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Sétt den demenssjukes behov i centrum

Foratt bevara patientsekretessen har flera patienters erfarenheter

i primdrvdrden blandats samman till ett representativt fall nedan.

JAG BLIR UPPRINGD av en bekymrad son till en dldre dam som
vikan kalla Lena. Lena dr 85 ar och har under de senaste tre aren
blivit alltmer personlighetsforandrad. Som vérst har det blivit de
senaste veckorna. Forut var hon tryggi sin lagenhet: nu har hon
borjat uttrycka misstinksamhet mot grannarna. Hon kénner sig
ensam och fortvivlad om natterna. Lena har i panik ringt sin son
varje kvall den senaste veckan och situationen ar ohallbar. Lena
bokas in till mig pa vardcentralen - redan nésta vecka finns det
en lucka for en halvakut bedomning.

Under besoket framkommer en bild som ar typisk for demens-
sjukdom. Lena sjilv patalar att hon allt oftare glommer bort
namn och ansikten, att koksutrustningen har blivit svarare att
anvanda, och att hon ibland kan ha svart att hitta hem néar hon
har gatt drenden pa stan. Hon kianner sig alltmer isolerad och
ledsen. Virst av allt 4r en gnagande ovisshet, en dngslan som
tranger sig pa under kvéllar och nitter.

Lena far uppfoljande tid till minnestestning, blodprover och
aven en rontgenundersokning for att pavisa en demenssjukdom i
hjarnan, och for att utesluta andra mojliga forklaringar. Vi avslutar
samtalet, bade Lena och sonen tackar for sig. Men strax innan so-
nen gar ut genom dorren vinder han sig om och fragar: Kommer
det att ordna sig? Kommer Lena att f4 den hjélp hon behover?

Helst vill jag séga att det ordnar sig. Men jag vet forstds
redan nu att det kommer att bli en utdragen process. Inte for att
arendet ar svart rent medicinskt, utan for att jag inte har ndgon

bot for Lenas ensamhet.
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Sétt den demenssjukes behov i centrum

Under tiden som utredningen pagar behévs namligen upp-
repade telefonsamtal och mottagningsbesok for att komma till
ritta med Lenas hemsituation. P& min uppmaning soker hon,
genom sin son, insatser via kommunen. Till att borja med far

hon ett trygghetslarm.

Sjukdomsbeskedet

Tyvarr kan inte hemtjinsten riktigt tillgodose hennes behov av
umginge. Darfor behover hennes son, som egentligen bor pa
annan ort, stotta mycket vid sidan om. For mycket. Nar sonen
vadjar om hjélp kan jag inget annat gora én att rekommendera
att han bibehaller kontakten med kommunen och patalar
behovet av tdtare tillsyn.

Det uppdagas sa sméningom att Lena ocksé har svart att
halla reda pa sina mediciner, varfoér hemsjukvarden kopplas
in. Eftersom Lena ofta kontaktar hemtjdnsten med angest-
paslag kommer hemsjukvardens sjukskoterska med forslaget
att sitta in dngestlindrande mediciner. Dessa mediciner har ofta
valdigt bra effekt. Samtidigt ar dasighet, somnighet och minnes-
luckor besvirliga biverkningar. Det finns en risk for forvirring,.
Som lakare far jag ga en balansgang mellan att 4 ena sidan
lindra lidandet och & andra sidan bibehalla Lenas vakenhet
och personlighet. Men medicinerna angriper inte det verkliga
problemet: Lenas ensamhet.

Undersokningsresultaten kommer efter tre manader. Lena
kallas till ett uppfoljande besok for att fa sitt besked. Det visar sig
atthon befinner sig 1 ett tidigt skede av Alzheimers sjukdom, som
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utgor 60-70 procent av alla Sveriges omkring 150 000 demens-
fall. Nyheten tar hart pa Lena och hennes son, dven om de har

misstankt detta lange.

[ vantan pa sarskilt boende

Sjukdomen har dessutom blivit viarre under tiden som Lena
véantat pa resultaten av undersokningarna. Lenas angest och
misstanksamhet har forvarrats. Stundtals tror Lena att tjuvar
vistats i bostaden och att de har stulit saker. Hon ror sig séllan
utanfor sitt hem. Fragan om aldreboende - sa kallat sarskilt
boende - kommer upp. Kan jag inte remittera patienten dit, eller
beordra kommunen att ordna en plats?

Nej, far jag svara: det ar kommunens bistandshandlaggare
som sonen ska vinda sig till, &ven om jag kan bistd med ett
brev som fortydligar att Lenas tillstand blir allt sémre. Sonen
upplever vid det hir laget en del frustration i kontakten med
kommunen, en kinsla av att dtgarderna ligger steget efter, att
bistandshandlaggaren inte riktigt hinner med i takt med att
Lenas sjukdom blir allt vérre.

Det tar tid innan Lena kan fa en plats pa sarskilt boende. Hon
har ju egentligen inte nagot skriande medicinskt behov av titare
tillsyn, men kommunen utreder i nagra veckor och kommer fram
till att ett sarskilt boende andéd kan vara en lamplig insats. Det 4r
dock ko till boendet, och flytten dit kommer att drgja.

Under tiden gor hemsjukvarden och hemtjansten vad de
kan, men de téta besoken i lagenheten gor vardagen virrigare

for Lena. Dessutom kidnner hon en stor press att halla ordning
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infor varje besok. Pa vardcentralen gor jag vad jag kan: behandlar
smarta och angest i den utstrackning som patienten tolererar
medicinerna.

Till sist genomgér Lena en hastigare forsamring under en
helg och hamnar pa akuten, direfter en sjukhusavdelning.
Avdelningsldakaren misstinker nagon slags allmin forsamring,
kanske en stroke, men det dr oklart. Sjukhusavdelningens
patryckningar far kommunen att snabba p4, och Lena hamnar
till sist pa ett korttidsboende.

Och sedan, tre manader efter det att sonen borjade lyfta fragan
om sarskilt boende hos kommunen, och sex manader efter det
forsta besoket, far Lena flytta in pa ett stadigvarande boende.

Darefter foljer ett lugn. I samrad med boendepersonalen
kan vi trappa ut hennes angestmediciner. Tillvaron blir stabil.
Hon har forvisso en mer utpriglad demenssjukdom an for ett
halvar sedan, men med boendets rutiner och tita bemanning
blir vardagen inte lika of6rutsagbar for Lena. Hon verkar trivas.
Telefonkontakterna med sonen glesas ut.

Ett ar senare drabbas Lena av en svar stroke. Hon gar bort
pa boendet. Jag kan inte hjilpa att reflektera kring hur mycket
angest och ensamhet Lena drogs med under de sista aren i livet.
Hade Lena fatt flytta till ett boende tidigare, hade hon kanske levt
mer trivsamt. Om demenssjukdomen hade uppmérksammats
tidigare hade hon kanske kunnat fa en diagnos och méjlighet
till tatare uppfoljning i ett tidigare skede, men sannolikt hade
vantan pa sarskilt boende anda dragit ut pa tiden.
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Ensambhet pa liv och dod

Det har ar tyvarr inte en unik fallbeskrivning fran varden.
Ensamhet och social utsatthet till f6ljd av obefintliga eller
otillriackliga sociala insatser ar plagor som drabbar bade dldre
och deras anhoriga. Studier har pekat pa att ensamhet kan
vara en riskfaktor for att utveckla demens, och att demens-
sjukdomen kan forvarras av ensamheten.! Ensamheten dr mer
an en avsaknad av vinskap och sociala interaktioner: den dr en
oronbedovande tystnad, dar vanforestallningar och otrygga
beteenden far storre utrymme.

Ibland blir den ohanterlig. Vissa drabbade individer blir
féremal for upprepade mottagnings- och hembesék inom
primarvarden utan nagon tydlig 16sning pa det underliggande
problemet, enligt fallbeskrivningen ovan. Andra aker till landets
akutmottagningar dar de far vinta ldngre 4n andra patienter
eftersom deras besvar - i synnerhet nar det handlar om en
underliggande social problematik ovanpa multisjukdom - &ar
svara att ringa in.>? Vissa mar sa daligt av sin ensamhet och
sociala isolering att de 6verviger sjalvmord. Det kan givetvis
ocksa handla om medicinska behov och omvérdnadsinsatser
som ar svara att tillse via hemsjukvérd i det ordinarie hemmet.

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer fran 2017 ska

patienter med mattlig till svar demenssjukdom erbjudas sérskilt

1 https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S2274580724006381

2 https://www.lu.se/artikel/nedstamdhet-okar-behovet-av-vard-hos-aldre

3 https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/
635403d506f45da84c3e19df641d0d3/2024-3-8991.pdf
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boende.* Men hur ser tillgédngligheten ut? For att en &ldre

patient ska bli aktuell krivs forst ett beslut hos kommunen. Det

saknas statistik som redovisar handlaggningstiderna for olika

drenden inom dldreomsorgen, men Svenljunga kommun anger

till exempel en till fem veckors handlaggningstid, beroende pa

arendets art.’ I Vimmerby kommun anges en handlaggnings-
tid om en till atta veckor.® Om behoven dr omfattande och den

ildre eventuellt behover flyttas till ett sarskilt boende riskerar

handldggningstiden att bli langre.

Medianvintetiden fran beslut till inflyttning pa sarskilt
boende i Sverige ligger i dag pa 63 dagar.” Det finns stora
variationer mellan kommunerna, och alla kommuner redovisar
inte sina véantetider.

Arjeplog kommun har den kortaste vintetiden, pa sex
dagar, medan de langsta viantetiderna finns i Svenljunga
(159 dagar) och Nynashamn (196 dagar). Fran det att behovet
om sarskilt boende uppmarksammas, genom handlaggnings-
och kotiden, till dess att den &dldre faktiskt far flytta in kan det
alltsa ta 194 dagar. En brist i statistiken ar att den &dldres egna
preferenser om 6nskad bostadsort kan viga in i vintetiderna,
men individuella erfarenheter vittnar om ett underliggande

systemproblem.

4 https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/8315c¢1b65e064fcb9206
5392¢74b942¢/2017-12-2.pdf

5 https://www.svenljunga.se/omsorg--stod/aldre

https://wwwyvimmerby.se/omsorg-och-hjalp/aldre/handlaggningstid

7 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/oppna-jamforelser/
socialtjanst/aldreomsorg/

[
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Sambhallets skoraste

Det ar fullkomligt oacceptabelt att dldre och dementa patienter

behover vianta sa lange pa sirskilt boende. Det hir ar nagra

av samhillets skoraste individer, och inflyttningen sker sent i

livet, ndr det 4r som mest angeldget med lugn. Dementa &ldre

far i regel flytta till sarskilt boende tidigare 4n de utan demens-
sjukdom, men medianaldern vid inflyttning ligger anda pa 85 ar,
med en medianvistelsetid pa 2,4 ar.® Nér skora dldre val har fétt

flytta in har de alltsa inte mycket tid kvar i livet.

I dag dr kommunerna skyldiga att rapportera in icke
verkstallda beslut till Inspektionen for vard och omsorg (IVO)
om vintetiden har 6verstigit mer dn tre manader. Om myndig-
heten bedomer att vantetiden inte ar skilig kan den ansoka
om utdomande av en sarskild avgift via forvaltningsratten. Det
ar dock en avgift som tillfaller staten - inte individen - och
vantetiden pa tre manader ar anda generos givet behoven som
ligger till grund for besluten. Forvaltningsritten accepterar
ocksa vanligen en vantetid pa upp till sex ménader. Vantetiden
till beslut raknas inte in, fastan det alltsd kan ta mer 4n en ménad
innan handldaggningen &r avklarad.

Enligt IVO:s 6ppna data fick nara 7 000 dldre vinta mer
an tre manader pa verkstillande av deras beviljade insatser.
Majoriteten av dessa fall, drygt 5 000 individer, var dldre som

vantade pa sarskilt boende.?

8 https://www.socialstyrelsen.se/contentassets/6{35403d506f45da-
84.c3e19df641d0d3/2024-3-8991.pdf
9 https://www.ivo.se/statistik/ej-verkstallda-beslut
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Ge patienterna ett starkare mandat

Allamed demenssjukdom vill forstas inte till ett sarskilt boende.
Maénga vill stannaihemmet sd 1dngt det 4r mojligt. Samtidigt ar
mojligheten att enkelt kunna flytta till ett bemannat boende en
vasentlig trygghet som kanske gor att den drabbade individen
klarar sig med hemtjanst och hemsjukvard en langre tid. Om
dementa patienter vore garanterade en boendeplats inom en
rimlig tid hade det antagligen ocksa lugnat manga anhériga, som
idag ofta behover ta pa sig ett stort ansvar for att de dldres behov
ska uppmirksammas.

For att sdkerstilla demenssjuka dldres tillgang till omsorg,
behover bade handliaggnings- och kétiderna kortas till sarskilt
boende. Utgangspunkten maste vara den drabbade individen,
inte kommunens byréakrati eller resurser, och upprittelse for
den enskilde maéste bli en sjdlvklar del av arbetet med att korta
vantetiderna.

En forsta atgird vore att vidareutveckla Socialstyrelsens
rekommendationer fran 2017 genom att inféra en omsorgs-
garanti vid demenssjukdom: alla patienter med konstaterad
demenssjukdom (oavsett svarighetsgrad) ska erbjudas en plats
pa sarskilt boende inom 60 dagar, pa egen begaran.

Patienterna behover fortfarande vinta pa den medicinska
utredningen, men far darefter ett starkt mandat i forhéallande
till kommunerna. Omsorgsgarantin gor att patienterna far
styra takten i insatserna. De flesta med lindrig demens kommer
antagligen att vilja bo kvar i sina egna hem, men den som pa
grund av ensamhet, dngest, eller nedstimdhet vill ha en plats

pa sarskilt boende kan enkelt stilla sig i ko.
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Att kontrollen over beslutet ligger hos patienten ar ocksa
viktigt ifall den demenssjuke dldre dngrar sig: da behover inte
arendet koras upprepade ganger genom kommunens byra-
kratiska apparat. Handlaggningstiderna elimineras eftersom
omsorgsgarantin ar kategorisk, inte relativ nagon svarighetsgrad
eller andra funktionsnedséttningar. Varden behover inte langre
genomfora upprepade besok for att dokumentera minnes-
funktionen, i vintan pa att patienten ska passera troskeln till
exempelvis méttlig demens.

Gransen pa 60 dagar ar godtycklig, men reflekterar median-
vantetiden i riket. Ifall gransen passeras borde drendet dels
rapporteras till IVO som ett icke verkstillt beslut, dels borde
den koande ocksa fa ta del av en ekonomisk ersittning fran
kommunen i proportion till omsorgsbehovet. Da blir det
angelaget for kommunerna att sékerstélla tillgangligheten for de

allra sjukaste forst. Darigenom far de koande ocksa upprittelse.

Lat anhoriga vara anhoriga

Den andra atgdrden dr att kommunerna far i uppgift att
finansiera oberoende omsorgslotsar, som kan avlasta dldre och
anhoriga nér det géller att driva pa handlaggnings- och besluts-
processer for olika insatser hos socialtjansten. Uppligget liknar
det som redan finns inom regionerna i formen av vardlotsar.
Nar kommunens insatser drojer, eller behovet av insatser
inte upplevs tillfredsstillt, kan den &dldre och dennes anhéoriga

kontakta omsorgslotsen for att fa vigledning.
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Omsorgslotsen gor en bedomning i vilken utstriackning
ytterligare patryckningar behovs, och skoter sedan kontakten
med kommunen, varden, och myndigheter, for att sakerstalla
att drenden handlaggs och verkstills i tid och att underlagen ar
tillrackliga.

I viss utstrackning ar det forstas oundvikligt att anhoriga
blir inblandade nar deras dldre sldktingar drabbas av demens.
Men eftersom manga anhoriga saknar forkunskaper om hur
kommunerna och sjukvirden arbetar blir det ofta svart for
dem att gora skillnad utan stora uppoffringar. De anhoriga ska
ocksa i forsta hand fa agera just anhoriga, inte ombud i snériga
byrékratiska processer. Demenssjukdom ar trots allt en slags

“anhorigas sjukdom”, ddr de runtomkring behover se en god
van, foralder, syskon eller livskamrat, passera in i en dimma av
glomska och personlighetsforandring.

En omsorgsgaranti vid demenssjukdom och omsorgslotsar
kommer att sétta press p4 kommunerna att skapa fler platser
pa sarskilt boende. Forslagen kommer ocksa att ha uppenbara

ekonomiska konsekvenser for kommunerna.

Kommunernas viktigaste uppdrag

Samtidigt ar aldreomsorgen, i synnerhet demensomsorgen,
kanske kommunernas allra viktigaste kirnuppdrag: att se till
att alla far en driglig sista tid i livet, oavsett sjukdomar och
ekonomi. Om kommunerna har svart att fa ihop sina ekonomier
och bemanna sina dldreboenden dr det inte vantetiderna till

sarskilt boende som ska balansera budgeten.
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Darfor behovs nationella regleringar som tydligt sitter den
demenssjuke i centrum. Sarskilt boende ska vara en sjalvklar
sakerhet for den som har drabbats, och for dennes anhoriga. Att
fa rad och stod i handlaggningsprocesserna for annan omsorg
maste ocksa vara en sjalvklarhet.

Nar jag pa min lakarexpedition tar farvil av en anhérig till en

demenssjuk patient vill jag utan tvivel kunna sdga: Det ordnar sig.
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Policyforslag:

e Infor en omsorgsgaranti vid demenssjukdom som inne-
bar att dldre med en demensdiagnos har ritt till en plats

pa sarskilt boende inom 60 dagar pa egen begdran, utan

utredning fran kommunens sida. Vid 6vertradelser av
tidsgransen ska IVO informeras om ett icke verkstallt

beslut och den kéande kompenseras i proportion till

dennes otillfredsstéllda omsorgsbehov.

* Ge kommunerna i uppdrag att finansiera oberoende om-
sorgslotsar. Ge dem i uppgift att avlasta dldre och anhoriga
ibevakningen av handlaggnings- och beslutsprocesser for
olika insatser hos socialtjansten. Omsorgslotsarna ska
kunna driva p4 kommunernas arbete, uppmérksamma

omsorgsbehov, och se till att beslutade insatser levereras.
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I dagens aldreomsorg ar kroppen svag och
byrakratin stark. Regler och rutiner har tagit
platsen for ansvar och fortroende.

Denna antologi ar en handbok for alla som vill forandra
svensk dldreomsorg pa riktigt. Forfattarna visar hur vi kan
ga fran formyndarskap till frihet, fran styrning till tillit.
De presenterar reformer som gor omsorgen rattighets-
baserad, mer effektiv och virdig — dar individen, inte

systemet, star i centrum.

Vem bestdmmer ndr jag ska ga och ligga mig? ar en bok
om hur frihet, vardighet och effektivitet behover viaga
tyngre dn idag.

En antologi med Hanne Kjoller, sjukskoterska och
forfattare, Magnus Jegermalm, professor, Anna Tenje,
aldre- och socialforsakringsminister med flera.
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