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Yttrande Gver departementspromemorian Ds 2008:18 ” Stod till anhdriga som vardar och
stédjer narstaende”
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Demensforbundet har f6ljande synpunkter i andutning till férslagen i rubricerade
promemoria

Sammanfattning

Demensforbundet & den storsta anhérigorgani sationen som arbetar fér demenssjuka och
deras anhdriga. FOrbundet har 118 lokala foreningar och inemot 11.000 medlemmar.
Demensforbundet har 25 ars erfarenhet av arbete fér demenssjuka och deras anhériga.
Forbundet har tillgang till kvalificerad expertis pa alla omraden som berér demenssjuka
och deras anhoriga. Forbundet har ocksa ett brett internationel It kontaktnét.

Departementspromemorian ger en beskrivning av problem som anhériga och narstaende
moter. En svaghet i promemorian & emellertid att den utgér fran ett myndighetsperspektiv.
Promemorian bygger framst pa synpunkter och erfarenheter fran Social styrel sen, kommuner
och viss akademisk forskning. Vi ifrégasétter givetvis inte vardet av dessa kunskaper och
erfarenheter, men promemorian hade fétt en 6kad bredd och tyngd om den &ven

utgatt fran brukarorganisationernas erfarenheter och kunskaper. Vi saknar ocksa referenser
till Beténkandet om férmyndare, gode méan och forvaltare (SOU 2004:112) som innehdller
forslag som direkt berér demenssjuka och deras anhdriga. Tyvarr har en tidigare aviserad
proposition med anledning av denna utredning skjutits upp ett ar.

Demensforbundet har 1ange kravt den forandring i Socialtjanstlagen som departements-
promemorian nu foreslar, innebérande att ordet bér andrastill ska nar det galler
kommunernas skyldighet att stddja anhdriga. Vi hésar givetvis detta med tillfredsstéllel se.
Grundprinciper for kommunernas anhorigstod maste vara respekt for anhériga, lyhordhet och
empati. Stodet maste vara individuellt anpassat. Om Socialstyrelsen skall utarbeta en
vagledning nér det géller tilldmpningen av lagstiftningen bor Demensforbundet medverkai
detta arbete, eftersom Demensforbundet & den stdrsta anhdrigorgani sationen.

Enligt departementspromemorian skulle de foreslagna lagéndringarna inte innebéra 6kade



kostnader for kommunerna, eftersom en 6kad satsning pa anhdriga innebér minskade
kostnader pa andra omraden. Demensforbundet stéller sig tveksamt till detta konstaterande av
foljande skél: Den storsta gruppen anhoriga & anhérigatill demenssjuka. Antalet demens-
sjuka kommer att Oka kraftigt de narmaste aren. For de anhdriga som har sina suka pa ett
sarskilt boende vet vi att det basta anhorigstodet &r att varden haller htg kvalitet och har
tillréckligt med personal. For detta kravs ett resurstillskott till kommunerna. Det far inte bli sa
att den skérpta lagformuleringen om kommunernas skyldighet att stédja anhdriga utnyttjas
for att 14gga ytterligare ansvar pa anhoriga. Anhorigas ataganden maste alltid ske frivilligt.

Det &r bra att promemorian utgdr fran att stodet till anhorig- och pensionarsorganisationer far
fortsétta. Beloppet 5 miljoner & for 1agt och maste uttkas. Denna budgetpost har
ursprungligen avsett stod till telefonradgivning. Det bidrag Demensforbundet fatt for ar 2008,
891.000 kr. anvands utes utande for att finansiera kvalificerad telefonradgivning och
radgivning viainternet samt utbildning av telefonradgivare. Det &r viktigt att dennainriktning
kvarstar och att budgetposten inte far karaktéren av allmént foreningsstod.
Departementspromemorian underskattar hur viktigt det & for anhoriga att fatillgang till
kvalificerad och oberoende information och rédgivning. Detta & en viktig form av
anhorigstod. Manga anhoriga har uttryckt att det &r mycket positivt att Demensférbundets
radgivningsverksamhet &r fristaende och g har kopplingar till vare sig kommuner eller
|&kemedelsindustrin. | andutning till Demensforbundets detaljkommentarer Gver olika delar
av departementspromemorian redogors for forbundets erfarenheter.

Det far inte bli sd att statliga medel for stod till anhoriga anvands for att bygga upp nya
organisationsstrukturer dar mycket pengar gar a foér konferenser m.m. dér olika tjansteman
traffas och diskuterar anhorigfragor 6ver huvudet pa anhdriga. Det viktiga ar att

anhoriga verkligen far konkret stod.

Utover deférslag som forsfram i departementspromemorian vill Demensfor bundet har
framlagga forslag om ett vasentligt utokat anhorigstod. Forslagen bygger pa Demens-
forbundets anhorigenkét och erfarenheter fran forbundets radgivningsverksamhet. Ett
sammandrag av anhorigenkéten bifogas.

1) Ett battre ekonomiskt stdd till anhdriga bor utformas dér foréldraforsdkringen kan vara
modell.

2) Erséttning och ledighet for narstéendevard bor utokas fran 60 till 180 dagar.

3) Samradsskyldigheten med patienter och deras anhdriga enligt Halso- och sjukvardslagen
och Socialtjanstlagen géller &ven vardplanering, men detta maste uttryckligen angesi
lagtexten.

4) Lagstadgad rétt for personal till utbildning, fortbildning och handledning.

5) Riktlinjer for bemanning inom demensvarden.

En brist i promemorian & att den inte utgar frén exempelvis Demensforbundets erfarenheter

om anhdrigas och demenssjukas utsatta och sarbara situation och vikten av radgivning och
juridiskt stdd. Man talar heller inte om gode man och forvaltare.



Ett morkt hot for demenssjuka och deras anhdriga & forsagen i utredningen om skydds-
och tvangsatgarder som ju foreddr att man skall tvangsvis utse gode méan éver huvudet pa
anhoriga och férsvara mojligheter till dverklagande och dar myndigheter och domstolar far
fatta beslut Over de demenssukas och deras anhérigas huvuden. Utredningens forslag innebér
att anhdrigas roll undergrévs.

Kommentarer i anslutning till olika delar av departementspromemorian.
3.1 Anhorigstoéd

| detta avsnitt belyses omfattningen av anhorigas insatser och de pafrestningar anhériga
moter, icke minsta anhoriga till demenssjuka. Demensforbundets anhérigenkét namnsinte i
departementspromemorian, varfor det finns anledning att hdr kortfattat redovisavissa delar.
av enkaten. Anhorigenkéten (mars 2003) fick in 2568 svar.

Omfattningen av anhorigas insatser kan berdknas till mycket stora belopp. Anhérigatill
demenssjuka som bor hemma [amnade bl.a. f6ljande synpunkter: Den hjalp anhériga far
fungerar mycket bra (13 %). Den anhorige vill ha mer eller annan form av stéd (49 %). Brister
i information fran kommun/landsting (19 %). Den anhdrige kénner sig bunden till hemmet

(7 %). Den hjalp anhoriga far fungerar daligt (7 %) Ekonomiska svérigheter (4 %). Ovrigt

(34 %).

Anhorigatill demenssjuka som bor pa séarskilt boende [amnade fdljande synpunkter: Bra
boende och bra personal (20 %). Brist pa sysselsittning och promenader for de demenssjuka
(32 %). Brist pa personal (22 %). Personalen daligt utbildad inom demensvard (10 %).

Brist i information och kommunikation mellan anhorig/lékare och personal/lékare

(5 %) Brist pa gukgymnastik och arbetsterapi (5 %). Brist i omvardnad, olamplig personal
(5 %). Dalig kontakt med vardpersonal (4 %). Forsamrad Ekonomi (4 %)Stor personal-
omsittning (4 %). Ovrigt (36 %)

En vanlig kommentar var att den anhériga/anhérige tycker att den demenssjukas boende
verkar mer som forvaring an rehabilitering.

| en sarskild rapport fran & 2002 sammanfattas erfarenheterna av Demensférbundets
radgivning under ndgra &r. Har citeras nagra rader ur rapportens inledning:

” Alla somringt vet att samtalet skett under tystnadsplikt och att Demensférbundet inte agerat
utan medgivande av den som ringt. Att Demensforbundet ar en helt fristdende oberoende
organisation med syfte att ta till vara demenssjukas réatt och stédja anhoriga har skapat
trygghet hos dem som ringt.

Merparten av dem somringt &r kvinnor, ofta déttrar till demenssjuka foraldrar. Soner har
varit i minoritet. Har har en generationsforandring &gt rum, da flertalet tidigare varit

hustrur. Mannen var dven da i minoritet. Detta tyder sdledes pa att flertalet av dem som
engagerar sig i vardfragor &r kvinnor. Ofta har kvinnan ett eget yrke, familj, barn och kanske
barnbarn som hon skall dela sin tid mellan samtidigt som hon har bekymmer for en
demenssjuk foralder. Det finns kvinnor som varit sjukskrivna for att pressen pa dem blivit for
stor.



Den gangse uppfattningen &r att 40-talisterna &r en stark grupp som kan havda sig. Nar det
galler kontakterna med demensvarden har projektet visat att det ar tveksamt om detta
stdammer. Flera av samtalen har vittnat om hur de behandlats arrogant, bollats mellan olika
myndighetspersoner och blivit klassade som” besvarliga anhériga” . Det finns ocksa en
tendens att nar ménnen klagar far de lattare gehor.”

4.2 Insatser fér anhériga

Pasid. 21 kommenteras frivilligorganisationernas roll i stodet till anhoriga. Anméarkningsvart
ar att frivilligorganisationernas informations- och radgivningsverksamhet inte ndmns.

For Demensforbundets del & denna verksamhet mycket omfattande och central.

" Anhorigboken” har tryckts upp i 70 000 exemplar).

4.3 Stod for anhoriga

Héar réknar Departementspromemorian upp olika former for avidsning. | punkt 4.3.2 beskrivs
olikaformer for ekonomisk erséttning: Anmérkningsvart att handikappersattning enligt Lagen
om allman forsakring inte & med. Dennaform av erséttning ar avsedd for personer med
funktionsnedséttning under 65 ar och har visat sig mycket vardefull for yngre demenssjuka
och deras anhdriga. Demensférbundet anser att behovet av ekonomiskt stdd ar

under skattat i promemorian.

Sid 39 Samverkan med anhdriga

Promemorian tar upp att anhoriga har en viktig roll vid vardplaneringen och understryker
vikten av dokumentation. Demensforbundet anser att anhorigas roll i vardplaneringen
maste fortydligas i Halso- och sjukvéardslagen och Socialtjanstlagen.

Avslutningsvis vill Demensférbundet framhdlla att det & demenssjukdomen som &r orsak

till anhorigas och narstaendes besvérliga situation. Att den sjuke far en bra och véardig véard
ar ocksa den basta formen av anhorigstod.

Fo6r Demensforbundet
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