöd
	Faktorer som kan påverka projektet
	Från tiden före projektet och fram till dess slu





	Här redovisas resultatet av det utvärderingsmate
	Antal personer i dagverksamhet
	Antal registrerade besök i dagverksamhet
	Antal personer i korttidsboende
	
	
	
	Enkätsvar från anhöriga
	Enkätsvar från personal
	Hur väl känner du vårdtagarnas livshistoria?






	Hur väl anser du dig veta hur demenssjukdomen ha�
	Tror du att anhöriga får tillräckligt med stöd�
	
	
	
	
	Sammanfattande analys






	Referenser
	Framsida.pdf
	Rapport Nr 4, 2002
	Ökat stöd i hemmet
	till äldre med demenssjukdom
	och deras anhöriga
	Rapport Karin Zingmark, FoU-Piteå Älvdal



