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Forord

Detta 4ar ett kompendium, baserat pa en mera utférlig sammanstallning av,
DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer for vardprogram, som &r under utarbetande.

Riktlinjerna ar framtagna pa initiativ av Demensforeningen p& Aland r.f. Materialet grundar
sig pa erfarenheter, synpunkter och rekommendationer for en kvalitativt god demensvard,
utgaende ifran patientens och anhorigas behov och rattigheter. For andamalet har en
arbetsgrupp, DEMAL, varit tillsatt sedan september 1999, bestende av omsorgschef Benita
Muukkonen som ordférande samt lakare Karl K. Fagerlund, halsovardare Annelie Karlsson,
forestdndare Eva-Karin Sjogren och demensradgivare Regina Osterlund. Det gemensamma
arbetet upphérde i april 2003. Materialsammanstéallningen har darefter gjorts som ett
enmansuppdrag.

Vid kontakten med patienter och anhoriga, har det bl. a. framkommit, att en utredning av
demenssymptom ar mycket viktig utifrdn flera aspekter, att information och kunskap
efterfrdgas och att det finns behov av att mota en helhet i utrednings- och vardsammanhang.
Man behdver veta vem inom professionen, som ansvarar for vad. Ett prioriterat omrade i
riktlinjerna &r darmed, att synliggora behovet av information for alla berérda i samband med
en demensutredning. | riktlinjerna anges viktiga aspekter pa demensutredning ur patientens
och anhérigas perspektiv, samt framlaggs forslag till lokala forbattringar inom omradet, med
utgangspunkt fran en pavisad och darmed frdn Demensforeningens sida Onskvard
kvalitetsnivd inom demensvarden p& Aland.

Demensforeningen vander sig med riktlinjerna i forsta hand till foretrddare for halso- och
sjukvarden och socialvarden. Syftet ar att hos fortroendevalda och verksamhetsansvariga, 6ka
forstaelsen for betydelsen av ett formaliserat och konkretiserat vardprogram for
demenssjukdomar, for att pa ett mera andamalsenligt satt, kunna tillvarata de lokala resurser
som finns inom omradet.

Intentionen med denna kortfattade materialversion &r, att den skall vacka ett férdjupat intresse
for sammanstallningen i sin helhet, och darmed framdver mojliggdra en narmare presentation
av materialet till olika berérda malgrupper inom hélso- och sjukvarden och socialvarden.
Demensforeningens forhoppning ar, att foreliggande material skall kunna utgéra underlag for
en positiv och konstruktiv diskussion, i syfte att utifran en helhetssyn, klargora
ansvarsomraden och 6ka samarbetsmdjligheterna mellan halso- och sjukvarden, socialvarden,
Demensforeningen pa Aland och Demensrédgivningen.

P& Demensforeningens vagnar, vill jag tacka arbetsgruppen for deras insats. Ett varmt tack
riktas ocksa till var demensradgivare Regina Osterlund, som fungerat som arbetsgruppens
sekreterare och som gjort den slutliga sammanstaliningen. Hennes kunskaper och
engagemang, har varit av stor betydelse for forverkligandet av detta arbetsresultat.

Mariehamn den 16 september 2003 / Demensféreningen pa Aland r.f. gm

Harriet Lindeman
Ordférande
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En vardegrund

Varje person som lider av demens har ratt

Att fa veta vilken sjukdom det ar som orsakar demenssymptomen
Att fa en adekvat medicinsk vard for sin sjukdom

Att fa behalla sin funktionsduglighet sa lange det bara ar majligt

med stod av planenlig och individuell vard

Att bli behandlad som en fullvuxen person

Att fa kanna att han eller hon tas pa allvar
Att fa vara utan lugnande mediciner alltid da det bara ar méjligt

Att fa bo i en bekant och trygg miljo dar hans eller hennes speciella behov beaktas
Att fa vara med manniskor som kanner hans eller hennes levnadshistoria och vanor

Att regelbundet fa rora sig utanfor hemmet eller vardinrattningen

Att varje dag under handledning fa delta i en meningsfull verksamhet
som stdder den vuxna manniskans jagbild

Att fa beroring; kramar, 6mhet och en annan méanniskas narhet

Att fa vard som forverkligas av yrkesskicklig personal
som ar insatt i varden av personer med demens

Virginia Bell och David Troxel
Alzheimer’s Disease International 21 september 1994




Inledning

Allmant om demens

Demens ar ett samlingsnamn for olika symptom, som fororsakas av fortskridande organiska
forandringar i hjarnan, vilka medfor betydande nedséttningar av den insjuknades mentala
funktioner. Demens innebar forutom minnesstorning, aven en férsamring av andra kognitiva
formagor, sasom tankande, forstaelse, sprak, varseblivning eller uppfattningsformaga,
orientering, insikt, omdéme och planeringsformaga. De vanligaste demenssjukdomarna &r
Alzheimers sjukdom, vaskular demens samt Lewy-body demens.

Demenssjukdomarna ar kroniska och medfor stora konsekvenser for saval patient, anhoriga
som samhélle. De kognitiva forandringarna inverkar omfattande pa den insjuknades
funktionsférmaga och pa majligheterna att leva ett sjalvstandigt liv. Demenssjukdom leder
till nedsatt autonomi, och en person med demens har svart att sjalv gora sin rést hord.

En positiv utveckling ar dock, att bilden av demenssjukdomarna successivt har fortydligats
och idag k&nnetecknas av, att man mera &n tidigare, ser personer med demens som unika
individer med sjalvbestammanderatt, vars livskvalitet poédngteras och beaktas.
Diagnostisering i tidigare sjukdomsskede, gor det mojligt att lyssna &ven till de insjuknade
sjalva, samt att forverkliga och utveckla en alltmera patientnara vard, som realistiskt utgar
ifran deras egna och anhdrigas subjektiva behov.

Trots att kunskapen om demens har oOkat, eller kanske just darfor, sa kommer det
framledes att behdvas stora insatser, for att utveckla anpassade stodformer for personer
med demenssjukdom och deras anhériga.

Enligt befolkningsprognoser och forvantad sjukdomsfrekvens, berdknas demenssjukdomarna
p& Aland omfatta drygt 400 personer med avseende p& medelsvar till svar demens. Andelen
nyinsjuknade per ar forvantas 6ka i takt med hogre medellivslangd, men dven yngre personer
under 65 ar, omfattas av demenssjukdom. Diagnostisering och statistikforing av kognitiv
storning och demenssjukdomar, utifran klinisk undersokning, ar dock inte systematiserad hos
oss, varfor det ar svart att mera exakt ange forekomst och forvantat antal nyinsjuknade.
Darmed forsvaras aven mojligheterna att forutse behovet av och planera for en valutvecklad
demensvard ur saval kvantitativ som kvalitativ synvinkel.

Under de senaste aren, har inriktningen pa demensvarden andrat fran institutionsvard till vard
i hemmet eller i hemlik miljo. Betydelsen av tidig diagnostisering betonas. Denna inriktning
kommer att forstarkas i framtiden. Demenssjukdomarnas individuella inverkan ar likval
mycket omfattande, och demens bedéms vara den vanligaste orsaken till, att speciellt
aldre personer inte langre klarar sig sa bra med enbart vard och service i eget hem.

Det ar darfor skal att betona vikten av att stodja patienten och anhdriga i ett sa tidigt
sjukdomsskede som mojligt. Sérskild uppmérksamhet behover féastas vid de olika
demenssjukdomarnas specialdrag, deras fortskridande karaktar och de varierande behov som
uppstar under sjukdomstidens olika stadier.



Medicinskt programarbete
med helhetssyn pa demenssjukdomar

Erfarenheten visar, att det for personer med demens och deras anhdriga, &r mycket viktigt, att
det vid misstanke om demenssjukdom, ges majlighet for den enskilda att genomga en utférlig
medicinsk utredning. En utredning gor det mojligt att faststalla diagnos och att ta stallning till
eventuell behandling, samt utgdr en grund for, att ge de berdrda information och kunskap om
sjukdomen och att handlagga en adekvat vardplanering och uppféljning.

Goda kunskaper hos patient och anhdriga om sjukdomen, bidrar till forstaelse for hur
skadorna i hjarnan paverkar personens beteende, och ger var och en Okade
forutsattningar att lara sig leva med demenssjukdomen samt att battre hantera olika
svarigheter.

Inom hélso- och sjukvarden efterstravas formaliserat medicinskt programarbete med
avseende pa olika sjukdomsgrupper. For att i detta sammanhang, garantera
jamstéalldheten for personer med demens och deras anhdriga, kravs ett aktivt samarbete
mellan olika berérda vard- och servicegivare. Man skall med alla medel, sakerstalla
forutsattningarna for personer med demens, att leva ett aktivt liv, kunna bo kvar i eget hem
samt att stodja de anhdriga som vardar i hemmet.

For att i det avseendet kunna tillvarata dven den tredje sektorns specialkunskap,
forutsatts  resursfordelning  till  intresseorganisationens, alltsda den lokala
demensféreningens, forsoks- och utvecklingsprojekt. | internationella undersokningar har
man kunnat pdavisa den positiva effekt, som malmedveten stodverksamhet, sasom
anpassningskurser motsvarande undervisningsprogrammet “Leva med demenshandikapp”,
har for de anhdriga, speciellt i borjan av sjukdomstiden. Darmed har man kunnat framskjuta
behovet av institutionsvard med upp till ett ar.

Riksomfattande kvalitetsrekommendationer framhaver har de fortroendevaldas och
verksamhetsansvarigas ansvar for, att varden av personer med demenssjukdom,
tilldelas tillréackliga och kvalitativa resurser.

KALMARDOKUMENTET 5 juni 1999 FN:s Aldrear
Regeringarna i de nordiska landerna och Nordiska Radet
uppmanas att beakta demenssjukdomarnas tunga problematik

1. Demens ar en folksjukdom med ett obotligt kroniskt forlopp innebarande svara funktionshinder och handikapp.
Detta maste erkannas av de nordiska landerna och berorda internationella organ.

2. Demens leder till svara funktionshinder och handikapp. De nordiska ldnderna maste gemensamt skapa en
handlingsplan for att ge de demenssjuka rétt till god livskvalitet med beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella dimensioner.

3. Demens &r en hjérnsjukdom som kraver utredning i tidigt skede, rétt till korrekt diagnos och behandling.

4.  Det finns stora brister nar det galler utbildning om demens av all personal inom varden. En plan for utbildning och

utveckling av all personal inom véarden maste tas fram.

Varden av demenssjuka kraver specialutbildad personal och en personaltathet som gor det mojligt att ge god vard.

De anhdriga maste i sin svara situation fa stéd och avlastning.

7.  Nya effektivare mediciner ger samhéllsekonomiska vinster. Framtagandet av sddana mediciner far inte bromsas av

kortsiktigt besparingstankande. De demenssjuka maste ha mojlighet att fa tillgang till sddana mediciner.

Informationen om demenssjukdomarna méste forbéttras.

9.  De nordiska landerna maste satsa mer resurser pa forskning om sjukdomens orsaker, behandling och omsorg.

10. De demenssjukas och deras anhérigas rattssakerhet maste starkas.

D O
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Demens — Alzheimerforbunden i Norden




Initiativ till
DEMENSSJUKDOMAR
— Riktlinjer for vardprogram

Demensforeningen p& Aland vill, i liknet med andra nordiska Alzheimer- och
Demensforbund, med sin strategi och verksamhet omfatta vardagen i sin helhet fér personer
med demens och deras anhdriga. Demensféreningen lyfter darmed fram viktiga
malomraden utifran ett rehabiliteringsinriktat synsatt.

Ur patientens och anhorigas synvinkel betonas har:

Mojligheten till tidigt initierad utredning, behandling och vard.

Tillracklig och anpassad information.

Prognostisk handledning och radgivning.

Anpassningen till sjukdomen skall stodjas sa mangsidigt som mgjligt, speciellt med
avseende pa de anhdrigas subjektiva behov.

Dagcenterverksamhet, korttidsvard och institutionsvard, skall stodja den individuella
funktionsformagan for personer med demenssjukdom.

vV VVVYVY

For att personer med demens skall kunna bo kvar i hemmet och vardas av de anhoriga,
bor man inom vart social- och halsovardssystem, i storre utstrackning beakta de
specialbehov som foreligger.

> Kognitiv stérning och demenssymptom tas inte alltid pa allvar. Centralstyrda direktiv for
demensutredning ar inte officiellt formaliserade. Utredningsforfarandet kan ibland verka
ostrukturerat och handlaggningen varierar lokalt i landskapet. Den medicinska
uppfoljningen har delvis utvecklats i samarbete med Demensradgivningen.
Grundinformation om kognitiv stérning och demens, tillhandahalls inte systematiskt vid
demensutredning, utan erhalls ofta i efterhand genom Demensradgivningen.

Behovet av prognostisk handledning och radgivning under sjukdomens tidigare stadier ar
inte sa val tillgodosett, utan handlaggs aven till stor del av Demensradgivningen.
Anpassningskurser som stod for speciellt anhoriga, t ex. ”Leva med demenshandikapp”,
anordnas tillsvidare enbart av Demensradgivningen.

Moajligheten till rehabiliterande vard samt avlosning for anhériga ar begransad, framfor
allt genom bristande resurser med avseende pa: sakkunnig och tillracklig lakartillgang,
sakkunnig  sjukskdtare med samordningsfunktion, utvecklat teamarbete vid
demensutredning, organiserat stdd for unga patienter och unga anhdriga, anpassad
dagvard, anpassad korttidsvard, tillracklig tillgang pa vardpersonal samt tillgodoseendet
av det tilltagande behovet av yrkeskompetens, handledning och systematisk fortbildning
for de professionella, vilka moter personer med demens och deras anhdriga.

vV V V V

Det finns saledes behov av ett systematiskt och landskapsomfattande verksamhets- och
atgardsprogram for demensvarden p& Aland. Demensféreningen pad Aland, har i
egenskap av ’intressebevakare” for personer med demens och deras anhoriga, funnit
det motiverat, att som ett forsta steg forsoka paverka, att formaliseringen av ett
vardprogram med helhetssyn pa demenssjukdomar, ges prioritet inom hélso- och
sjukvarden pa Aland.




Malgrupp och malsattning

Ett vardprogram med helhetsperspektiv, har flera uppgifter att fylla, varav en &r att
tillhandahalla kunskap och utgéra beslutsunderlag for fortroendevalda. Den viktigaste
uppgiften ar dock, att lyfta fram vasentliga aspekter och stimulera till de
forbattringsmajligheter som finns inom omradet, framfor allt i samspelet mellan olika
samhallssektorer. Pa det sattet kan man astadkomma battre resurser till den som har en
demenssjukdom och till deras anhoriga.

| utvarderingsrapporten av Demensféreningen pé Aland rf.:s tredriga demensprojekt "LOKET
SOM DRAR FRAMAT”, 2001, konstaterar utvarderaren, att Demensféreningens
demensprojekt har medfort en betydande insats for de demenshandikappades situation pa
Aland och att Demensforeningen bor fortsitta att informera allménheten angdende
demenssjukdomar och erbjuda stod, radgivning och information till klienter och anhériga
samt erbjuda forelasningar, studiecirklar och utbildningskurser inom omradet. Utvarderaren
efterlyser ett Oppet samarbete mellan Demensforeningen, halso- och sjukvarden,
socialvarden och andra ideella organisationer. Samtidigt betonas den offentliga sektorns
huvudansvar for att utveckla detta samarbete. ”Vi nar en hog kvalitet och jamlikhet i
arbetet inom omradet minnesstérningar och demens, om resurserna okas, informationen och
skolningen effektiveras samt genom ett systematiskt utvecklingsarbete”.

Malgrupp for riktlinjerna ar darmed:

> Fortroendevalda och verksamhetsansvariga inom halso- och sjukvarden och
socialvarden.

» Alla andra som i sitt arbete moéter personer med kognitiva stérningar och
demenssjukdomar och deras anhoriga.

Malsattning med riktlinjerna ar initialt:

> Att astadkomma ett enhetligt sétt att bemota personer med demens och deras anhdriga
med avseende pa diagnossattning, behandling, information och vardplanering.

> Att utforma insatserna pa en likartad grund, men beakta att flexibla I6sningar ska kunna
skapas utifran vars och ens unika behov och livssituation.

> Att materialet, trots att det inte ar heltdckande, skall kunna ses som ett underlag for vidare
diskussion om hur den medicinska handlaggningen och vardplaneringen bor ske, och
darmed vara ett verktyg for hélso- och sjukvarden, i att formalisera ett lokalt anpassat
vardprogram och i att initiera till en konkret handlingsplan for samarbetet med
Demensféreningen pa Aland, socialvarden samt eventuellt d&ven Folkpensionsanstalten.

» Att riktlinjerna skall vara en végledning och ett stéd i motet och samarbetet mellan
patient, anhoriga, lakare, dvrig personal och andra berérda inom omradet demens.

Demensforeningens forhoppning ar, att foreliggande material, Demenssjukdomar -
Riktlinjer for vardprogram, skall kunna tillampas for att nd denna malsattning, och
darmed leda till framtida positiva diskussioner och ett 6kat konkret utvecklingsarbete
mellan alla berérda inom demensvarden pa Aland.



Prioriteringsomraden

Utgangslaget for riktlinjerna ar att:
> Ange viktiga aspekter pa demensutredning ur patientens och anhdorigas perspektiv.

> Foresla forbattringar pa lokal niva, genom att utifran nordiska och nationella
rekommendationer, ange riktlinjer for innehallet i ett formaliserat vardprogram,
framst med avseende pa demensutredning, och darav foranledda konkreta atgarder
inom hélso- och sjukvarden pa Aland.

Det prioriterade omradena ar att:

» Kilargora vilka behov och problem patienten och anhériga upplever i den férandrade
situation som en demenssjukdom innebar och vilka forvantningar de har pa
utredningen.

> Beskriva vissa grundlaggande kvalitetskriterier och kvalitetsmal som bor gélla for
den medicinska handlaggningen av misstdnkt demenssjukdom och for att
kvalitetssdkra insatserna vid demensutredning.

» Synliggora behovet av information i samband med demensutredning.

> Betona vikten av en helhetssyn, som forutsatter att ansvarsomraden klargors och att
en samordnad handlaggning av demensutredningar efterstréavas.

Riktlinjerna ar allmént formulerade och i detta material klargors inte direkt vem inom halso-
och sjukvardssystemet som utfor olika delar av demensutredningen, inte heller beskrivs
samarbetet i detalj med socialvarden eller den tredje sektorn.

Riktlinjerna indikerar daremot en kvalitetsnivd som bor efterstravas, oavsett vilken
organisatorisk del av halso- och sjukvarden, socialvarden och den tredje sektorn, som
utfér och samarbetar i handlaggningen vid demensutredning.

Nordiska och nationella riktlinjer stodjer dock malsattningen, att huvuddelen av
demensutredningarna bor ske inom primarvarden, och man bér inom primérvarden utveckla
kompetens for, att faststalla och uppna de kvalitetskriterier och kvalitetsmal, som anges i
foreliggande riktlinjer for vardprogram.

Demensutredning innebar diagnostik, behandling och vardplanering ur ett familjefokuserat
perspektiv, som i de flesta fall forutsatter samarbete med socialvarden och med den lokala
demensforeningen.




Viktiga aspekter pa demensutredning
utifran patientens och anhdrigas behov

Varje person med demens och de anhdriga, har behov av att vi lyssnar till dem och
tillforsékrar dem deras ménskliga rattigheter och kvalitativt goda levnadsméjligheter.

Halso- och sjukvarden &ar huvudansvariga for att upptacka och aktivt fraga efter
demenssymptom vid misstanke om att sddana kan finnas och att initiera utredning,
diagnostisering, ombesorja information, vardplanering samt uppfoljning i samarbete
med andra bertrda sektorer.

Det finns ett stort behov av kompetens inom omradet demens, bade hos lékare och
ovrig personal inom social- och hélsovarden. Kompetens hos personalen omfattar har en
positiv attityd, ett seridst intresse och tillracklig kunskap om demenssjukdomar och dess
konsekvenser for patienten och de anhériga.

Den person som fatt en demensdiagnos och berdrda anhériga, har ett patagligt behov av
att fa information och kunskap om demenssjukdomen och dess konsekvenser utifran
vars och ens egna behov och fragestallningar.

I samband med demensutredningen, maste en fortldpande dialog ske mellan foretradare
for halso- och sjukvarden, socialvarden, den lokala demensféreningens yrkesutovare
och patienten samt de anhoriga — detta sa att resultatet av undersokningar, vardbehov
och stodatgarder samt syftet med hela utredningen klargors.

Likasd maste den fortsatta vardplaneringen tydliggoras och patienten och anhériga
goras delaktiga i vardprocessen. Saval patient som anhoriga behodver hjélp med
anpassningen for att lara sig leva med demenssjukdomen.

Anhoriga har behov av information, men ocksa av att, utifran sina forutsattningar,
sjalva fa avgora och ges mojlighet att paverka hur aktiva man kan vara i sina ataganden.

Patient och anhdriga har svart att skilja pa halso- och sjukvarden, socialvarden och
demensradgivningen. De har behov av att uppleva en helhet, dar olika professioner har
kunskap om varandras funktioner. Patient och anhdriga har behov av en namngiven
kontaktperson och tydlig kdnnedom om vart de kan vénda sig.

Sjukdomsforloppet vid demens kraver en langtgdende samverkan mellan patienten, de
anhoriga och olika berdrda instanser. En samordnad vardplanering, handlar inte bara om
att tillgodose de individuella behov som personer med demens och anhériga har, utan
dven om att anvanda resurserna sa andamalsenligt och kostnadsmedvetet som mojligt.

Personer med demens och deras anhoriga behdver tillgang till flexibla vard- och
stodinsatser som i det langsta mojliggor att bo kvar och vardas i det egna hemmet.
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Kvalitetskriterier och kvalitetsmal

Kvalitetskriterier eller kdnnetecken pa en god demensvard, skall ses som ett hjalpmedel
for att uppna malsattningarna, utvardera den egna verksamheten, samt for att definiera
utvecklingsbehovet vid utrednings- och vardenheterna.

Respekten for patientens och de anhdrigas unika behov och rattigheter, I6per som
en rod trad i arbetet med att faststalla kvalitetskriterier inom omradet demens. Kriterier
ar har dels faktorer som ar nodvandiga for forverkligandet av en god demensvard t ex.
tydlig information om och till patient och anhériga och dels faktorer som stédjer
forverkligandet av en god demensvard t ex. den fysiska miljons utformning.

Utredning av kognitiv stérning och demens, syftar till att faststilla en medicinsk diagnos,
insatta eventuell behandling, samt att skapa ett underlag for den fortsatta vardplaneringen.
Det ar viktigt att utredande och behandlande lakare har ett helhetsperspektiv kring
patienten, sa att utredningen kommer att innehalla tillracklig och adekvat information
for en korrekt bedémning och handlaggning. Demensutredning innebdr darmed, att
flera professioner arbetar tillsammans for att na malen for utredningsverksamheten.

Det viktigaste kvalitetsmalet vid utvardering av demensvarden, ar att forbattra
livskvaliteten for personer med demens och deras anhoriga.

Under hela utredningstiden kravs darfor ett nara samarbete och en fortlépande dialog
med patient och anhdriga. Det &r de som skall erfara nytta av den utredning som gors
och de atgarder som vidtas.

En god kommunikation mellan alla berérda och frekventa avstdmningar av teamarbetet, ar
harmed en forutsattning for kvalitet i demensvarden. Utredande och behandlande lakare ar
ansvarig for att samarbete i detta avseende initieras och uppréatthalls. Utredningsarbetet
kan underlattas av att det i teamet finns en sakkunnig sjukskétare med samordnande
funktion.

| samband med att demensutredningen beddms vara klar, ar det viktigt att systematiskt folja
upp och kvalitetssédkra eller kvalitetskontrollera de insatser som har gjorts. Foér den
utredande enheten boér man darfér ha en plan for kvalitetssakring, baserad pa de
kriterier och mal som man gemensamt faststallt for verksamheten.

Ett formaliserat vardprogram, som ar val férankrat hos verksamhetsansvariga och
i utrednings- och vardteamet, ar ett nédvandigt redskap for en fullgod kvalitetssakring.
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Nordiska och nationella rekommendationer
anger foljande kvalitetskriterier och kvalitetsmal som grund
for vardprogram inom omradet DEMENSSJUKDOMAR

>

Kompetent lakare och Ovrig personal, tillracklig personaltillgdng samt teamarbete
forutsatts. De olika demenssjukdomarnas sérdrag kraver specialkunskap i utrednings- och
vardarbete samt vid producerandet av rddgivnings— och handledningstjanster.

Utrednings- och vardenheten har en klar vardegrund och verksamhetsidé, som ar skriftligt
forankrad och "val synlig pa en tavla”, t ex. ett vardprogram. Alla medarbetare i teamet
bor tillsammans utarbeta och definiera den ideologi samt de vérderingar och principer,
som ligger till grund for utrednings- och vardenhetens verksamhet och for ett gott mote
mellan de berdrda. Verksamhetsidén bor granskas med jdmna mellanrum genom en
malmedveten utvardering under gemensamma diskussioner.

Personer som uppvisar symptom pa kognitiv storning/demens, skall genomga en
individualiserad utredning, sa att en orsaksbetingad diagnos faststalls och tillstandet om
mojligt behandlas. Diagnosen, Demens UNS = Demens utan narmare specifikation, skall
endast undantagsvis anvandas. Utredningen skall ske val samlad och inom rimlig tid.

Personer som far lakemedelsbehandling for kognitiv storning/demens, skall utvarderas
systematiskt med avseende pa lakemedelseffekt enligt sarskilt utformad utvarderingsmall.
Resultatet skall tillstdllas den lokala utredningsenheten for sammanstallning, utvardering
och statistikforing i ifrdgavarande databas.

Personer med kognitiv stérning/demens och deras anhoriga skall fa bade muntlig och
skriftlig information om sjukdomen och erbjudas mojlighet till att delta i en
anpassningskurs t ex. motsvarande ”Leva med demenshandikapp”.

For varden av personer med demens, skall man tillampa ett helhetsomfattande och
rehabiliteringsinriktat arbetssatt, dar det stélls individuella och tydliga mal som stravar till
att uppratthalla och stodja funktionsformagan.

Personer med kognitiv stérning/demens skall komma i atnjutande av en vardplanering i ett
familjefokuserat perspektiv, dar medicinska och sociala forhallanden beaktas i samarbete
mellan halso- och sjukvard, socialvard och den lokala demensféreningen.

Anhoriga skall bemdtas som en god samarbetspart i varden. Till ett kvalitativt gott
utrednings- och vardarbete hor, att anhdriga engageras i vardplaneringen samt i
forverkligandet och utvarderingen av varden. Lakare och vardpersonal bér se den anhoriga
som en expert pa den narstaendes och sin egen livssituation.

Terapeutisk gemenskap och en fungerande fysisk miljé som stéd, utgor viktiga faktorer
som uppratthaller sjalvstandighet och social interaktion hos en person med demens. Hos
lakare och &vrig personal inom omradet, ar ett positivt forhallningssatt, intresse,
lamplighet och kunskap, vasentliga egenskaper att lyfta fram. Med en trygg, varm,
tillatande och stimulerande atmosfar samt en anpassad fysisk omgivning, kan man pa
manga satt kompensera de formagor som forsamras hos en person, i takt med att
demenssjukdomen fortskrider.
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DEMENSUTREDNING -
Riktlinjer for innehallet i ett formaliserat
och lokalt anpassat vardprogram

Det huvudsakliga innehallet i den utforligare sammanstéllningen av DEMENSSJUKDOMAR
— Riktlinjer for vardprogram, beskrivs har i korthet i form av rubriker och underrubriker i
respektive kapitel, med reservation for, att justeringar i materialet kan tillkomma i efterhand,
infor slutlig presentation och tillampning.

Varfor skall misstankt demenssjukdom utredas?

Aspekter pa differential- och demensdiagnostik, behandlingsmdéjlighet,
socialmedicinsk diagnostik, rehabilitering och individuell vardplanering,
information och kunskap om demens samt kvalitetssakring.

Nar gors en utredning?

Att upptacka demens
— exempel pa tidiga symptom som kan bero av demens.
Vilka patienter ska utredas? Prioriteringar?

Vem gor en utredning?

Samarbete i utredningen

Utredande och behandlande lakare

Demenssjukskdtare / Demenskoordinator

Ergoterapeut / Arbetsterapeut

Socialkurator

Neuropsykolog

Demensenhet och demensteam

Demensmottagning / Minnesmottagning och praktikexempel

Hur kan en utredning goras? Mottagningsbesok

Delaktighet — patientens och anhdrigas medverkan

Anamnes; demenssymptom / social historia och situation / tidigare och
nuvarande sjukdomar / &rftlighet / lakemedel

Kliniska fynd i samband med statusundersékning

Diagnostisk bedémning av kognitiva funktioner

Mini Mental Test (MMT) och Klocktest

Blodprov, Liquorprov, Elektrokardiografi (EKG), Datortomografi (DT),
Elektroencefalografi (EEG), Magnetkamera (MRT) och SPECT

Diagnostisk slutbedémning och diagnosdefinitioner enligt ICD — 10 (The
International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems = en internationellt accepterad
klassifikation av sjukdomsdiagnoser, dar varje diagnos har fatt sin egen kod)
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Behandling

Handlaggningsprinciper

Allméant

Behandling av kognitiv stérning/demens

Behandlingsutvardering

Behandling av associerade symptom

Depression / sémnstorning / angest och oro / konfusion (forvirring) / aggression
/ ropbeteende / vanforestallning, hallucination (varseblivning betingad av inre
faktorer) och psykotiska symptom

Behandling av andra samtidiga sjukdomar och tillstand

Aptitstérning / smérta

Over — och underbehandling med lakemedel

Rehabiliteringsinriktat arbetssatt / Rehabiliteringsplan

Olika begrepp i detta sammanhang

Rehabiliteringsplan —
sarskilda aspekter med avseende pa information och vardplanering :

Riskgrupper med sarskilda behov av stod

Korkortsinnehav och bilkérning

Fardtjanst

Vapeninnehav

Demens i arbetslivet och foretagshalsovard

Rehabiliterings- och anpassningstraningskurs / Folkpensionsanstalten (FPA)
Medicinsk rehabilitering / Halso- och sjukvarden

Hogkostnadstak vid sjukdomskostnader / Hélso- och sjukvarden
Ersattning for lakemedelskostnader och B — intyg / FPA
Handikappbidrag och Vardbidrag for pensionstagare / FPA
Hjalpmedel -

som kan underlatta for patienter och anhoériga vid demenssjukdom
Munhalsa och tandvard

Anhorig — en samarbetspart i varden

Stod for narstaendevard — ett kommunalt stod

Att mota andra anhoriga i liknande situation — hur i praktiken?
Rehabiliteringskurs for narstaendevardare / FPA

Unga anhériga

Intressebevakning

Terapeutisk gemenskap och en fungerande fysisk miljé som stod
Differentierade vard — och boendeformer vid demens
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Information och kunskap om demens

Patient och anhoriga :

Kommunikation i relationen; Kommunikationshinder / Personer med demens
behdver minnesstdd / Information till bade patienten och anhériga / Information
vid slutbeddmning / Patientinformation om Alzheimers sjukdom — ett exempel
Kontakter for information och psykosocialt stéd

Huvudansvariga kontaktpersoner inom halso- och sjukvarden och socialvarden
Demensforeningen pa Aland r.f. / Demensradgivningen

”Leva med Demenshandikapp”

— ett undervisningsprogram for anhdriga till patienter med demenshandikapp

Till Dig som ar anhorig — ett exempel pa anhoriginformation

Lakare och 6vrig personal inom hélso- och sjukvard och socialvard :
Personalens kompetens bestammer vardkvaliteten

Samarbete mellan arbetsledning och utrednings- och vardteam

Utbildning, introduktion, handledning och fortbildning

”Leva med Demenshandikapp”

— ett undervisningsprogram for vardare till patienter med demenshandikapp
Redskap for émsesidig kommunikation i moétet mellan patient, anhoriga,
lakare och vardare; Skriftlig verksamhetsidé / Det goda métet / Kontaktperson
— nagon namngiven att vanda sig till / Det viktiga samtalet = planerad samtalstid
/| Att mota nagon i kris ar mera att lyssna an att tala / Levnadsberattelsen som
arbetsredskap / Det forsta motet hemma = Hembesok och Kaffebesok /
Vandringsrapport / Vad betyder "Jag vill hem” / Palliativ vard

Allmanhet, fortroendevalda och 6vriga serviceproducenter :
Informationsaspekter med avseende pa allméanhet och fortroendevalda
Ovriga serviceproducenter; Alands Handikappforbund / Folkpensionsanstalten
| Infoteket / Roda Korset; FRK Alandsdistrikt / Forsamlingen;
diakoniverksamhet / Klient- och patientombudsman

Samordnad vardplanering vid utredande enhet

Helhetsbedomning av kognitiva funktioner och stédbehov
Vem ansvarar for vad?

Slutbeddémning infor ”6ppenvard”

Samlat ansvar hos utredande och behandlande lakare
Medicinsk handlaggning av fortsatt sjukdomsforlopp
Dokumentation och informationséverforing

Konkreta informationstips aterfinns i respektive kapitel
I form av t ex. litteratur, broschyrer, videofilmer och Internet — adresser
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Kvalitetssakring

Sakerstallande av en bra insats vid demensutredning
ur patientens och anhdrigas perspektiv

Man bor malmedvetet strava till att bygga upp en kultur, som tryggar en god demensvard.
Kvalitetssakringen forutsatter en noggrant planerad verksamhet, som organiseras enligt de
resurser som finns att tillga.

Kvalitetssdkring inom omradet demens, forutsatter kanslighet och intresse for de behov
och dnskemal som personer med demens och deras anhoriga har. En aktiv uppféljning
och utvardering av verksamhetens kvalitet, betjanar utvecklingen av demensvarden.

Vardprogram utgor i sig grunden till att personer med demens och deras anhoriga skall
tillforsakras kvalitet vid saval medicinska insatser som inom vardarbetet.

For att kvalitetsarbetet skall vara framgangsrikt, kravs det dock en aktiv
information om vardprogrammet och systematiska utbildnings-, introduktions-,
handlednings- och fortbildningsinsatser for lakare och 6vrig personal.

Att arbeta med vardens kvalitet forutsatter ett ékta engagemang lokalt i verksamheten.
Kvalitetssakringsprocessen maste vara djupt rotad i de dagliga rutinerna och ske kontinuerligt
for att astadkomma en standig utveckling och intern kontroll.

Att halla en stabil kvalitetsniva kraver en metodisk planering, med vars hjalp man kan sakra
patientens ratt till en god utrednings- och vardinsats, de anhdrigas majligheter till stod samt
lakarens och den 6vriga personalens yrkeskunskap och behov av handledning.

Verksamhetsuppfdoljning vid demensutredning

For verksamhetsuppféljning inom omradet demens, har man darfor pa flera hall i
nordiska och nationella sammanhang, beslutat om att samtliga patienter som genomgar
en demensutredning, skall kvalitetssakras i en enhetsgemensam databas.

| samband med slutbedémning, gar man da igenom den information som skall fyllas i
och tillstallas databasen. Utredningen bor genomféras inom en rimlig tidsram, for att
insamlad data skall vara relevant vid slutbedémning.
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FOr att sakerstalla en bra insats vid demensutredning

ur patientens och anhdrigas perspektiv,
anger nordiska och nationella riktlinjer

att halso- och sjukvarden infor varje slutbedémning
skall beakta foljande aspekter

> Foreligger det andra sjukdomar hos patienten?

> Har behandling av kognitiv storning/demens inletts? Om inte, har orsaken

V VY

Har patienten en diagnos enligt ICD — 10 kriterierna?

Har muntlig och skriftlig diagnosinformation givits till patient och
anhoriga?

Har patient och anhériga kunskap om demenssjukdomen och dess
konsekvenser?

motiverats till patient och anhdriga?

Om ovanstaende behandling inletts, har uppféljningen av denna planerats?
Ar andra sjukdomar adekvat behandlade?

Har patient och anhdriga informerats om aktuell lakemedelsbehandling och
darav foranledda kostnader och mdjlighet till ekonomisk erséttning? Har
ansokningsforfarande klargjorts och erforderliga intyg utfardats for detta?

Finns det en rehabiliteringsplan?

Har aspekter som bilkdrning och vapeninnehav handlagts? Vem ansvarar
for uppfoljningen i detta avseende?

Finns det behov av arbetsanpassning, fardtjanst, ekonomiskt stod,
hjalpmedel, hemvard, hemsjukvard, annan vard- och boendeform,
intressebevakning? Har detta initierats och ansékningar gjorts?

Har muntlig och skriftlig information givits om den lokala
Demensforeningen och Demensradgivningen?

Har information givits om  anpassningskursen “Leva med
demenshandikapp™? Har det klargjorts hur anmélan ska ske till kursen?

Vet patienten och anhdriga vart de vid behov ska vanda sig i olika fragor
inom halso- och sjukvarden och socialvarden?

Har det utsetts en ansvarig kontaktperson? Ar personen namngiven?

Har patient och anhdriga informerats om aterbesék och uppféljning?

Har utredningen svarat emot de forvantningar patienten och anhdriga hade
och har upplevda behov och problem blivit handlagda?

Ar for utredningen vasentliga fakta dokumenterade pa ett forstaeligt sitt?
Har berdrda sakkunniga inom halso- och sjukvarden, socialvarden och
demensradgivningen, erhallit nodvandig information om den fortsatta
behandlingen, vardplaneringen och uppféljningen?
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Kvalitetsutveckling

Det pagar ett intensivt utvecklingsarbete inom social- och halsovarden, i syfte att finna
kvalitetskriterier for medicinska insatser och vard. Valet av kvalitetskriterier kommer att vara
styrande for hur verksamheten utvecklas. Manniskosyn, vardegrunder och dérav prioriterade
ekonomiska tillgangar, kommer att paverka kvaliteten i utrednings- och vardarbetet.

Erfarenheten visar att personer med demens och deras anhdriga oftast saknar ett
helhetstankande i varden. Det ar darfor sarskilt 6nskvart, att i samverkan mellan olika
huvudméan och nivader inom vard- och servicesektorerna, finna metoder for
kvalitetssédkring och kvalitetsutveckling inom demensvarden.

Lampliga metoder kan, forutom ett formaliserat vardprogram, vara enkater till anhoriga,
lakare och vardpersonal. Det behover dock utvecklas métare, som &ar anpassade till att
utvardera den subjektiva livskvaliteten for bade den person som har en demenssjukdom samt
de anhdrigas behov av subjektivt stdd. Det saknas speciellt matare for hemmaboende personer
med demens, i syfte att utvardera deras sinnesstdimning, beteende, allméinna
funktionsférmaga, deras dagliga livsforing, vardbehov och vardberoende.

| DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer for vardprogram, preciseras kvalitetskriterier
och kvalitetsmal, for att utreda, behandla samt stodja personer med olika
demenssjukdomar och deras anhériga.

Darmed anges vissa principer som bor styra kvalitetsutvecklingen inom utrednings-
och vardarbetet inom omradet demens:

v Att alltid bemodta personer med demens och deras anhoriga respektfullt och
professionellt.

v Att stilla en sa god livskvalitet som maojligt som mal for utrednings- och vardarbetet for
personer med demens och deras anhoriga.

v Att om majligt lata personen sjalv, och eller de anhériga, definiera vad som é&r viktigt
for den subjektiva livskvaliteten och att respektera detta i det dagliga arbetet.

v Att gora &nnu mera for personer med demens; sjukdomens sérdrag och specialbehov bor
observeras och beaktas i utvecklingen av utrednings- och vardenheter.

v Att utga ifran att varje person med demens har bibehallen funktionsformaga, som kan
stodjas genom att personens beteende tolkas pa rtt sétt.

v Att inse att omgivningen inverkar antingen stodjande eller forsvagande pa
funktionsférmagan hos en person med demens.

v Att forstd att en person med demens genom sitt beteende uttrycker sina behov och
kanslor; en réatt tolkning av dem minskar associerade symptom.

v Att utga ifran att livskvaliteten for personer med demens forbattras, om de anhoriga
engageras i utrednings- och vardarbetet, saval i dess planering, forverkligande som
utvérdering.

v Att tillse att det finns tillrackliga resurser for en hogklassig utredning och vard av
personer med demens med utgangspunkt fran ett tvarvetenskapligt synsitt.

v Att gemensamt utarbeta kvalitetskriterier och kvalitetsmal for demensvarden och
systematiskt folja upp hur de tillampas i det dagliga utrednings- och vardarbetet.

v Aitt leda arbetet enligt klara och réttvisa principer, tillvarata och stodja lakarens och den
dvriga personalens intresse och kunskap samt verka for en god samarbetsanda pa
arbetsplatsen.
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Forbattringsforslag pa lokal niva =
Formaliserat och konkretiserat
vardprogram inom halso- och sjukvarden

Demensforeningen pa Aland foreslar, att foreliggande kompendium av
DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer for vardprogram, distribueras av Alands
Landskapsstyrelse till i forsta hand fortroendevalda och verksamhetsansvariga inom
Alands Halso- och sjukvard (AHS) samt till de ldndska kommunerna.

Alands Halso- och sjukvard har huvudansvaret och bor, med stéd av riktlinjerna,
utarbeta ett formaliserat vardprogram med helhetsperspektiv pa demenssjukdomar,
tillampbart pa lokal niva. En officiell forankring av ett formaliserat vardprogram,
utgdr en grund for, att kunna utarbeta konkreta handlingsplaner i samarbete med
socialvarden samt Demensforeningen p& Aland och Demensradgivningen.

De i riktlinjerna angivna kvalitetskriterierna och kvalitetsmalen, foreslas ligga till
grund for kvalitetssakring inom demensvarden pa Aland, utifrén de unika behov och
de rattigheter som patienter med demenssjukdom och deras anhériga har.

Sjukskdtare med specialistfunktion, s k. demenssjukskotare, skall fungera som
kontaktperson och samordnare vid demensutredningar. Nagon behover bista
utrednings- och behandlingsansvarig lékare, emotta patienten och anhériga nar de
kommer till utredning, ansvara for information, minnesstdd och handledning samt
medverka vid uppfoljningen i samarbete med l&kare och dvriga berérda sakkunniga.

Demensutredningar &r resurskrdvande och skall utféras genom ett organiserat
teamarbete, ett s k. demensteam. Det bor darfor garanteras tillrackliga och kvalitativa
resurser for detta andamal, i forsta hand med avseende pa ansvarig utredande och
behandlande ldkare med  sakkunskap/geriater, demenssjukskotare, ergo-
/arbetsterapeut, socialkurator, neuropsykolog samt tillgang till neurologkonsultation.

Utredningsarbetet kan organisatoriskt underlattas och en battre helhet uppnas, genom
att en Demensmottagning/Minnesmottagning inréttas som remissinstans och med
konsultfunktion. Intresse och kompetens for omradet hos ldkare och 6vrig personal
samt teamarbete, ar dock viktigare &n den fysiska platsen for var utredningen sker.

Grundinformation om demenssjukdomar, skall pa ett strukturerat satt, bade muntligt
och skriftligt, ges till patient och anhdriga i samband med utredning. Allman lattlast
information skall finnas tillganglig vid den utredande enheten t ex. om vad en
demensutredning innebar och om vart man kan vénda sig vid olika behov.

Patienter och anhoriga skall vid utredande enhet fa information om
Demensforeningen och Demensradgivningen (Demensrdg). AHS kan limpligen
samarbeta med Demensrdg, i syfte att erbjuda anpassningskursen
/undervisningsprogrammet “Leva med demenshandikapp” for i forsta hand anhoriga,
men &ven med anpassning till patienter i tidigt sjukdomsskede. Det bor efterstrévas att
kursen kan inga i Folkpensionsanstaltens rehabiliteringstjanster.

Undervisningsprogrammet ”Leva med demenshandikapp”, kan utgbra en grund for
fortbildning av personal inom social- och halsovarden.

Informationsmaterial om demens kan utarbetas i samarbete mellan AHS och
Demensrdg. Malsattningen bor vara en serviceguide samt vardprogram pa Internet.
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Riktlinjernas
introduktion och tillampning 1 praktiken

Demensforeningens intention ar att éverlamna, DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer
for vardprogram/ett kompendium, till Alands Landskapsstyrelse, med férhoppning om
att materialet vidarebefordras till foretradare for Alands Halso- och sjukvard samt till
foretradare for kommunerna pa Aland.

Det ar onskvart, att Demensforeningen darefter kan introducera saval kompendiet som
sammanstéllningen i sin helhet genom informationstillfallen for berérda malgrupper vid
Alands Halso- och sjukvérd, i forsta hand fortroendevalda, verksamhetsansvariga samt 6vrig
berdrd personal.

Utifran riktlinjerna, emotser Demensfoéreningen att fortsatta diskussioner skall medfora 6kade
mdjligheter till ett positivt och konkret samarbete mellan Alands Halso- och sjukvard,
socialvarden samt Demensféreningen p& Aland och Demensradgivningen.

Demensforeningens vision ar att riktlinjerna skall ”leva”, uppdateras och finnas tillgangliga
for alla som behdver dem, &ven for patienter och anhdriga.

Darmed ar malsattningen att riktlinjerna och det vardprogram, som darav formaliseras inom
Alands halso- och sjukvérd, skall ligga till grund for ett gemensamt utarbetande av en
serviceguide for personer med demenssjukdom och deras anhdriga samt att riktlinjerna och
vardprogrammet pa sikt dven ska vara tillgangligt pa Internet.

20



Kontaktuppgifter
— for Dig som vill veta mera

Du, som &r intresserad av att nd&rmare bekanta Dig med detta kompendium och
den utférligare sammanstéllningen av, DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer for
vardprogram, kan kontakta oss pa nedanstaende adress for vidare information.

Demensféreningen p& Aland r.f.

Alands Handikappférbund

Skarpansvégen 30

22 100 MARIEHAMN

Telefon véxel 527 360

Telefax 527 379

E-post: demensforeningen@handicampen.aland.fi
Internet: http:// www.handicampen.aland.fi/demens.pbs

Regina Osterlund

Demensradgivare

Legitimerad sjukskotare/hdlsovardare

Telefon direkt 527 369

Mobil 0457 — 54 83 818

E-post: regina.osterlund@handicampen.aland.fi
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Till sist
— ett positivt forhallningssatt till demens

Sa som man betraktar manniskan sa behandlar man henne” Kemp P. 1991

Att insjukna i en svar och kanske obotlig sjukdom, innebér alltid ett stort lidande for patienten
och de anhdriga. Sjukdomen i sig, olika undersokningar och behandlingar samt vardkulturen,
kan ofta verka frdmmande. Livssituationen forandras och en k&nsla av otrygghet samt
upplevelse av skam och skuld Gver att vara sjuk, gor att man blir sarbar och mera beroende av
att bli bemott med respekt av andra ménniskor. Att bemotas med respekt ar en forutséattning
for att fa behalla sin kansla av manniskovarde, sin helighet och okrankbarhet.

Olika studier har visat, att vart forhallningssatt till en sjukdomsdiagnos, har avgoérande
betydelse for hur patienten och anhdriga upplever sitt lidande och sjukdomens paverkan pa
livskvaliteten. Man forhéller sig fortfarande mera fordomsfullt till personer med vissa
sjukdomsdiagnoser, och detta avspeglar sig i "motet” med patienten och de anhdriga. Det
avspeglar sig aven i hur man ser pa den lakare och vardpersonal, som ar verksamma inom
omradet och pa hur de sjalva ser pa sitt och varandras arbete.

Begreppet "demens” och dess anvandning &r komplicerat. Dementia definieras som “forlust
av forstand eller svagsint”, vilket kan fora vara tankar till ndgonting obotligt, definitivt och en
uppfattning att en person med demens ar synonym med sin sjukdom och d&rfor har ett mindre
manniskovarde. Med ett sadant forhallningssatt finns det en dkad risk for, att vi ytterligare
kranker vardigheten hos en person med demenssjukdom. Under senare tid har det diskuterats
huruvida denna diagnos ska anvandas. En diagnos ar dock motiverad i medicinskt avseende,
men det ar viktigt att “vi inte blir fast i diagnosen”, sa att var installning till en person med
demenssjukdom, de anhdriga och till de professionellas arbete inom omradet, praglas av detta.
Om fortroendevalda, verksamhetsansvariga, lakare eller vardpersonal, "ser ner pa” patienten
och de anhoriga, ar risken stor for att man ocksa undervérderar sina egna och andra
professionellas insatser och utvecklingsmajligheter inom omradet. Det kan da bli svarare, att
gora aven sin egen rost hord, nar det géller de vardegrunder och malsattningar som man vill
forverkliga i sitt arbete.

Né&r det galler insjuknande i det manskliga lidande som vi bendmner “demens”, vet vi att
sjukdomen framskrider i olika faser. Vi kanner dock inte sa val till det lidande som patienten
upplever da han eller hon tillsynes "kommit in i sin egen vérld”, som kéanns frammande for
andra i omgivningen. Inom varje manniska finns det sakert a&nda en livskarna, som nas av
omgivningens budskap. Vi kan déremot aldrig exakt veta nar en annan ménniska lider, men
om vardigheten kranks lider manniskan.

Aven i dagens utrednings- och vardarbete inom omradet demens, kranks patientens och
anhorigas vardighet, vilket medfér onddigt lidande. En vard som ar krankande kan inte i
djupaste mening kallas vard. Detta innebér att vi, som fortroendevalda och professionella, i
annu hogre grad skall vara lyhorda foér patienten och de anhdriga. Vi skall béra ett speciellt
ansvar for, att genom ett positivt forhallningssétt till dem och vara egna och andras insatser,
bekrafta deras och varandras vardighet.
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| varje méte med en annan manniska, kan vi genom vart forhallningsséatt, antingen trycka ner
eller lyfta upp den andra. Att bekréfta en annan manniska och hans eller hennes vardighet och
lidande, innebdr att formedla till den andra att jag ser Dig”. Att en annan manniska ser mig,
mina behov och mitt lidande, innebar en trost, en tillforsikt om att nagon annan vill komma
mig till motes. Vi kan inte bota demens, men vi kan ofta lindra symptomen och vi kan alltid
ge trost. Bade som patient, anhériga och personal behéver man bli sedd och fa trost. Trost ar
for patienten ett skal att leva trots demenssjukdomen, for anhdriga ett sétt att fa stod, for
lakare och vardpersonal ett satt att fa kanna sig vardefull i sin insats och darmed orka trosta
patienten, anhoriga och varandra.

Att trosta ar att vara lyhord och att kunna lyssna. Till trosten hor att man gar in i varandras
rytm, t ex om patienten talar langsamt, bor aven lakaren gora det. Trost forutsatter darfor en
balans mellan de rytmer som é&r ett villkor i livet. Rytmen aktivitet — vila ar ett av vara
grundlaggande behov och en viktig utgangspunkt for att skapa en god vard for personer med
demenssjukdom och deras anhériga. En god insats vid utredning och vard av demenssjukdom
tar tid, medan for mycket aktivitet, t ex. for kort tid vid mottagningsbesok kan 6ka risken for
missforstand och for litet vila, t ex. personalbrist, kan innebéra en risk for utmattning saval for
patient, anhoriga, lakare och vardpersonal.

Kvalitet i demensvarden kan darfor ses ur tre viktiga dimensioner: 1. Patienten och anhoriga
med sina behov, 6nskningar och resurser, 2. Lakare och 6vrig personal med sin kompetens,
sina varderingar och rutiner och 3. Ledningen, vars uppgift det ar att skapa premisser for en
valfungerande vard. Kvalitet i demensvarden ar alltid ett samarbete mellan dessa tre. For att
forverkliga en bra demensutredning ur patientens och de anhdérigas perspektiv, behdvs darmed
bade tillrackliga och kvalitativa resurser for verksamheten, stod fran ledningen och en
formaga till teamarbete.

Det &r de fortroendevaldas och alla andra bertrdas ansvar, att med stod av foreliggande,
DEMENSSJUKDOMAR - Riktlinjer for vardprogram, forhalla sig positiva till och skapa
forutsattningar for att en balans i detta avseende bade uppnds och bibehalls inom
demensvérden pa Aland.

Det ar min forhoppning, att denna var gemensamma stravan, skall féranleda "manga goda
moten” i ett framtida samarbete for personer med demenssjukdom och deras anhériga.

Regina Osterlund
Demensradgivare
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