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Forord

Nestor FoU-center har som 6vergripande mal att genom tvarveten-
skaplig praktiknira forskning och utveckling bidra till en battre kva-
litet inom varden och omsorgen om dldre ménniskor och dirmed en
hogre livskvalitet for de dldre och deras anhériga. De projekt som
genomfors utgér frin dgarorganisationernas maél och riktlinjer samt
identifierade behov och intressen hos dldre personer och deras anho6-
riga. Nestor FoU-centers verksamhet har alltsd primért en inriktning
mot att bidra till en positiv utveckling av vird- och omsorg om aldre
personer som bor i det geografiska omréde dir centrets huvudmén
ansvarar for hilso- och sjukvard och socialtjanst. Ibland har dessa
lokala problem aven en generell giltighet f6r Sveriges landsting och
kommuner. Eftersom Nestor FoU-center arbetar med vedertagna
vetenskapliga metoder, skapar projekten ocksd ibland empiriska
material som kan anvindas for att analysera problem som har ett
intresse dven utanfor 4garorganisationerna. Den rapport som du just
nu héller i din hand ar ett exempel pé en sddan analys.

Nestor FoU-center har under de ar som centret funnits arbetat i olika
utvecklingsprojekt for att bidra till battre hjalp och stod till personer
med demenssjukdom och deras narstdende. Den empiri som ligger
till grund f6r denna rapport dr himtad fran tva projekt som handlade
om att utviardera samverkan mellan primarvérd, geriatrik och dldre-
omsorg i Nynashamn. Var forhoppning ar att denna rapport ska leda
till diskussioner som kan bidra till en positiv utveckling av vard och
omsorg om personer med demenssjukdomar i alla kommuner och
landsting i Sverige.

Haninge i september 2011
Britt Almberg

Med dr i vardforskning
FoU-chef

Sokord: demenssjukdom, nationella demensriktlinjer, personcentre-
rad vard och omsorg, evidens, interaktiv utvardering.



1. Inledning

Nestor FoU-center har under de ar som centret funnits arbetat i olika
utvecklingsprojekt for att bidra till battre hjalp och stod till personer
med demenssjukdom och deras narstdende. Tva av dessa projekt har
handlat om att utvirdera samverkan mellan primarvérd, geriatrik
och dldreomsorg i Nyndshamn. Det forsta projektet, med namnet
Samverkan kring personer (65+) med demenssjukdom, genomfor-
des ar 2006 och byggde p& journalgranskning och intervjuer med
narstiende och personal (se Soderberg, 2006). Det andra utvarde-
ringsprojektet hade namnet Minnesenheten i Nyndshamn (MIN) och
byggde pa deltagande observationer och intervjuer med personal fran
priméarvard, geriatrik och dldreomsorg. Det genomfordes under aren
2008 till 2010 (se Ahlfeldt & Nordlund, 2010).

Foreliggande rapport ar inte att betrakta som ytterligare en utvarde-
ring. Istdllet 4r ambitionen att utifrén de kunskaper som Nestor FoU-
center samlat i samband med ovanstidende utvirderingsprojekt lyfta
och diskutera en rad viktiga frégor om arbetet med demensutredning
och vard och omsorg av personer med demenssjukdom.

Ar 2010 publicerade Socialstyrelsen nationella riktlinjer fr vard och
omsorg vid demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2010).: Av naturliga
skil blev detta en handelse som péverkade bade minnesenheten i
Nynashamn och utviarderingen av densamma. Utan tvivel var riktlin-
jerna ett utomordentligt viktigt steg i ratt riktning. Samtidigt kunde
vi se att flera av de centrala utmaningar som lyftes fram i de tva pro-
jekten i Nyndshamn inte berordes i riktlinjerna. Och det ar vid dessa
utmaningar som denna rapport kommer att uppehalla sig. Kortfattat
handlar det om hur personer med oro om demenssjukdom pa ett
smidigt sétt ska kunna komma i kontakt med hilso- och sjukvérden;
hur personer som paborjat en demensutredning ska ges forutsitt-
ningar att kunna fullfélja denna; samt inte minst hur informationen
fran utredningen ska nyttjas och foras over till utférare av vard och
omsorg.

* En prelimindr version av riktlinjerna utkom &r 2009.



Rapportens syfte och fokus

Syftet med denna rapport ar att beskriva och analysera forutsitt-
ningar och hinder for att uppna de nationella demensriktlinjernas
ambition om en personcentrerad vird och omsorg for personer med
demenssjukdom. For att kunna gora detta satter vi in demensriktlin-
jerna i deras organisatoriska sammanhang. Fokus i rapporten riktas
mot tre omraden dér var erfarenhet fran arbetet inom demensomra-
det visat att det finns stora utmaningar:

1.  Mojligheten for personer med minnesproblematik att pa ett
smidigt och effektivt satt kunna komma i kontakt med hélso-
och sjukvéarden for att genomgéd en demensutredning och fa
en eventuell diagnos.

2. Demensutredningens anpassning till mélgruppens behov och
sarskilda forutsattningar. Stod for att de personer som pa-
borjat en utredning ska kunna stanna kvar i och fullf6lja
denna under minsta mojliga pafrestningar.

3. Demensutredningens nyttiggérande och resultatets betydelse
for varden och omsorgen. Organisering for en nédvandig och
tillracklig informationséverforing fran demensutredningen
till utforare av vard och omsorg.

Vi har valt att kalla rapporten Mot en personcentrerad vard och
omsorg. Med det vill vi sdga tva saker. For det forsta att vard och
omsorg om personer med demenssjukdom behover utvecklas mot att
bli mer personcentrerad. Demensriktlinjerna ar skrivna for att bland
annat var ett stod i denna utveckling. For det andra vill vi lyfta fram
att det finns en rad hinder som stir mot en utveckling av en person-
centrerad vard och omsorg. Titeln &r alltsd medvetet dubbeltydig for
att illustrera béde en malinriktning och ett synliggérande av de hin-
der som finns for att né detta mal.

Disposition

Harnast, i kapitel 2, presenterar vi det empiriska material som ligger
till grund for rapporten samt hur detta har samlats in och analyse-
rats.



Kapitel 3 ar det huvudsakliga resultatkapitlet och ar strukturerat
utifran de tre fokusomraden som vi specificerar i syftesbeskrivningen
ovan. Forst behandlar vi hur personer med demenssjukdom kan
komma i kontakt med hélso- och sjukvird, sedan hur personerna i
fraga kan stanna kvar i utredningen och slutligen hur resultatet fran
utredningen kan tas tillvara och relevant information 6verforas mel-
lan berorda aktorer.

I kapitel 4 analyserar och diskuterar vi evidensbegreppet och kopplar
diskussionen till de nationella demensriktlinjerna. Vi forsoker reda
ut vilken syn pa kunskap som ligger till grund f6r begreppet och dis-
kuterar skillnader mellan evidensbaserad medicin, evidensbaserade
organisationer och en evidensbaserad dldreomsorg. Darefter, i kapi-
tel 5, gir vi djupare in i begreppet personcentrerad vard och omsorg
och kopplar det till demensriktlinjerna. Dessa tva kapitel bygger inte
pa vart empiriska material. Daremot kan pépekas att vi har tagit ut-
gingspunkt i vira erfarenheter av att ha varit ute i verksamheterna
och under flera ar foljt arbetet. De frégor vi diskuterar &r alltsd empi-
riskt grundade, men mer teoretisk behandlade.

Avslutningsvis, i kapitel 6, forsoker vi knyta ihop sdcken och de cen-
trala spiren i rapporten.



2. Metod

Underlaget till denna rapport inkluderar empiriskt material fran tva
olika projekt inom varden och omsorgen om personer med demens-
sjukdom i Nyndshamn. Var ambition har varit att samla ihop materi-
al frén dessa tva projekt for att darigenom ge en bild av demensom-
radet utifran lardomar och erfarenheter frén flera ars arbete.

I det forsta projektet (Soderberg, 2006) kartlades det lokala vérd-
och omsorgsarbetet kring personer med demenssjukdom. Kartlagg-
ningen ldg till grund for inriktningen pa ett utvecklingsarbete och en
omorganisering av minnesenheten i Nyndashamn. Det andra projektet
(Ahlfeldt & Nordlund, 2010) féljde uppbyggnaden av och arbetet i
den nya organisationen. Materialet frn det forsta projektet samlades
in under 2004 och 2005 genom journalgranskning, fokusgrupper
med vard- och omsorgspersonal och telefonintervjuer med narstien-
de till dldre personer som genomgatt en demensutredning. Materia-
let frdn det andra projektet samlades in mellan 2008 och 2010 ge-
nom intervjuer med personal och chefer fran geriatriken, primarvar-
den och dldreomsorgen, observationer av hembesok och diagnosron-
der, dokument (bistdndsbeslut, uppdragsbeskrivning, riktlinjer och
vardprogram) och dagboksanteckningar.

Det forsta projektet: en kartlaggning

Under varen 2004 formulerade geriatriken, priméarvarden och aldre-
omsorgen i Nyndshamn en 6nskan om att stirka samverkan kring
dldre personer med demenssjukdom. Nestor FoU-center genomforde
dé projektet Samverkan kring personer (65+) med demenssjukdom.
Det var en studie dir dldre personer som gjort en minnesutredning
kartlades med avseende pa sina vard- och omsorgskontakter. Studien
genomfordes i flera faser, dar den forsta fasen gick ut pé att analysera
vard- och omsorgskontakter for dldre personer som fullf6ljt en de-
mensutredning i Nyndshamn under ar 2004. Administrativ personal
fran respektive verksamhet gick igenom och sammanstillde de dldres
hélso- och sjukvirdsdokumentation och sociala dokumentation. En
mall togs fram och anvindes for detta. Kartliggningen inkluderade
véard- och omsorgskontakter fran ett 4r innan demensutredningen till
ett ar efter densamma.



I den andra fasen genomfordes fokusgruppsintervjuer med en grupp
bestdende av personal frdn geriatriken, primarvarden och aldreom-
sorgens bestillarsida respektive utforarsida. Diskussionerna i grup-
pen utgick frin den forsta fasens genomgang av de aldres vérd- och
omsorgskontakter. Resultatet sammanstalldes, dterkopplades och
forankrades i gruppen. Direfter genomfordes telefonintervjuer med
narstiende till dldre personer som genomgatt en demensutredning.

Resultatet av studien visade dterkommande avbrutna eller utdragna
utredningsprocesser och avsaknad av lokal samordning (Soderberg,
2006). Den avslutande fasen gick darfor ut pa att utifran resultatet
komma fram till en strategi for utveckling. Ett forslag med tio tank-
bara utvecklingsomréden togs fram och detta ledde vidare till en
uppdragsbeskrivning som skulle komma att bli grunden fér en omor-
ganisation av minnesenheten i Nyndshamn.

Det andra projektet: en ny organisation

Det andra projektet gick ut pa att genomféra omorganiseringen.
Centralt i detta var att sidtta samman ett multiprofessionellt team
bestdende av likare, sjukskoterska, arbetsterapeut, logoped, kurator
och bistdndshandlidggare. Sistndmnda hade inte del i diagnosarbetet,
men ingick i teamet som en lank mellan landstinget och kommunen;
en link mellan demensutredningen och den sociala utredningen.

Den nya organisationen syftade till att starka samverkan mellan geri-
atriken, primarvarden och dldreomsorgen nar det géllde insatser for
dldre personer med demenssjukdom eller oro om begynnande de-
mens. Ambitionen med den nya minnesenheten var att den skulle
folja den aldre personen fore, under och efter utredningen, samt att
dndamaélsenliga kontaktndt mellan geriatrik, kommun och primar-
vérd skulle etableras. En central aspekt i denna samverkan vara att
namnda bistdndshandlaggare fran kommunen var en del av minnes-
enheten.

I uppdragsbeskrivningen definierades en rad uppgifter for minnes-
enheten. (1) Att erbjuda rad och stod for personer med demenssjuk-
dom/kognitiv svikt och deras nirstdende. Det konkretiserades med
att enheten skulle vara tillginglig for telefonradgivning och fungera



som en sa kallad lots och informera om méjliga kontakter med hilso-
och sjukvédrden och dldreomsorgen. (2) Att genomféra sammanhall-
na demensutredningar, det vill siga utféra bade de utredningssteg
som i de nationella demensriktlinjerna benimns basal respektive
utvidgad utredning. (3) Att informera de &dldre och deras nirstdende
om demenssjukdom samt vara en lank till 4ldreomsorgen om man
fick samtycke till detta. (4) Att vara en resurs for kompetensutveck-
ling av personal inom framst hemtjanst, dagverksamhet och sarskilt
boende.

Nestor FoU-centers roll i projektet var att utvirdera omorganisatio-
nen, fran uppstarten och tre ar framat till dess att rutiner vuxit fram
och etablerats. Utvarderingen har tidigare rapporterats lokalt, bade
muntligt och skriftligt. Foreliggande rapport har fokus pd aspekter
som Vi anser vara av mer generellt och allméint intresse. Resterande
del av detta metodkapitel dgnas framst at denna utvirdering.2

Interaktiv utvardering

Infor ett utvecklingsprojekt ar det ménga ganger svart att forutse vad
som kommer att hdnda, varfor det ocksé ar vanskligt att entydigt sla
fast exakt hur interventionen eller utvirderingen ska se ut. En fordn-
derlig och komplex verksamhet kan darfor kriava ett flexibelt an-
greppssitt dar man tilldter fordndring och revidering av metoder.
Alltfor snava fragor i inledningsfasen kan verka himmande pa utvér-
deringen som riskerar att bli 1ast och missa de verkligt intressanta
aspekterna (jfr. Kvale, 1997; Ely, 1993). Med en interaktiv utvarde-
ring kan ett flexibelt angreppssitt tilldtas pa ett annat sitt dn vid en
traditionell utvirdering, dir interventionen helst ska vara sa ofor-
dndrad som mojligt och dar man till och med anstranger sig for att
halla den oféréndrad.

Med begreppet interaktiv utvirdering avser vi ett upplidgg som dven
kan bendmnas lirande utvirdering eller forandringsinriktad utvir-
dering (se Svensson m.fl., 2009). Utviarderingen bedrivs i ndra sam-
arbete med den utvirderade verksamheten och dess personal. Syftet

2 Den som vill veta mer om metodupplédgget i det forsta projektet hénvisas till Séderberg (2006).
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ar att utveckla interventionen genom att kontinuerligt fora tillbaka
resultat till verksamheten och diskutera forbattringsmojligheter med
berérda. Det handlar om ett pagdende ldrande. Det ar alltsé ett upp-
lagg avldgset frdn tanken att utan péaverkan studera processer och
effekter for att efterat beskriva hur interventionen fungerat och vad
den resulterat i.

Ett i forandringsprocessen inbyggt larande lyfts i forskningen alltmer
fram som avgorande for att utvecklingsprojekt ska fa genomslags-
kraft och né langsiktigt héllbara resultat, inte minst da bred delaktig-
het ar en viktig forutsattning (Svensson m.fl., 2007; Svensson & Sjo6-
berg, 2009). Delaktighet &ar i sin tur en ofta dterkommande fram-
géngsfaktor i studier av implementering och langsiktig utveckling
(Larsson, 2008; Stjernberg m.fl., 2008; Svensson m.fl., 2007; Fixsen
m.fl., 2005). Vidare menar Svensson m.fl. (2007) att larande i ett
utvecklingsprojekt dr avhiangigt systematisk aterkoppling av erfaren-
heter, dar utvirdering fyller en viktig funktion. Den utvarderings-
form som asyftas ar det vi har kallar interaktiv utvardering; en utvar-
dering med nirhet till deltagarna, tvavagskommunikation och konti-
nuerlig dterrapportering som inte bara ar skriftlig utan dven muntlig.
Ett ytterligare viktigt inslag i denna typ av utvirdering &r att den inte
utgar fran fastslagna mal eller syftar till att avgora om planer foljs till
punkt och pricka. Istéllet finns en 6ppenhet infér att utveckla mal
och forandra arbetssitt efterhand som nya kunskaper vixer fram.

Nar det giller utvirderingars anvandbarhet s har interaktiv utvar-
dering en fordel i och med att spridning av resultat ar inbyggt i pro-
cessen. Den utvirderade verksamheten far inte bara en skriftlig rap-
port efter projektavslut, utan erbjuds l6pande bade muntliga och
skriftliga rapporter som direkt tillaits pdverka metoder, processer,
organisering och dven utvirderingens fortsatta upplagg. Interaktiv
utvirdering ar lamplig ndr den utvirderade verksamheten ar intres-
serad av att fordndra arbetssétt, men inte pa forhand har en klar
forestéllning om specifika mél eller viagen att nd dessa. Upplidgget
passar samre vid utvardering av stabila organisationer eller interven-
tioner dar man vet hur man arbetar, men vill veta hur effektivt det ar.
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Utvardering i flera faser

Efter diskussioner med berorda parter kom vi fram till att utvarde-
ringen av minnesenheten skulle utformas som en interaktiv utvirde-
ring och att fokus skulle riktas frimst mot arbetsprocessen. Det upp-
lagg som anvidndes kan darfor bendmnas interaktiv processutvirde-
ring.

Utvarderingen genomfordes i flera faser, dar den inledande fasen
omfattade insamling av data genom intervjuer, observationer, doku-
ment och dagboksanteckningar. De nastkommande fasernas upplagg
foljde av vilka problemomréden, infallsvinklar och uppslag som
framkom i materialet. Med andra ord var det empiriska materialet i
en fas grund for formulering av fragestéllningar som undersoktes i
nista fas. Ett konkret exempel pé detta ar att det vid planeringen av
studien inte fanns négot uttalat fokus pé informationsoverforing frén
demensutredningen till utférare av vard och omsorg. Detta var dock
négot som under studiens ging vixte fram som ett centralt tema.

Utvarderingsuppldgget innebar dven att det fanns ett uttalat syfte att
aktivt paverka minnesenheten i (férhoppningsvis) positiv riktning.
Ambitionen var alltsa inte att uppréatthélla en distans for att paverka
sa lite som mgjligt. Resultat fran utvirderingen aterrapporterades till
berorda chefer for geriatriken, virdcentralen och bestillarenheten pa
kommunen, for att fungera som underlag for beslut om hur minnes-
enheten skulle kunna utvecklas. Dessa aterrapporteringar genomfor-
des som muntliga presentationer vid tre tillfallen och vid ett fjarde
tillfalle presenterades utvarderingsresultat for hela personalgruppen
pa minnesenheten. Det ar viktigt att papeka att vi som utvirderare
inte ansvarade for eller drev utvecklingsprojektet pd minnesenheten.
Vi gav underlag for och deltog i diskussioner, men berérda verksam-
heter beslutade sjialva hur arbetet skulle drivas vidare.

Det empiriska materialet

Det datamaterial som ligger till grund for var analys i foreliggande
rapport bygger, som nimnts ovan, pa fokusgrupper, intervjuer, dag-
boksanteckningar, observationer och dokument. En del av materialet
ar fran ar 2004-2005 och en del insamlades under ir 2008-2010.
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Det tidiga materialet, fran kartlaggningen av vard- och omsorgskon-
takter i det forsta projektet, utgors av fyra fokusgruppsintervjuer
med personal fran geriatriken (en arbetsterapeut och en kurator),
priméarvarden (en ldkare) och dldreomsorgen (en bistindshandlagga-
re och en underskoterska), samt sju telefonintervjuer med narstaen-
de till personer som genomgitt demensutredning. Fokusgruppsin-
tervjuerna spelades in och transkriberades. Telefonintervjuerna do-
kumenterades med anteckningar, och i omedelbar anslutning till
respektive intervju har dessa dven setts 6ver och kompletterats.

Det senare materialet, frdn utviarderingen av minnesenheten efter
omorganisationen, utgérs huvudsakligen av 20 semistrukturerade,
kvalitativa intervjuer pd mellan en halv och tva timmar. Tva av de
inledande intervjuerna spelades inte in, utan var mer informella och
ett sitt att lira kinna varandra. Ovriga 18 intervjuer spelades in och
transkriberats i sin helhet. Av intervjuerna genomférdes 13 med per-
sonalen pa minnesenheten. Det var sivil enskilda intervjuer som
gruppintervjuer med tva eller tre personer. Samtliga medarbetare pé
minnesenheten intervjuades. Fem av intervjuerna genomférdes med
berdrda chefer for geriatriken, virdcentralen och bestallarenheten pa
kommunen. Déarutover gjordes tva intervjuer med omsorgspersonal
pa tvd av kommunens sirskilda boenden med inriktning mot de-
menssjukdom.

Arbetsterapeuten pd minnesenheten férde kontinuerligt dagbok vil-
ket ocksa ar en del av det empiriska materialet. I dagboken beskrivs
héndelser som intriaffat inom ramen for arbetet pA minnesenheten
och reflektioner kring dessa. I materialet ingdr ocksa observationer
av tvd hembesok och tvd sd kallade diagnosronder. Hembesoken
innebar att en sjukskoterska och en arbetsterapeut inom ramen for
utredningen besokte patienter i deras hem. Diagnosronderna innebar
att det multiprofessionella teamet pd minnesenheten tillsammans
gick igenom patienter som var under utredning. Dessa observationer
hade ett utforskande syfte och genomférdes forbehallslost utan
strukturerade observationsscheman. De dokumenterades med filt-
anteckningar.

Utover detta har en rad skriftliga dokument inkluderats i empirin.
Det giller Stockholms lidns landstings regionala vardprogram for
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demens (SLL, 2006), de nationella demensriktlinjerna (Socialstyrel-
sen, 2010) och aktuell lagstiftning (socialtjanstlagen, hilso- och sjuk-
vardslagen, offentlighets- och sekretesslagen). Dessutom har tva
avidentifierade utredningar som skrivits av bistindshandlaggaren
studerats. Detta var utredningar av tva personer som genomgatt de-
mensutredning pa minnesenheten och darefter ansokt om bistand
enligt socialtjanstlagen.

Analysmetod

Det empiriska materialet har lists igenom flera génger och dirige-
nom har kategorier identifierats. Ursprungligen hade vi 43 kategorier
och dessa skrev vi upp pa post-it-lappar som vi faste pa en tavla. Till-
sammans sorterade vi kategorierna i storre grupper med undergrup-
per. Det resulterande i ett kategorisystem som vi sedan anvinde for
att bearbeta materialet i programmet NVivo, ett datorprogram for
hantering av kvalitativ data. Programmet ar ingen genvig for att
identifiera kategorier eller gora sjédlva analysen, ddremot underlattar
det 6verblick och hanterbarhet nir man arbetar med stora informa-
tionsméngder. I vart fall handlade det om drygt 300 A4-sidor utskri-
ven text.

I NVivo har vi kodat hela materialet utifran vara kategorier (i NVivo
kallade noder). Infor skrivandet av denna rapport har vi sedan lyft ut
och fokuserat pa fyra huvudkategorier med totalt nio underkategori-
er. Denna rapport ir alltsa inte en uttommande analys av all empiri
som insamlats utan bygger pa de kategorier som beror rapportens
fragestéllningar. De delar av intervjuerna som handlar om andra
aspekter (exempelvis etik, ekonomi, roller i teamet etcetera) behand-
las saledes inte har, daremot &r samtliga intervjuer representerade.
Den utelaimnade empirin dr inte mindre intressant och har inte heller
ldmnats onyttjad; den har anvénts for de interna rapporter som ut-
gjorde dterrapporteringen till verksamheten och utvirderingens styr-
grupp. Nedan presenteras de kategorier som ligger till grund for rap-
porten:

e Paborja demensutredning (kontakt med halso- och sjukvard)
- Motivera adldre och anhoriga
- Hembesok
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- Radgivning och 6ppen mottagning
e Stanna kvar i demensutredningen
- Ledsagning till och frdn undersckningar
- Praktisk hjalp och hjalpmedel
- Sammanhéllen utredning
¢ Informationsoverforing till dldreomsorg och primarvard
- Bistdndshandlaggning
- Bestdllare och utférare i kommunen
- Social dokumentation
e Demensdiagnoser

En fortjanst med NVivo ar att man kan vilja en kategori och enkelt ta
fram en sammanstillning av all text frdn samtliga intervjuer som
kodats i denna kategori. Vi skrev pa detta sitt ut den text som kodats
i de fyra ovanstiende kategorierna och fokuserade den fortsatta ana-
lysen p& detta material. Nista steg var att sortera textmassan ytterli-
gare genom att lagga ihop textpassager som behandlar likartade fré-
gor. En del av dessa passager, som pa ett tydligt sétt belyser temat i
respektive kategori, markerades fOr att anvdndas som citat i rappor-
ten. Ovrig text kondenserades genom att lingre stycken skrevs om till
kortare referat. Darefter har de deskriptiva delarna av rapporttexten
byggts upp runt dessa referat och citat, och slutligen har vi forsokt
astadkomma en mer analytiskt intressant text genom att gora
kopplingar till teoretiska resonemang och tidigare forskning. Under
skrivprocessen har vi dven gatt tillbaka till de ursprungliga intervju-
utskrifterna for att kontrollera att vi inte avvikit fran dessa eller mis-
sat visentliga aspekter under processens gang.

I texten nedan presenteras ett antal citat fran intervjuerna. For att
oka lasbarheten har vissa citat redigerats négot. Redigeringarna har
emellertid gjorts forsiktigt och omsorgsfullt for att inte fordndra cita-
tens innebord.
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3. Tre utmaningar fér vard och omsorg

I detta kapitel beskriver vi tre utmaningar som visat sig vara centrala
utifrdn den empiri vi samlat i Nyndshamn. Forst tar vi upp frigan om
hur personer med demenssjukdom kommer i kontakt med hélso- och
sjukvirden. Det ar av naturliga skil en forutsittning for att en de-
mensutredning ska kunna genomforas. Darefter gir vi vidare till
nasta steg i processen och forsoker resonera kring hur personerna i
fraga kan stanna kvar i demensutredningen sa att denna kan slutfo-
ras pa basta sitt. Avslutningsvis tittar vi ndrmare pa vad som hander
med den information som genereras under utredningen och hur
denna kan foras over till aldreomsorgen for att bli en pusselbit i en
personcentrerad vard och omsorg.

Att ta kontakt med hélso- och sjukvarden

For att fa en utredning, diagnos och behandling behéver en sjuk per-
son komma i kontakt med halso- och sjukvarden. Nar det géller per-
soner med demenssjukdom eller oro om begynnande demens ir det
dock inte sjalvklart att denna initiala kontakt kommer till stnd. Fle-
ra orsaker till detta framkom i de projekt vi har f6ljt och utvarderat.

Varfor ar det svart?

I det tidiga empiriska materialet framgar att niarstdende ansag att det
var svart att f4 en demensutredning genomford, da de upplevde att
de bollades mellan kommunen och landstinget och fick kampa for sin
sjuka anhorigs skull. En néarstadende sade foljande:

Ja, om man siger sa har, om den aldre inte har en anhorig, vad héander da?
Det &r det som bekymrar mig! Det tog lang tid innan det blev en utredning.
(Narstdende)

Orsakerna till att vi vill lyfta fram kontakten med halso- och sjukvér-
den som en angeldgen utmaning fér demensvird och omsorg kan
delas i tre delar: (1) Personer med minnesproblem vill inte alltid ha
en utredning eller hjilp fran sjukvard och socialtjanst. (2) Det kan
rent praktiskt vara svart for personer med minnesproblematik att
komma i kontakt med priméarvérden. (3) Vid besok pa vardcentralen
kan en demenssjukdom latt férbises.
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I intervjuerna med sévél personal och chefer som nirstdende be-
skrivs dterkommande att personer med demenssjukdom ibland inte
vill ha ndgon hjilp. Minnesproblem é&r ofta forenade med oro och
angest och inte sillan ar det narstdende som dr mest angeldgna om
att en medicinsk utredning ska initieras. Oron och &ngesten bygger i
stor utstrackning pé farhdgan att minnesproblemen kan vara orsaka-
de av en obotlig demenssjukdom. Med andra ord finns det ofta en
troskel for personer med minnesproblem att ta sig 6ver for att over
huvud taget vilja utreda problemen och acceptera att man eventuellt
kan behova samhallets hjalp och stod. For narstdende ar detta en
svar situation dar man ska balansera mellan att respektera den anho-
riges integritet och sin egen oro om en eventuell progressiv dodlig
sjukdom med 6kande behov av vard och omsorg.

Svarigheten att boka tid pa vardcentralen diskuterades i flera inter-
vjuer. Framfor allt handlade det om de automatiserade systemen
med telefonsvarare och knappvalsalternativ. Dessa ansédgs inte an-
passade till personer med kognitiva problem. Den troskel som man
ska ta sig 6ver for att ta kontakt med sjukvirden hojs genom dessa
system, nar det angeldgna tvartom ar att pa olika satt underlitta kon-
takten.

Det ar inte bara systemet for att boka tid som inte ar optimalt for
personer med minnesproblem, det giller dven hur ldkarbesok i pri-
marvarden ar organiserade. Besoken ar korta och enligt intervjuerna
riskerar personer med kognitiva problem darfor att bli missforstad-
da. Vid ett lakarbesok pé en kvart ar det ofta svart att upptiacka signa-
ler som kan tyda pa en demenssjukdom. Manga ganger soker perso-
nen i fraga inte for att utreda minnesproblem, utan for ndgon annan
kroppslig akomma. Om en person som soker for exempelvis sméartor
i ett knd har en samtidig demenssjukdom, &ar det viktigt att sjukvér-
den har forutsittningar att uppmarksamma detta.

I resten av detta avsnitt behandlar vi olika sétt att hantera fragan om
hur personer med minnesproblem kan komma i kontakt med hélso-
och sjukvarden. Vi anser utifran vara erfarenheter av att pa nara hall
ha foljt utvecklingsprojekten i Nyndshamn att detta dr en central
utmaning. I diskussionerna om demensvard och omsorg, inte minst i
de nationella riktlinjerna, forutsitts ofta att personerna i fraga redan
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har kommit in i systemet. Det forsta steget far dock inte glommas
bort eller negligeras, eftersom det ar en hogst angeldgen fraga. Vi
lyfter hir fram tre aspekter av detta: att motivera personer med de-
menssjukdom att vilja ta emot hjilp, att anvinda sig av hembesok i
borjan av demensutredningen samt att organisera en 6ppen mottag-
ning som erbjuder radgivning.

Att motivera — en balansakt

Det ar inte alltid personer med minnesproblematik vill ha nagon
kontakt med vare sig hilso- och sjukvarden eller dldreomsorgen.
Tvartom ar det ett &terkommande tema i intervjuerna att det ofta ar
svart att motivera personer till att padborja en demensutredning eller
acceptera insatser frin dldreomsorgen. En forklaring som ges ar att
tanken pé att gora en minnesutredning kan upplevas som ett hot mot
den egna sjalvstandigheten, exempelvis genom en 6verhdngande risk
att forlora sitt korkort. En sjukskoterska uttryckte det pa foljande
satt:

Det kan vara ett jitteproblem, just att fi dem att inse att de har ett behov.
Det végrar ju ibland. Vi har ju flera fall dir de &r ute pa nitterna, och polisen
kor hem dem sténdigt. Och dér bistdndshandldggarna har gjort jatteménga
hembesok, men han végrar, eller hon véagrar. Och anhériga ar fortvivlade.
Men vi kan ju inte, vi har ingen réttighet att med tvang ta in dem.

Personal inom véard och omsorg vill vil och ser utifran sitt perspektiv
att det finns en rad insatser som kan underlitta for savil den sjuke
som dennes nirstdende. Har foljer ett utdrag fran en intervju dar tva
personer i personalgruppen pd minnesenheten diskuterar detta:

A: Vi har tréffat manga dldre som inte forstar sitt basta, som inte klarar sig
hemma och som gar ut framforallt om nétterna.

B: Dér det bara star still och det kinns som misshandel av den gamla att den
far vara kvar hemma.

I vard- och omsorgsarbetet finns en inbyggd konflikt mellan tva prin-
ciper: “respekten for den enskilda, unika manniskan, hennes sjilvbe-
stimmande och integritet” respektive ”det kollektiva och individuella
ansvar vi manniskor har for varandra” (Eliasson, 1995). Den forra
principen bygger pa en subjektsyn och betonar respekt for den en-
skilda manniskan. Den senare bygger pa en objektsyn och betonar ett
kollektivt ansvar. Personal och politiker méste hela tiden balansera
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de tva principerna mot varandra. Om objektsynen far Gverhanden
leder det till 6vergrepp pa den &ldre personens sjalvbestimmande
och integritet. Om subjektsynen far 6verhanden leder det till under-
latenhetssynder”, exempelvis att tilldta en person med demenssjuk-
dom att leva i djup misar utan att vidta samhilleliga atgéarder. Enligt
Eliasson (1995) finns det ingen enkel utvag ur denna konflikt. Tvart-
om ar det nodvandigt att halla konflikten levande och inte soka en
principiell 16sning.

De intervjuer vi gjort med personal och chefer visar att konflikten
mellan de tvd konkurrerande principerna ar levande. Ibland lutar
man &t ena hallet och ibland 4t det andra, men det beskrivs nistan
hela tiden som en balansgang mellan att vilja ge hjilp och stod och
att respektera den enskildes ratt att slippa. Balansen forsvaras dock
av att man upplever att den demenssjuke inte har insikt eller forstar
sitt eget basta. Man pratar mycket om att 6vertala, lirka, motivera
och forsoka fa den dldre att acceptera det man uppfattar som dennes
biasta. Foljande intervjucitat kan illustrera detta:

Hon var ganska med, men nir man testade henne s& hade hon jittestora
svarigheter. Och hon var jétteledsen for hon anade nigonstans att hir &r det
nagonting. Sedan avbryter patienten undersékningen. Hon vill inte g vidare
och gora resterande bedomningar och man avvaktar och avvaktar och véintar
pa att hon ska hora av sig. Vi kinner att det hir verkligen dr en patient som
behover mycket stod och mycket hjalp. /.../ Det drdjde faktiskt ett tag, men
jag vet ocksé att sjukskoterskorna ringde till patienten. De 1ag pa henne utan
att pressa henne. Sa smaningom gick patienten med pé att gora klart
utredningen och bedomningen, och hon hade en alzheimersjukdom.

Det ar helt klart att de verksamheter vi studerat 4gnar mycket tid och
kraft it att hantera konflikten mellan & ena sidan respekten for den
ildre manniskans sjalvbestimmande och & andra sidan det individu-
ella och kollektiva ansvaret for dem som inte kan ta hand om sig
sjalva. Ett exempel pa hur man hanterar detta praktiskt ar att nérsta-
ende involveras som ett sitt att motivera personer med minnespro-
blem. Det kridvs ofta ménga telefonsamtal med narstdende for att
rigga ett forsta besok for att initiera demensutredningen. Eftersom
manga personer inte vill pdborja en utredning sa involveras narsta-
ende for att ddrigenom skapa en grundtrygghet. Om nirstaende ar
med vid ett inledande hembesok s menar man att troskeln for att
paborja en demensutredning sanks.
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Problemet med att motivera personer med demenssjukdom till ut-
redning och omsorgsinsatser ir centralt och angelidget. Demensrikt-
linjerna ger dock inget stod i detta trots att det ar en utmaning som
ar bade praktiskt besvirlig och principiellt central for all vird och
omsorg. Att man behover ta konflikten/balansgangen pé storre allvar
motiveras som vi ser det av tva saker: dels att konflikten lyfts fram
som en stor utmaning i de praktiska verksamheter som vi har stude-
rat, dels for att begreppet personcentrerad vard och omsorg har en s&
central betydelse i de nationella demensriktlinjerna och for demens-
varden generellt. Personcentrerad vird och omsorg handlar om den
demenssjukes inflytande och delaktighet, men forstaelsen av begrep-
pet far inte falla 6ver i en stdindpunkt som i slutindan leder till brist
pa ansvar och det Eliasson (1995) menar ar underldtenhetssynder.
Konflikten mellan de tva grundlidggande principerna maste héllas
levande, inte bara i den politiska debatten utan dven i utvecklingsar-
betet inom demensvérden och dldreomsorgen. Vi menar darfor att
utvecklingsarbetet inte kan utga frén en tankemodell dir personer
med demenssjukdom redan ar inne i systemet eller sjilvstindigt tar
kontakt nér de vill och beh6ver. Man méste inkludera den ofta pro-
blemfyllda verklighet dir personer med minnesproblem, av olika
skil, ofta inte kommer i kontakt med hélso- och sjukvarden.

Hembesok som forsta steg

I den minnesenhet som vi har utviarderat genomférde man hembesok
i borjan av demensutredningen. Vi har valt att behandla dessa hem-
besok i detta avsnitt om att ta kontakt med héalso- och sjukvarden,
men det handlar lika mycket om att stanna kvar i utredningen vilket
ar temat for nésta avsnitt. Det ar en definitionsfrdga huruvida hem-
besoket dr en del av eller ligger innan demensutredningen. Hur ut-
redningsbegreppet ska avgransas och definieras kan vara en intres-
sant diskussion, men det &r inte den diskussionen vi vill 4gna oss at
har. Istillet vill vi helt enkelt lyfta fram och diskutera hembesok som
en viktig atgard.

Hembesoken genomfordes tillsammans av en sjukskoterska och en
arbetsterapeut. Utifran intervjuerna kan vi konstatera att hembeso-
ket av flera skil framstod som en viktig och central del i utrednings-
arbetet. For det forsta kan det vara ett sidtt att motivera personer
infér en demensutredning, ett tillfalle att informera om utredningen
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och dess nytta och att initiera utredningsarbetet. I samband med
hembesoket kan dven en personlig relation skapas som underlittar
kontakterna vid ett eventuellt fortsatt utredningsarbete.

For det andra dr hembesdk ett tillfille att paborja insamlingen av for
utredningen viktig information. Vid ett kort lakarbesck pa vérdcen-
tralen finns en risk att viktig information missas. I vara intervjuer
framkom att hembesok ansags erbjuda mycket bra forutsiattningar
for att inhdmta viktig information for utredningen, inte minst for att
man kunde observera hemmiljon varvid minnesproblemens konse-
kvenser for personens dagliga liv ofta framkom tydligt. Hembesoken
ansags ge mycket information som inte fingas upp av de utrednings-
atgidrder som vanligtvis tillhér basal eller utvidgad utredning. Den
personal som genomforde hembesok menade att de sig, och bland
annat kande pa lukten, hur den &ldres vardag fungerade:

Man far sd mycket gratis vid hembesGken. Det ar ofta lugnare att diskutera
och man pratar framforallt om det har med vardagen, hur det fungerar. Och
mycket ser man ocksd, om det ar stokigt eller om det ar ordning och sédir,
att inte ha tofflorna péa spisen.

En lakare beskrev hembesoket sé har:

Dar pd det hembesoket far du en helt annan information som du aldrig
kommer att f4 d4ven om du skulle ha tio ldkar- eller skoterskebesok. Det
racker att du gér in i huset eller lagenheten hos en sddan patient sd har du
fatt jattemycket information.

For det tredje 4r hembesoket ett sitt att uppmirksamma akuta pro-
blem for att omgaende ta itu med dessa. Exempelvis kan arbetstera-
peuten direkt informera om olika hjalpmedel for att underlatta per-
sonens dagliga liv och forebygga direkta sidkerhetsrisker. Vid behov
kan den personal som genomfér hembesoket dven hjélpa till med
kontakt med bistdndshandldggare. Mojligheten finns dven att en
bistandshandlidggare foljer med pa hembesdk om man tror att perso-
nen behover hemtjanst.

Hembesoket forefaller alltsd vara ett bra forsta steg i utredningen.

Inte minst finns det fordelar om personen ar misstdnksam mot hal-
so- och sjukvérden och socialtjansten. Hembesok skapar i ménga fall
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en personlig relation som underlédttar arbetet nar personen sedan
kommer till minnesenheten.

En fraga som ar relevant att stélla &r om det &r efterstravansvirt att
alltid gora hembesok. I intervjuerna har personalen exempelvis dis-
kuterat om ett hembesok dr onddigt om utredningen inte leder till en
demensdiagnos. Eventuellt visar det sig vid den fortsatta utredningen
att det ar en depression som &r orsak till symtomen. Var da hembe-
soket nodvandigt, gor man hembesok for ofta? Var slutsats ar att
dven om utredningen inte leder fram till en demensdiagnos sa har
hembesoket en viktig funktion. En av de intervjuade beskrev pa fol-
jande sitt utfallet av hembesoken:

Nistan alla hembesok vi har gjort féranleder ocksa att man far hjalpmedel.
Nistan alla, jatteviktiga. Eller vardplanering, utokad hemtjénst.

Det finns alltsé betydande synergieffekter av det inledande hembeso-
ket. En demensutredning gar inte ut pa att sitta en demensdiagnos,
den gar ut pa att utreda om symtomen beror pa demenssjukdom eller
pa nagonting annat. Det finns stora valfardsvinster om hjilp och st6d
kan erbjudas d&ven om minnesproblemen inte dr orsakade av nigon
demenssjukdom. En minnesenhet kan anses vara framgéngsrikt om
den kan fastsl4 orsaker till minnesproblem, oavsett vad dessa orsaker
rékar vara, och sedan underlitta for manniskor att fa hjilp och stod
utifran den situation de befinner sig i.

Rédgivning och 6ppen mottagning

Det ir inte ovanligt att personer med minnesproblem och deras nér-
stdende inte kédnner till vart de ska vanda sig for att fa hjalp. Ménga
kdnner sig dven radvilla nar det giller var man kan fa goda rdd om
minnesproblem. Radgivning och en part att samtala med ar ett utta-
lat behov bland manga narstadende. Radgivning kan i sammanhanget
innefatta samtal for stod i det dagliga livet, r&d om vem man ska
véanda sig till och forslag pa vidare medicinska atgarder.

Minnesenheter eller demensteam ar enheter som har personal som
kan ge rad och forstd problemen. Det dr dock viktigt att d&ven andra
enheter kan ge goda rad och aven erbjuda forstéelse och stod. Nar-
stdende upplever ibland att huslidkare inte har kunskap och forstaelse
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for demenssjukdom och organisationen inom primérvarden ar inte
séllan (som vi namnt ovan) déligt anpassad till personer med kogni-
tiva problem. Det gir for fort och &r for anonymt. Man blir, enligt en
av vara intervjuer, en nummerlapp bland andra och fér inte det indi-
viduella stod man behover. En nérstdende beskriver sina erfarenhe-
ter av primirvirden och minnesenheten pa foljande sitt:

Samtidigt fick jag ldra mig om demenssjukdomar. Medan de gjorde négon
undersdkning pd mamma, tog de oss avsides och beréttade om det hir med
demens. Det dr nog det som hjalpt mig mest i allt det hér. /.../ De har ldmnat
telefonnummer till Minnesenheten. "Det ar bara att lamna ett meddelande,
sé ringer vi upp.” Det kdnns som att man kan ringa dit nir som helst om man
har nén fraga nir det géller mamma. For husldkarsystemet ar ju jattedaligt.
Bara att fa tag pé en huslédkare... det dr som det &r. (Narstaende)

I Nyndshamn hade minnesenheten en radgivande funktion. Enheten
fungerade dven som en Oppen mottagning dit man kunde vianda sig
utan att forst g& via vardcentralen. Ambitionen var att styra personer
med minnesproblematik direkt till minnesenheten.

Ett system dir personer med minnesproblem och deras nirstdende
hénvisas direkt till minnesenheter medfér dock ngra problem som
iar viarda att begrunda. Det svenska sjukvardssystemet ar uppbyggt pé
att personer med hilsoproblem i forsta hand vinder sig till primér-
varden. Det kommer dérfor kravas stora och kontinuerliga informa-
tionsinsatser for att istillet styra personer med minnesproblem di-
rekt till en minnesenhet. Eftersom minnesenheter ofta har ett relativt
litet antal anstéllda ar det svart att ha en 6ppen mottagning som all-
tid ar tillganglig, da det ar resurskravande. Ett annat problem &r sva-
righeten att finga upp de personer som soker till virdcentralen for
andra krampor men som dven har minnesproblem. Att en husldkare
inte ska tillatas att 6verhuvudtaget undersoka patientens minnespro-
blem forefaller krangligt och ineffektivt. Ett sitt att hantera den spe-
ciella problematik som giller personer med minnesproblem ir att ha
en speciell ingéng i primarvérden for dldre personer. Minnesproblem
har en hog korrelation med alder och darfor finns det pétagliga for-
delar om &dldre personer med minnesproblem kan tas omhand via en
speciell enhet pa virdcentraler diar personalen har geriatriska speci-
alkunskaper. Det ar troligen dven mindre stigmatiserande att soka till
en vardcentral dn till en minnesenhet.
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I denna rapport argumenterar vi for att minnesutredningar huvud-
sakligen bor genomforas sammanhéllet vid samma enhet (se nedan).
Enligt var erfarenhet finns det inget som talar emot att minnesutred-
ningar i sin helhet kan genomf6ras inom primérvarden (jmf Kal-
marmodellen: Landstinget Kalmar ldn, 2008). En sddan modell stal-
ler dock sdrskilda krav pa vardcentraler vilka troligen &ar svéra att
hantera for manga av dessa. Vi forordar darfor en modell dar utred-
ningsorganisationen foljer patienten. En sddan organisation kan
troligen se ut pd ménga olika sitt beroende pé lokala forhéllanden.
Ett alternativ ar att personal som organisatoriskt tillhor den speciali-
serade varden har mottagningsverksamhet pa vardcentraler. Om en
basal utredning inleds kan den da genomféras pa en vardcentral nira
patienten, men om en utvidgad utredning ar nodvindig s& kan den
delen av diagnostiseringsarbetet overflyttas till minnesenhetens or-
dinarie lokalisering inom den specialiserade sjukvirden, exempelvis
en geriatrisk mottagning vid ett sjukhus. For den aldre blir det allts&
ett byte av lokal, men en kontinuitet nir det géller personal. Inom
primarvarden i Nyndshamn finns erfarenhet av att samverka med
den specialiserade sjukvarden pé detta sitt. En verksamhetschef for
primarvarden i Nynashamn beskrev pa foljande satt erfarenheterna
av samverkan med Sodertilje sjukhus kring 6ron-, nés- och halssjuk-
domar:

Det kommer en 6ron-, ndsa-, halsldkare hit en ging i veckan som tar emot
patienter dar primarvardens, allménlikarnas, resurser och kunskaper inte
racker till. D& kommer han hit, han traffar patienterna, han pratar med dem
som har skrivit remisserna om det ar nagot speciellt. Om de ska opereras
eller nat sént sé far de en tid i handen och si fir de opereras pa Sodertélje
sjukhus och sen far de fortsitta sin uppféljning hér.

Att stanna kvar i utredningen

Det intervjumaterial som insamlats i Nyndshamn tyder péd att det
inte ar alldeles sjdlvklart att minnesutredningar fullféljs. En del per-
soner viljer att ldamna aterbud. Nigra personer har vid avtalad tid
diaremot bara uteblivit.

Ledsagning till och fran undersokningar

En demensutredning handlar inte endast om att genomfora en upp-
siattning utredningsatgidrder. Det handlar ocksd om att praktiskt
kunna transportera sig till och fran undersokningar. Nar demensut-
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redningar utfors av enheter som inte tillhor storre sjukhus kan pati-
enter ibland behova resa lénga strackor for att genomfora vissa un-
dersokningar. For personer som har kognitiva problem och saknar
narstiende som kan hjilpa till, kan det vara svart att genomféra re-
sor till annan ort. Det hander darfor att personer missar sina tider.
Sjukskdterskorna pd minnesenheten kan med anledning av detta
kontakta bistdndshandldggaren som da kan gora en utredning och
bevilja ledsagning. Att komma ivdg pad exempelvis en datortomografi
(CT) kan vara centralt for hela utredningen. Av detta f6ljer att ett gott
samarbete med bistdndshandldggare, som kan bevilja ledsagning,
kan vara helt avgorande for att utredningen ska kunna fullféljas. Sa
har sade en av sjukskdterskorna:

En annan viktig roll som bistindshandliggaren har dr akuta grejer,
exempelvis nar ndgon ska ivdg pé en rontgen. Ingen anhorig kan folja med.
Vi méste ha en ledsagare. Da krivs ett bistdndsbeslut. Dar &r bistands-
handlédggaren vildigt snabb.

En pétaglig erfarenhet frdn projekten i Nyndshamn &ar att manga
personer som genomgar demensutredningar behéver kontinuerlig
praktisk hjalp under utredningen. Ibland handlar det om ett behov
av att prata med hilso- och sjukvardspersonal om praktiska fragor
och ibland behovs bistdndsbeslut sa att en ledsagare kan folja patien-
ten till undersokningar utanfér den egna kommunen.

En sammanhillen utredning

I de nationella demensriktlinjerna foresprakas en uppdelning i basal
och utvidgad demensutredning (Socialstyrelsen, 2010). Daremot
redovisas inget vetenskapligt stod for bedomningen av viardet av en
uppdelad utredning kontra en sammanhallen utredning (se vidare
diskussion i kapitel 4). Vi menar att det ar olyckligt att frigan lamnas
utan vidare kommentarer, inte minst for att de intervjuer vi genom-
fort inom ramen for var utvardering visar pa en rad férdelar med en
sammanhallen utredning framfér en uppdelad utredning. Det hand-
lar om att i mindre utstrackning skicka personer med kognitiva funk-
tionsnedsittningar runt i vardsystemet; att antalet likarbesok kan
minska; att personalens kinnedom om personerna i fraga 6kar; samt
att inte lika mycket information behéver foras 6ver organisatoriska
granser mellan olika vardaktorer.

25



Vid en sammanhéllen utredning dr det samma enhet som har ansva-
ret under hela utredningsprocessen. Det gor att personer med kogni-
tiva funktionsnedsittningar i mindre utstrackning skickas i runt mel-
lan olika vardaktorer. I den kartliggning som 13g till grund for omor-
ganiseringen av minnesenheten (se kapitel 2) konstaterades att per-
soner med minnesproblem behover ett tydligt virdsammanhang,
eftersom det ar en pafrestning for den enskilde att behova traffa ny
vardpersonal och byta miljo. Genom en sammanhéllen utredning
menar man i intervjuerna att personalkontinuiteten stirks och mil-
jobyten minimeras. Det anses vara vasentliga faktorer for den enskil-
des kinsla av trygghet och livskvalitet. F6ljande intervjucitat belyser
den instillning till sammanhéllen utredning som motiverade projek-
tet och dess deltagare:

Alltsd, den storsta kraften i det hdr projektet dr att man ger en
helpaketsprodukt. Man har gjort en produkt som har helheten. Och helheten
ar det denna typ av patienter behover. Ett litet miljobyte eller ett litet
personbyte i kontakten med de hér patienterna staller till det for dem. De
behover ha fasta ramar, en fast organisation som &r kénd fran borjan till slut,
inte att g runt i systemet. Det &r mdjligt att de andra patientkategorierna
kan Kklara att ga runt i systemet, men just de hér patienterna kan inte det, och
det behovs inte heller.

Det ligger inte ldngt borta att gora kopplingar till begreppet person-
centrerad vird och omsorg, som till stor del handlar om att sétta
personen istillet for sjukdomen i centrum. Att arbeta personcentre-
rat innebdr ocksd att sidtta de enskilda personerna framfor systemet
eller organisationen. Vard- och omsorgsorganisationerna ar till for
patienterna, inte det omvinda. Att arbeta med en sammanhallen
utredning &r ett satt att strava mot en 6kad personcentrerad vard och
omsorg. Aven om det i de nationella riktlinjerna hamnar ngot i bak-
grunden, si anser vi att det personcentrerade forhallningssattet bor
omfatta mer dn omsorgsinsatser i dldreomsorgen, det bor dven ge-
nomsyra demensutredningen (se kapitel 5 nedan).

Nir samma enhet ansvarar for hela utredningen finns dven goda
forutsattningar att bespara patienterna véntetider mellan den basala
och den utvidgade utredningen. Vid en uppdelad utredning utreds
patienten vanligtvis forst inom primarvarden och darefter pa en geri-
atrisk klinik. Enligt de erfarenheter som minnesenhetens personal
formedlade i intervjuerna kunde de med den sammanhéllna utred-
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ningen minska antalet besék som patienten behoévde gora under en
utredning.

Och det &r ju det som &r vinsten med det hér projektet, att du slipper ga pé
flera ldkarbesok. Alltsd8 man besparar patienten, forst vardcentralen och
provtagning, CT och remiss hit, s gor vi ett hembesok och s& ska hon
tillbaka hit for olika bedémningar. Nu kan man korta ner det, utan att tulla
pa kvaliteten.

Istdllet for att forst traffa en priméarvardsldkare och sedan en ldakare
pa minnesenheten si triffade patienten ofta enbart lakaren pa min-
nesenheten. Detta har i basta fall kunnat leda till att ett lakarbesok
kunnat bortrationaliseras. Att antalet nédvindiga bes6k minskar ar
en ekonomisk besparing, men det ar dven en livskvalitetsvinst for
den dldre och dennes narstdende eftersom det i ménga fall ar en pé-
frestning att uppsoka sjukvarden, inte minst om man har en kognitiv
funktionsnedsittning.

I intervjuerna framgar att kvaliteten pa utredningen anses ¢ka om
personalen har bittre kinnedom om patienten och dennes sociala
situation. Det finns ingen enkel metod for att faststilla en demens-
diagnos, utan denna bygger pd en sammanviagd bedomning av en rad
informationskillor, daribland strukturerad anamnes, intervjuer med
anhoriga, bedomning av fysiskt och psykiskt tillstdnd, bedomning av
funktions- och aktivitetsformaga, kognitiva tester etcetera (Socialsty-
relsen, 2010). En sammanhallen utredning medfor att den personal
som &r involverad i demensutredningen foljer den enskilde genom
hela utredningen. Detta, menade personalen, skapade battre forut-
sattningar for en god patientkdnnedom vilket ansigs bidra till storre
sdkerhet i diagnostiseringen. En av de intervjuade p4 minnesenheten
uttryckte det pa foljande satt:

Du kommer ju med kunskap om patienten till patienten och &r séker i din
roll. Jag vet vem du ir, och det avspeglar man ju kdnslomissigt. Man blir
aldrig trevande med en sidan patient.

Ytterligare en positiv aspekt av en sammanhéllen utredning som
lyftes fram i utvirderingen var att informationséverféringen mellan
olika vardaktorer minskar. Detta &r en inte oansenlig fordel eftersom
det vid alla moment som innebér en 6verforing av information finns
en risk att information forandras av misstag eller gar forlorad.
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Sammanfattningsvis kan sigas att nir samma enhet ansvarar for
hela demensutredningen, skapas en storre personlig kinnedom som
ger utrymme for personligt stod till patienter och narstdende. Om en
minnesutredning utférs av personal fran en och samma enhet inne-
bir det att patienten har kontakt med samma personal fran borjan
till slut. Det finns anledning att tro att en sddan personalkontinuitet
kan leda till en tryggare situation fér patienten och niarstdende. Anta-
let besok till sjukvarden kan troligen dven reduceras i ménga fall. Nar
det dr mojligt att begriansa antalet besok pa utredningsenheter kan
ocksé utredningskostnader minskas.

Informationsoéverforing till dldreomsorg

Véra intervjuer visar att det inom hilso- och sjukvarden finns en
tilltro till att relevant information 6verfors till dldreomsorgen. Inter-
vjuerna visar dock dven att den 6verforda informationen begrinsas i
sitt innehéll for varje organisatorisk grins den passerar. Den infor-
mation som néir omsorgspersonal pa sirskilda boenden omfattar i
bista fall en diagnos, men inte sillan nér ingen information fram
overhuvudtaget. Denna situation forsvarar kraftigt ett arbete for att
uppna malet i de nationella riktlinjerna om en personcentrerad vard
och omsorg.

Malet for diagnostisering av demenssjukdomar handlar rimligen om
mer dn att beskriva sjukdomen med ett eller nigra ord. Demensut-
redningar efterlamnar ofta stora informationsmangder som anvénts
som beslutsunderlag for diagnostiseringen. Att inte 6verfora relevant
information, exempelvis om hur funktionsnedsittningar tar sig ut-
ryck, till bistdindshandlaggare och utférare av omsorg anser vi vara
ett ineffektivt resursutnyttjande.

Bistindshandliggning

I det tidiga empiriska materialet framgar att deltagarna i projektet
uppmarksammat ett problem med att information fran demensut-
redningen (ndgot man kallade ”det personliga portrittet”) bara ham-
nade i journalen. Den faststillda diagnosen kommunicerades vidare,
men ingenting av den 6vriga informationen kom dldreomsorgen till
godo. Samtidigt hade personalen pa de sirskilda boendena svért att
sammanstilla motsvarande information. Man ansag darfor att “det
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personliga portrittet” var viktigt for dldreomsorgen och planeringen
av de kommunala insatserna. Detta var en del av bakgrunden till att
samarbetet mellan landstingets demensutredning och kommunens
bistandshandlaggning utdkades i projektet MIN.

Det finns mycket att vinna pa om vissa bistaindshandldggare far ett
uppdrag att samarbeta nira med den personal som genomfor de-
mensutredningar. Forskning visar att samverkansprojekt ofta vinner
pa om samverkande parter ar samlokaliserade (Billings & Leichsen-
ring, 2005). I projektet MIN hade en bistdndshandliaggare ett arbets-
rum p& minnesenheten vilket hade en tydlig positiv effekt pa lagan-
dan i projektet. Att vissa bistdndshandlidggare sarskilt arbetar med
ansokningar om bistdnd fran personer med demenssjukdom innebar
en mojlighet att skaffa en nodviandig specialkunskap om demens-
sjukdomar. Bistdndshandldggare med dessa specialkunskaper kan
ocksa fungera som radgivare till andra bistdndshandliggare. Den
bistindshandldggare som arbetade med projektet MIN var enligt sin
chef en tillgdng i kommunens organisation, med sirskild kompetens
som kunde komma in i myndighetsutévningen.

Samarbetet mellan bistdndshandldggare och Gvrig personal pad min-
nesenheten handlade bland annat om att kontakter formedlades frén
béda hall: hilso- och sjukvardspersonalen formedlade kontakter till
bistdndshandldggaren och bistdindshandlaggaren formedlade i sin tur
kontakter for att initiera en demensutredning om man inom kom-
munen anade att personen i friaga hade en demenssjukdom. Bi-
stdndshandldggningen och demensutredningen hade dock beror-
ingspunkter dven under sjilva utredningsprocessen. Det gillde bi-
stdndsbeslut om ledsagning for att ta sig till och fran undersokningar
(vilket berorts ovan) och beslut om sociala insatser, exempelvis ut-
okad hemtjénst, for att underlidtta under utredningstiden. Men tydli-
gast var kanske kopplingen vid diagnossamtalet i slutet av en de-
mensutredning. D4 diskuterades diagnosen och personens behov av
fortsatt vard och omsorg. Ofta ar det aktuellt med insatser frin saval
landstinget som kommunen, vilket motiverar ett samarbete. I Ny-
nashamn genomforde ldkaren forst ett diagnossamtal med patienten
och eventuellt med dennes nirstdende. Direfter genomférde ofta
bistindshandldggaren ett mote dar fragor om bistdnd frén dldreom-
sorgen diskuterades. En kurator eller sjukskoterska kunde dessutom
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vara narvarande under bada dessa méten. Det finns dock bade for-
och nackdelar med att bistaindshandldggaren genomfor ett méte med
den dldre personen och anhoriga i direkt anslutning till diagnossam-
talet. Det dr ofta en allvarlig diagnos som den #ldre informeras om
vid diagnossamtalet och han eller hon ar kanske i stunden inte
mottaglig eller motiverad for ett samtal om kommunala insatser. Om
man 4 andra sidan vintar nigra dagar, kan man riskera att narstaen-
de inte kan nirvara, eftersom de ofta inte kan prioritera att delta tva
dagar si nara inpa varandra, exempelvis pa grund av arbete eller lang
resvag. Enligt bistindshandldaggaren Overviger fordelarna med att
narstiende deltar pd motet 6ver nackdelarna med att ha det i anslut-
ning till diagnossamtalet.

Eftersom bistindshandlaggare och den personal som ansvarar for
demensutredningen tillhor olika huvudmaén, krivs att samarbetet
tdnks igenom och planeras utifrdn gillande lagstiftning. Bistands-
handlaggningen utgér frin socialtjanstlagen (2001:453) och de-
mensutredningen utgdr frdn hilso- och sjukvérdslagen (1982:763).
Utover det ar offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) och pati-
entsidkerhetslagen (2010:659) centrala i sammanhanget. Dessa lagar
innehéller bestimmelser om sekretess, vilka géller bade skriftlig och
muntlig information. Detta innebéar att bistdndshandlaggare inte
utan vidare kan vara med vid diagnosronder och andra méten som
behandlar enskilda personers hilsotillstdnd. Det kravs ett samtycke
frdn den enskilde om att information far lamnas 6ver fran en vardgi-
vare till kommunen och vice versa. Det kravs ocksa att personen i
friga ansoker om bistdnd enligt socialtjdnstlagen for att bistands-
handldggaren ska involveras.

I de flesta fall utgor inte lagstiftningen nagot hinder for en fruktbar
samverkan, men det dr visentligt att man kinner till och tar hansyn
till gdllande lagstiftning. Det finns annars en potentiell risk som vi
uppmirksammat under vér utvirdering. Ambitionerna och viljan att
samarbeta kan gora att man gar for fort och obetdnkt fram sa att
granserna mellan olika roller tunnas ut, vilket kan visa sig genom att
man exempelvis deltar pA moéten om enskilda personer pa ett sétt
som kan ifrdgasittas. Det finns dven forskning som visar att vilfun-
gerande samverkan forutsatter tydliga grianser mellan olika yrkes-
gruppers verksamhetsomraden. Otydliga grianser ar daremot starkt
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forsvarande for en fungerande samverkan (Rushmer & Pallis, 2002).
Bistdndshandldggningen och demensutredningen ir, och ska vara,
tvé olika processer. De ska dirfor inte sammanblandas, men de bor
integreras och samordnas.

Ofta kravs en diagnos for att f& plats pa en demensavdelning. Var
utgdngspunkt ar att en genomford demensutredning bor kunna bidra
med betydligt mer &n att bistindsbedomningen resulterar i en sorter-
ing utifran kategorierna "demens” och "somatisk”. Med kunskap fran
demensutredningen finns mojlighet att gora en gedigen bedomning
av den aktuella personens funktionsnedséattning och funktionshin-
der. Utifrn vart intervjumaterial ar det dock inte sjilvklart att en
bistdndshandlédggare betraktar information fran demensutredningen
som ett underlag for en sddan bedémning. Demensutredningen och
bistdndshandldggningen utfors istillet ofta som tva frdn varandra
isolerade processer utifrdn separata informationskallor. Bistdnds-
handlaggningen utgér i regel frdn eventuellt tidigare genomf6rda
handlaggningar och handliggarens intervjuer med den #ldre och
dennes narstdende (eller eventuellt en god man). Har foljer ett inter-
vjucitat diar en bistdndshandlaggare beskriver sitt arbete och kopp-
lingen till genomférd demensutredning:

Intervjuare: Nér vi kommer in dd pd ADL. Dir har vi en ganska omfattande
bedomning som sker inom demensutredningen med AMPS3 och dylikt. Hur
mycket av den utredningen har kommit in hér [i bistindshandlédggningen]?
A: Det ar ingenting, det kan jag siga.

i

Intervjuare: Nar det giller var informationen har kommit ifrén, ar det
samma sak att det framst bygger pa den intervju som du har gjort?

A: Ja det gor det. Jag har pratat mycket med dottern. Det dr hon som har
berittat. Damen sjélv sade ingenting.

Orsakerna till en persons funktionsnedsittning saknar betydelse for
réatten till bistdnd enligt Socialtjanstlagen. Det ar inte som ett under-
lag for att bevilja eller avsld en ans6kan vi menar att demensutred-
ningen ar viktig. Det som ar centralt for bistdindsbedomningen ar hur
bistdndet ska kunna mildra funktionshindret sd att en skilig lev-
nadsniva kan uppnés. Innehallsrik information om sjukdomen och

3 AMPS (Assessment of Motor and Process Skills) ar ett instrument for att méata en individs forma-
ga att utfora hushallsaktiviteter och personliga aktiviteter i det dagliga livet (ADL).
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funktionsnedsittningen kan dock vara viktig for att omsorgspersonal
ska kunna utforma omsorgen med respekt for personens ritt till
sjalvbestimmande och integritet, och for att omsorgen ska kunna
utformas s att den ger mojligheter att leva ett sjilvstandigt liv. Vi
argumenterar alltsd inte for att kringskdra bistdndshandlaggarens
roll och ansvar genom att ldgga denna professions beslut i kniet pé
hilso- och sjukvarden. Vi anser inte heller att bistdndshandlaggaren
ska bli expert pd medicinska fragor och fokusera detta pa bekostnad
av de sociala aspekterna. Istéllet menar vi helt enkelt att det finns en
outnyttjad potential som bistdndshandldggarna kan nyttja i sitt arbe-
te, for att darigenom kunna gora en si bra bedomning som mojligt av
de dldres sociala behov och darefter skriva en sé bra bestéllning som
mojligt till utférarna inom dldreomsorgen.

Sannolikt har det redan framgétt att var forhoppning ar att demens-
utredningar och den kunskap som dir produceras ska kunna komma
till basta mojliga anviandning. Det sjédlvklara ar att utredningarna ska
leda fram till att demenssjukdom kan uteslutas och behandling av en
annan sjukdom kan sittas in, alternativt att demensdiagnos kan fast-
stillas och foranleda bista tillgdngliga behandling. Vi menar dock att
demensutredningar dven kan kopplas till arbetet med en personcen-
trerad vard och omsorg.

En demensdiagnos ar viktig information, som ar avgorande for hur
varden och omsorgen ska planeras och utforas. Det dr dock bara ett
litet steg mot en personcentrerad vird och omsorg. Demenssjukdo-
mar ar en samling diagnoser med mer eller mindre skilda symtom
och olika individer har olika och individuella symtom och behov. En
personcentrerad vard och omsorg kan darfor inte stanna vid att dela
upp personer utifrin om man har demensdiagnos eller inte. Hinsyn
méste tas till mer individuella faktorer. Ett naturligt nasta steg mot
en personcentrerad vard och omsorg ar darfor att i storre utstrack-
ning ta tillvara den information, utéver diagnosen, som framkommer
i demensutredningen. Arbetsterapeutens bedémning av funktions-
och aktivitetsformaga, information frdn hembesok och intervjuer
med personen i fraga och dennes nirstdende siager sannolikt mycket
som kan vara anvandbart i utformningen av omsorgen. Informatio-
nen maste di pd nigot sitt overforas fran demensutredningen till
utforaren och den enskildes kontaktperson.
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Om detta inte ar en ledstjarna for vard och omsorg om personer med
demenssjukdom, riskerar man som vi ser det att hamna i en dia-
gnoshets, en jakt pd demensdiagnoser som i vérsta fall bara kan an-
vandas for att sortera ménniskor i tva grupper. En personcentrerad
vard och omsorg handlar om att sétta individen, inte demenssjuk-
domen, i centrum. Att kategorisera utifrin demensdiagnos istillet for
ett bredare perspektiv pd individuella behov kan darfor sidgas vara
motsatsen till en personcentrerad vard och omsorg. Vi pastar inte att
detta ar fallet i Nyndshamn, men vi anser att det ar viktigt att reflek-
tera kring detta och diskutera hur en effektivare anvindning av hela
demensutredningen kan vara en viktig komponent i arbetet med en
personcentrerad vird och omsorg. Det vi vill understryka ar att det ar
nodvindigt att vidareutveckla samarbetet mellan demensutredning-
en och dldreomsorgen och att vi i detta ser bistindsbedomningen
som en naturlig lank dar viktig information kan férmedlas. Det moti-
veras dels av att det dr resurssldseri att samla in samma information
flera génger, dels av att informationen ar framtagen av professionella
personer som ir experter inom sina respektive omraden. Det gér inte
att krdva av vare sig bistindshandldggarna eller kontaktpersonerna
inom dldreomsorgen att de ska vara experter pa alla dessa omraden
eller kunna gora egna demensutredningar. Det ar heller inte 6nsk-
vart; det ar hilso- och sjukvardens specialomrade. Darfoér bor infor-
mation frdn demensutredningarna férmedlas vidare till dldreomsor-
gen och utnyttjas till sin fulla potential.

Information till utforare i éildreomsorgen

I detta avsnitt ska vi titta narmare pé nista steg i kedjan, det vill sdga
dldreomsorgens utforare som tar emot bestéillningen frén bistdnds-
handlaggaren. Tanken ar att omsorgspersonalen, utifrin bestillning-
en, ska uppritta en genomforandeplan tillsammans med den dldre
och dennes nirstaende. I genomférandeplanen ska framgé hur bevil-
jade insatser praktiskt ska genomforas.

For att kunna gora en bra planering av omsorgsinsatserna kréavs in-
formation. I vart tidiga material framgick att personal pa de sirskilda
boendena hade svart att f& fram adekvat information trots att denna
till stor del hade tagits fram i demensutredningen. Detta upplevde
man som ett problem dven i vara senare intervjuer, vilket illustreras i
citatet nedan dar tva underskoterskor pa en demensavdelning berit-
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tar om hur de ser pa situationen nir en person flyttar in och omsor-
gen ska planeras:

A: Ja, det gér ju fortare att ldra kdinna ndgon om man redan frén borjan har
lite inspar till hur personen &r. Nu bérjar man frn noll kdnns det som
ibland. Man forsoker hitta hur man kan hjalpa den hir personen utifran
den... Man méste ju ldra sig signalerna och allting hela tiden.

B: Om man har lite mer kott pa benen nar de kommer, s sjalvklart att det
underlattar.

Det finns forutsittningar att ta tillvara information i storre utstrack-
ning genom en god samverkan mellan demensutredningsenheter,
bistdndshandlédggare och dldreomsorgens utforare. Att samla samma
information flera ganger ar i méanga fall onodigt och resurskriavande.
Citatet nedan visar att personalen pd denna demensavdelning lagger
ner mycket tid pd att skapa sig en bild av den #ldre for att kunna
anpassa och planera omsorgen pa ett bra sitt.

Intervjuare: Nir det sedan ska bli en genomférandeplan, hur gor ni den?

A: Nér de flyttar in sd borjar man med sociala journalblad. Da borjar vi
anteckna allt som ar viktigt. Avvikande héndelser som har betydelse for den
har brukaren. Alla som jobbar, bdde dag och natt, skriver allt di. For vi
kinner inte den har personen. Vi méste fa veta. Sen planerar man in om tva
veckor, da planerar man in ett méte med brukaren, anhoriga om de vill vara
med och kontaktperson, sjukskoterska, rehabteam, de som kan vara med.
Man bjuder in till ett samtal... gruppchef ofta for att personalen ska kinna
sig trygg och si... Man forscker boka inom 30 dagar. D4 har man ett méte
och gér igenom alla insatser; vad brukaren kan sjdlv och vad den behdver
hjélp med, och hur. Sa att alla ska gora lika. Nér vi har gjort den sa drar vi
kopior och skickar till bistindshandldaggaren. Sa ska alla som jobbar ldsa och
sd ska vi jobba sd som vi har kommit 6verrens om med brukaren, och
anhoriga om de har varit med.

Véar poing ar inte att arbetssattet som beskrivs i citatet ska rationali-
seras bort. Det ar givetvis viardefullt och i enlighet med det person-
centrerade forhéllningssattet att prata med och involvera den dldre
och dennes nirstdende pa detta sitt. Podngen ar att det ar ineffektivt
att borja “fran noll” som underskoterskan i forsta citatet ovan ut-
trycker det.

Det tycks alltsa vara en inte alltfér ovanlig asikt pd demensboenden
att man som omsorgspersonal far relativt tunn information i uppdra-
gen. I dessa framgar i regel att den dldre har en demenssjukdom, vad
hon eller han har haft for insatser tidigare och vilka insatser som nu
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blivit beviljade. Daremot ar det inte sjalvklart att det finns uppgifter
om vilken demensdiagnos det handlar om. Det kan dven vara otydligt
varifrdn informationen ir himtad. Ar det frin demensutredningen,
frn personen sjilv eller frin narstiende? I varsta fall dr bestillning-
en flera manader gammal och upplevs inaktuell eller sa flyttar en
person in utan att personalen fétt ett uppdrag 6verhuvudtaget.

A: Far jag bara séga en sak, det ar ju ocksa s har att i uppdraget star det inte
sé jakla mycket.

Intervjuare: Vad stér det dar?

A: Det stér i princip vad de har fatt beslutat for bistand och sjélva beslutet att
komma till sarskilt boende. Det &r typ social trygghet och omvardnad, mot
slutet. Det ar vildigt lite.

Interjuare: Vad stér det om sjdlva demenssjukdomen?

A: Det stér att de har en demensdiagnos.

B: Det ar inte specificerat vilken demens.

A: Nej det behover inte sta heller... Det stir inte mer, det ar valdigt lite.
Uppdraget ar jattetamt.

Frigan ar dd hur personal pd demensavdelningar skulle vilja att in-
formationen utformades. Det gar givetvis inte att ge ett allmangiltigt
svar pa men s har sade en underskoterska som vi intervjuade:

Det skulle vara intressant att veta vilken typ [av demenssjukdom], och
varfor. Om de har nagon forklaring pé varfor och hur de har kommit fram till
det. Man kommer dem ganska nira s det dr intressant. Man kanske pé&
nagot sétt kan fi en annan forstaelse for vissa saker.

I véra intervjuer ar det uppenbart att omsorgspersonalen 6nskar mer
och fylligare information om den enskilde personen och dennes pro-
blematik. I dagsldget soker de information pa Internet om specifika
diagnoser. Det ar virt att uppmuntra, men generell information om
en viss diagnos siger lite om hur den enskilde personens situation
ser ut. I citatet ovan berittar underskoterskan att hon vill veta hur
man kommit fram till diagnosen. Med andra ord ar det inte bara
demensutredningens resultat i form av en diagnos, utan dven proces-
sen fram till denna hon &r intresserad av. I utredningsprocessen ge-
nomgar personen en rad tester och undersékningar som fangar hur
just denna enskilda manniskas situation ser ut, exempelvis angidende
kognitiva problemen och aktivitetsformaga. Vi tror i enlighet med
denna underskoterska att det dr information som kan gora att om-
sorgspersonalen kan fi en annan forstéelse. Det skulle vara en moj-
lighet att inte borja frén noll, utan istéllet inleda samtalen med den
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dldre och dennes narstidende utifrdn en annan, mer vilinformerad,
niva.

36



4. Evidensbaserad medicin och
evidensbaserade organisationer

En viktig fraga att stélla ar hur dldreomsorgen i Sveriges 290 kom-
muner kan péaverkas i riktning mot en alltmer personcentrerad vard
och omsorg. Runt om i landet finns det givetvis minga personer som
pa olika nivaer arbetar i den riktningen. Vi tror dock att dessa perso-
ner behover stod fran centrala riktlinjer. Ett sddant stod kan komma
fran riktlinjer byggda pa sa kallad evidensbaserade studier. Det finns
emellertid skl att tro att enbart evidensbaserade studier inte kan
utgora en bas for den typ av riktlinjer som vi menar dr nédviandiga.

Forvantningar pa oss som utvarderare

Nar vi tillfrdgades om att genomféra en utviardering av den nya min-
nesenheten, var de initiala férvantningarna att det skulle vara en
effektutvirdering med fokus pa hilsa och livskvalitet samt hilsoeko-
nomisk lonsamhet. Av erfarenhet vet vi att detta dr en vanlig for-
vantning nir det géller utvarderingar. Vad som uppfattas som bra
utvirdering, vetenskaplig kunskap, god forskning och 6verhuvudta-
get virt att veta dr format av diverse normer, viarderingar och tradi-
tioner. Inte minst har den si kallade evidensrorelsen fétt ett tydligt
genomslag inom vérd och omsorg. Det handlar d& om att med kvan-
titativa metoder maéta effekter for brukare/patienter. Och det var
dessa forvantningar vi motte.

Hur besvarar man d& denna typ av fragestdllningar? For att pa ett
tillforlitligt satt kunna mata effekter, kriavs ett metoduppliagg som gor
att det gér att uttala sig om kausala samband, det vill sidga vilka
uppmatta forandringar som beror pa just den utvirderade ingredien-
sen, den sé kallade interventionen. Utvarderaren méste vara aktsam
och inte dra for langtgidende slutsatser utifran ett resultat som visar
att en fordndring skett efter genomford intervention. En forandring
som intraffar i samband med en intervention beh6ver nodvandigtvis
inte vara orsakad av denna. Diremot finns en rad metodologiska
upplédgg for att hantera kausalitetsfragan. Det experimentella upp-
lagget ar det tillvigagingssitt som tillméats hogst status inom halso-
och sjukvérd. Det bygger pa att man slumpar deltagare till olika
grupper dar den ena ar foremal for interventionen och den andra ar

37



kontrollgrupp. Métningar genomfors fore och efter interventionen
och de bada grupperna jamfors.

Upplagget kréaver att man bestammer sig for utfallsmatt som ar kvan-
tifierbara sa att statistiska berdkningar kan genomféras. Infor var
utviardering av minnesenheten diskuterades olika mojliga alternativ.
En svarighet i detta hidngde ihop med att interventionen inte var en
enskild diagnostiseringsmetod utan en organisationsforandring, som
innebar ett samverkansprojekt med flera inblandade verksamheter
och ett omfattande uppdrag. Vad i detta var den "verksamma sub-
stansen” och vilka effekter kunde man forvanta sig? Vad skulle ma-
tas? En effektstudie skulle med nédvandighet behova avgransas mot
en mindre del av projektet. Forslag pa utfallsmatt som kom upp pa
bordet var exempelvis minskad akutsjukvard och minskade sjukhus-
inldggningar, langre kvarboende i ordinirt boende, tidigare diagnos-
tisering och tidigare insatt behandling samt 6kad upplevd trygghet
for dldre personer med minnesproblem och deras narstdende. I prin-
cip hade det varit mojligt att méta ndgot av detta. Ett problem kvar-
stod dock i vad Bergmark och Lundstrém (2007) beskriver som sva-
righeter kopplade till verksamheternas instabilitet.

Ett projekt som &r av komplex natur blir sillan sa stabilt som bestal-
laren forviantar sig innan projektstart. Ambitionerna med projektet
MIN var hoga: att genom en ny organisation samordna geriatriken,
vardcentralen och kommunen, att samla alla delar i demensutred-
ningen under samma tak, att skapa en lank mellan demensutredning
och bistindshandlaggning, att vara radgivande for allménheten och
ett stod for kompetensutveckling f6r personal inom vard och omsorg
om ildre i Nyndshamn. Av erfarenhet kan man med sikerhet sluta
sig till att det inom ett sd omfattande omrade sker forandringar som
kan paverka sévil projektet i sig som eventuella utfallsvariabler (se
Kreiner, 1995). Vad tidnker vi da pé for forandringar, vad ar potenti-
ellt instabilt? For att ndimna nagra exempel sa kan nya lagar, regler
och riktlinjer som styr nagon eller flera av de aktuella verksamheter-
na tillkomma; chefer och personal kan sluta eller bytas ut; de eko-
nomiska forutsiattningarna kan skifta; omorganisationer i berorda
verksamheter kan genomforas; andra utvecklingsprojekt och utbild-
ningar kan péaga parallellt. Med facit i hand kan vi konstatera att allt
detta intraffade under projektets géng. Att avgora vad i ett s kom-
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plext och foranderligt sammanhang som har eventuell effekt och
skilja detta frén andra samtidiga fordndringar skulle i praktiken inte
ha varit mojligt.

Det fanns alltsd en rad problem som vi sig framfor oss, men vi ansag
likval att projektet var hogst intressant. Darfor foreslog vi ett annat
upplagg pé utvarderingen for att svara pa andra typer av frigor och
bidra med en annan typ av kunskap. Istillet for att utgd fran frage-
stallningar om vilken effekt den nya organiseringen hade fér mal-
gruppen, stilldes frigor om huruvida minnesenheten lyckades leva
upp till stdllda krav avseende uppdrag, egna mal och lagstiftning,
vilka hinder som fanns for detta och hur dessa hinder skulle kunna
motverkas. Dessa fridgor kraver ett annat studieuppldgg. Darfor
genomforde vi en studie med ambitionen att bidra till lirande genom
kontinuerlig &terkoppling och med fokus pa processen, det vill sdga
det som faktiskt gjordes for att uppné efterfragade resultat.

Pa vilken kunskap ska vi bygga?

Vi har tidigare varit inne pa att de nationella demensriktlinjerna inte
beror flera av de fragor som vi i utvirderingsarbetet sdg som centra-
la. Problemet med riktlinjerna ar alltsa inte det som star i dem. Det
som ar skrivet ar forenligt med véara erfarenheter fran Nestor FoU-
centers olika utvecklingsprojekt. Problemet dr det som inte stér i
riktlinjerna. Detta problem kan i sin tur delas upp i tva delproblem:
for det forsta saknas fortydliganden om att vissa delar av riktlinjerna
inte kan beldggas med evidensbaserad kunskap, och for det andra
saknas ytterligare nodvindiga rekommendationer och stod for att en
personcentrerad vard och omsorg ska kunna uppnas. Det senare kan
inte losas med att ytterligare evidens tillfors riktlinjerna, eftersom ett
sadant vetenskapligt underlag for narvarande saknas.

Ar det d3 inte viktigt att vird och omsorg baseras pa studier med
hogt evidensvarde? Vi dr de forsta att skriva under pa att evidensba-
serade studier ar mycket viktiga for kvaliteten i virden och omsorgen
av manniskor med demenssjukdom. Det ar dock s& att all viktig kun-
skap om vird och omsorg inte kan beldggas genom studier utifran de
metodupplédgg och den kunskapssyn som kopplas till evidensbegrep-
pet.
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Lat oss ta ett exempel for att tydliggora problematiken. I riktlinjerna
delas demensutredningar upp i tvd delar: basal demensutredning
respektive utvidgat demensutredning. Trots sida upp och sida ned
med evidensbedomda atgarder ndmns ingenting om varfér demens-
utredningar ska delas i en basal och en utvidgad utredning. Det finns
heller ingen redogorelse av evidens for varfor vissa atgiarder ska till-
hora den basala utredningen och varfor andra ska tillhéra den utvid-
gade utredningen. Négot stod for att bedoma evidensgrunden for
huruvida demensutredningar ska organiseras som uppdelade eller
sammanhallna utredningar finns siledes inte i de nationella riktlin-
jerna. I ett debattinldgg i Lakartidningen beskriver Socialstyrelsen
hur organisationsfragor hanterats i riktlinjerna (Weilandt & Ho6jgard,
2009). Enligt inldgget ger Socialstyrelsen bara rekommendationer
om organisationsfrigor di det finns ett starkt vetenskapligt underlag
som stod, och nagot sddant underlag hade de inte funnit inom de-
mensomradet. A ena sidan ska riktlinjerna alltsd bara baseras pa
rekommendationer som har starkt vetenskapligt stod (evidensbase-
rade), och 4 andra sidan ges rekommendationer om organisatoriska
fragor som inte kan beldggas med befintliga vetenskapliga studier.

Nar kunskapsunderlaget hanteras pa ett inkonsekvent sitt oroas vi
av att det uppstér en risk att riktlinjerna motverkar sitt syfte. Det
ovanstdende exemplet ar ett sddant fall, eftersom rekommendatio-
nerna om basal respektive utvidgad demensutredning riskerar att
medverka till en slentrianméssig uppdelning av demensutredningar
mellan olika organisatoriska enheter. Detta samtidigt som erfarenhe-
ter frin Nestor FoU-centers tvd utvarderingsprojekt i Nyndshamn
tyder pa att det finns flera starka argument for att demensutredning-
ar organisatoriskt bor hallas samman inom samma organisatoriska
enhet, nir det finns lokala forutsittningar for detta. Huvudargumen-
tet dr att det underléttar en personcentrerad organisation for utred-
ning av minnesproblem och ddrmed ocksé ger forutsiattningar for en
personcentrerad vard och omsorg. Det ar dock viktigt att &terigen
betona att huvudproblemet med riktlinjerna inte ar det som stér i
dem, utan att det saknas delar som vi bedomer vara nédvandiga for
att en personcentrerad vard och omsorg ska kunna uppnés inom
hilso- och sjukvarden och den kommunalt finansierade dldreomsor-
gen.
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Sedan ett par decennier tillbaka har evidensbegreppet fatt en alltmer
framtradande roll for hur beslut ska fattas inom vard och omsorg.
Det handlar om evidensbaserad medicin, evidensbaserad vérd, evi-
densbaserade metoder, evidensbaserad praktik etcetera. Evidensbe-
greppet definieras och anvidnds pé vildigt olika sitt. Det sndvas in
och ténjs ut beroende pa sammanhang och vilket syfte man har med
att anvanda begreppet. I denna rapport utgar vi fran en relativt snév,
och kanske man kan séga, traditionell definition. De studier som da
tillskrivs hogt evidensvarde ar fraimst randomiserade kontrollerade
kliniska studier (RCT) och dnnu hellre metaanalyser utifrdn flera
sddana studier (Sackett, 1986; Hont, 2008).

Vi anser att diskussioner om evidens inom varden och omsorgen ofta
riskerar att hamna snett. Det beror bland annat pa en avsaknad av
forstéelse for att kunskapsunderlag for beslut om behandlingsmeto-
der pa ett antal visentliga punkter skiljer sig fran kunskapsunderlag
for organisationsfragor. Evidensbegreppet med tillhérande kun-
skapssyn har overforts och anvints i diskussionen om organisatoris-
ka fragor. Delar av organisationsforskningen och managementteorin
har sdledes Overtagit synsittet med mélet att evidensbaserad kun-
skap ska underbygga hur organisationer pé bista sitt ska organiseras
och ledas (Learmonth & Harding, 2006). Evidensbaserad
vard/medicin kan ofta utvecklas inom ramen for laboratorieliknande
omstiandigheter (Carlstrom, 2009). Mojligheten att utveckla evi-
densbaserade organisationer ar emellertid ytterst begransad (ibid.).

Det ar darfor vart att gora en atskillnad mellan studier av behand-
lingsmetoder och studier av organisationer; mellan & ena sidan en
evidensbaserad behandlingsmetod och & andra sidan en evidensbase-
rad organisation. Experimentella studier och evidensbegreppets kun-
skapssyn ar idealet for studier av behandlingsmetoder, men lampar
sig ofta déligt for studier av organisationer (Carlstrém, 2009; Lear-
month & Harding, 2006). For att tydliggora diskussionen kommer vi
nedan att beskriva och jaimfora tre omréden: forst evidensbaserad
medicin, sedan evidensbaserade organisationer och slutligen gar vi in
pa evidens for omvardnads- och omsorgsinsatser i dldreomsorgen.
Darefter atervander vi till behandlingen av evidens i de nationella
demensriktlinjerna.
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Evidensbaserad medicin

Med evidensbaserad medicin avser vi anvindning av behandlings-
och diagnostiseringsmetoder som har ett sa kallat hogt evidensvarde.
Idealet for evidensbaserad medicin ar experimentella studier, eller s
kallad randomiserade kontrollerade kliniska studier. Dessa bygger pa
att tva, eller flera, grupper konstrueras genom att forskningsperso-
nerna slumpas till den ena eller andra gruppen. Fore-métningar
(baslinjematning) gors i bada grupperna och darefter genomfors den
aktuella intervention i den ena gruppen (interventionsgrupp) medan
den andra fortsitter som vanligt eller exponeras for en annan inter-
vention (kontrollgrupp). Direfter gors en eller flera efter-matningar i
béda grupperna och resultaten jamfors.

I idealfallet av ett fullskaligt experiment anviands dessutom placebo,
vilket innebidr att kontrollgruppen ar foremal for en verkningslos
intervention som dock ser ut att vara verkningsfull pd samma sitt
som den utvidrderade interventionen (ett exempel dr verkningslosa
sockerpiller i likemedelsstudier). Placeboeffekt dr en effekt som inte
beror pad de verksamma bestdndsdelarna i ett likemedel. Istillet
uppkommer effekten bland annat till foljd av patientens egna for-
vantningar pa att behandlingen ska gora henne eller honom frisk. I
ett experiment maéste antalet undersékningspersoner ocksa vara till-
rackligt stort for att statistiska berdkningar ska kunna utforas pa ett
tillforlitligt satt. I basta fall ska experimentet dven vara dubbelblint,
vilket innebar att vare sig de som genomfor interventionen eller
forskningspersonerna ska kéanna till vilken grupp som ar féremal for
den riktiga interventionen.

Styrkan med det experimentella uppligget ar att det ger sikrast moj-
liga kunskap om effekter och kausala samband. I de sammanhang
och for de fragestillningar dar upplagget passar ar det ett utomor-
dentligt metodval. Det giller inte minst vid effektutviardering av tyd-
ligt avgransade och vildefinierade behandlingsmetoder. Uppliagget ar
dock langt ifrdn oproblematiskt. For det forsta for att det ar dyrt och
tidskravande, men det kan ockséd vara omojligt eller svart att genom-
fora av praktiska eller etiska skil. Exempelvis dr det inte givet att det
forvantade utfallet pé ett rimligt satt kan kvantifieras och det gar inte
alltid av praktiska skil att vilja ut deltagare genom slumpmaéssigt
urval. Det kan dven vara svart att fi grupperna tillrackligt stora for
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tillforlitliga statistiska analyser. I méanga fall ar det inte mojligt eller
etiskt forsvarbart att ge placebo, och alla typer av interventioner till&-
ter inte ett dubbelblint uppligg.

Trots att det av ovan ndmnda, och andra, skil kan vara svirt att
genomfora vilgjorda evidensstudier inom den medicinska forskning-
en sa finns det inga principiella hinder for detta4. Det dr ocksa det
ideal som alla studier inom omradet far acceptera att bli jamforda
med.

Evidensbaserade organisationer

Nu vinder vi istillet blicken mot studier av organisationer for att
forsoka bilda oss en uppfattning om evidens inom detta filt. Med
evidensbaserade organisationer avser vi tanken att evidensbasera
organisationer utifrdn motsvarande principer som géller for evidens-
baserad medicin. Fragan ar om detta satt att skapa kunskap ar frukt-
bart niar det handlar om organisationer? For att utreda denna fréga
ska vi till att borja med se hur en experimentell studiedesign passar
for att studera en organisatorisk 16sning. Darefter beskriver vi kort
en del organisationsteorier for att ytterligare kunna diskutera moj-
ligheterna att evidensbasera en organisation.

Pa planeringsbordet dr det mojligt att designa studier av organisatio-
ner pd samma satt som studier av lidkemedel och andra behand-
lingsmetoder. Vi anser dock att det av flera skil ar problematiskt. Ett
skal ar att det experimentella upplagget i de flesta fall inte ar prak-
tiskt genomforbart nar det géller organisationsfragor. Exempelvis ar
det mycket svért att skapa organisatoriska enheter som &r identiska
utover de bakomliggande variabler som ska variera under studien.
Det méste ocksa finnas tillgang till ett tillrackligt stort antal under-
sokningspersoner som slumpmissigt kan fordelas till de olika orga-
nisatoriska enheterna. Om de organisatoriska enheterna inte befin-
ner sig nira varandra geografiskt maste vissa undersokningsdeltaga-
re resa lingre dn andra, eftersom en organisation av naturliga skél

4 Det finns forskare som argumenterar mot denna typ av studier av principiella, kunskapsteoretis-
ka skal, men det bortser vi for enkelhetens skull fran i detta sammanhang. Inom den medicinska
vetenskapen utgor randomiserade, kontrollerade studier det klart dominerande kunskapsidealet.
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inte kan flyttas geografiskt som ett lakemedel eller andra behand-
lingsmetoder.

Nu vill vi inte 6verdriva svirigheterna med att designa experiment
for att testa olika organisationslosningar. De ovanstidende problemen
kan man nog i vissa fall hantera exempelvis for verksamheter som
har sina organisatoriska enheter pé stora sjukhus. Det finns dock
problem som i stort sett dr ogorliga att hantera praktiskt. For att
uppné en hog grad av tillforlitlighet i evidensbasering av behand-
lingsmetoder kravs att kontrollgruppen exponeras for placebo (t.ex.
sockerpiller) och vilka som tillhoér interventionsgruppen respektive
kontrollgruppen ska vara hemligt for savil unders6kningspersonerna
som personalen. Forvantanseffekter ar ocksé vilkdnda inom organi-
sationsforskningen och kallas ofta for Hawthorne-effekt. Hawthorne-
effekten har fatt sitt namn efter Hawthorneverket utanfér Chicago
dir en rad studier genomfordes pd 1920- och 30-talen. Studierna
visade att om méanniskor observeras och uppmiarksammas i sitt arbe-
te, sa leder det ofta till en tillfalligt forhojd prestation.

Att skapa en placebo-organisationen ar ofta uteslutet och dessutom
forefaller det svért att fa till stind en situation dar det “verkningslo-
sa” i organisationen dr hemligt for bade undersokningsdeltagare och
personal. Det ar tveklost sé att det finns en avgorande skillnad mel-
lan att testa 1dkemedel och organisationslosningar. Lakemedel har en
verkningsfull substans som kan administreras i en tablett som ser ut
och smakar likadant som en tablett som innehaller en verkningslos
substans. Det dr mer besvirligt att testa en "verkningslos substans” i
organisationer.

Drommen om den perfekta organisationen

Evidensbaserad kunskap presenteras ofta som objektiv sanning som
alltid &r giltig i alla sammanhang. Detta har ifrigasatts, i synnerhet
nir det handlar om forstaelse av sociala system. Exempelvis rymmer
organisationsforskningen en miangd motstridiga satt att forsta kun-
skap, social verklighet, politik, moral och andra grundldggande be-
grepp. Inom samhéllsvetenskapen finns en pigiende diskussion om
att kunskapssyn och politiska och moraliska stéllningstaganden fore-
gér empiriska studier och darfor formar vad man ser och hur detta
tolkas. Studier av organisation kan darfor inte enbart bedomas eller
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planeras utifrén metodfragor. Det handlar dven om normer, virde-
ringar och hur man ser pa vad kunskap ar och hur den kan produce-
ras.

Tanken om en evidensbaserad organisation bygger enligt Learmonth
och Harding (2006) pa att man ofta gor en rad antaganden som i sig
ar diskutabla och starkt ifragasatta. Det géller exempelvis att organi-
sationer kan styras uppifrdn med fardiga l6sningar och utifrén ratio-
nalitet, formaliserat ansvar och forutsigbara informationsfloden
(Learmonth & Harding, 2006; se Svensson & von Otter, 2009).
Beslut om organisationsforandringar maste ocksd ta hinsyn till
faktorer som storlek paé organisationen, typ av verksambhet,
yrkesgruppers identitet, statusskillnader mellan yrkesgrupper,
tidigare handelser i organisationens historia etcetera. Darfor ar det
sidllan mojligt att tillimpa evidensbaserad kunskap om en
organisatorisk 10sning i en annan organisation #dn den dir den
evidensbaserade kunskapen togs fram.

Samverkan som fenomen kan anvandas for att konkretisera vart re-
sonemang. I vird och omsorg handlar samverkan ofta om olika akti-
viteter pa flera nivder samtidigt, vilket i ménga fall gor startpunkten
for samverkan komplicerad (jmf Anell & Mattisson, 2009). Aven
andra orsaker gor att samverkan inte ar ett alldeles enkelt foretag.
Hudson (2002) pekar pa en rad utmaningar och menar att normer
kopplade till yrkesmassiga identiteter styr hur olika vardagliga pro-
blem hanteras. Dessa normer styr dessutom inte bara hur problem
ska l6sa utan definierar dven vad som kan anses vara problem varda
att losa. Statusskillnader mellan olika grupper kan paverka och for-
svéra samverkan. Utbildning och socialisering till en yrkesgrupp kan
innebdra att medlemmar i gruppen utvecklar en lojalitet till yrkes-
gruppens egna normer istillet for organisationens formella riktlinjer
och regler.

Exemplet med samverkan illustrerar att de paverkande faktorerna ar
komplexa och att det krivs stora anstrangningar for att definiera och
forstd dem i en specifik organisation. Att sedan utmejsla en metod
for samverkan och testa den genom att kontrollerade dessa faktorer
anser vi darfor ge ytterst osidkra resultat. Om man lyckas skapa sada-
na omstandigheter, dr det dessutom troligt att studien genomforts
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under omstandigheter som sedan inte giller i praktiken dar metoden
ska tilldmpas.

Det vi har velat visa med ovanstidende resonamang ar att sociala och
psykologiska processer inom organisationer péd ett flertal sitt ar
annorlunda an fysiologiska processer. Vi &dr inte principiellt
motstandare till att Overfora metodologiska studieuppliagg frén
medicisk till samhillsvetenskaplig forskning, det kan motiveras
under vissa omstidndigheter. Daremot ar vi starkt emot en
forestéllning om att forskningsuppldgg inom medicin alltid kan —
eller till och med ska — 6verforas till forskning om organisationer. I
regel maste andra metodologiska uppligg #n randomiserade
kontrollerade studier viljas om man vill forstd hur méanniskor
fungerar i organisatoriska sammanhang.

Evidensbaserad dldreomsorg

Hur ligger det da till med omvardnads- och omsorgsinsatser inom
dldreomsorg och aldrevard, vad finns det har for forutsattningar for
evidensbasering? Som vi sett ovan dr evidensstudier problematiska
vid studier av organisationsfragor. Men nir det giller metoder inom
omsorg och omvardnad, ser vi inte dessa starka principiella argu-
ment mot evidensstudier. Tviartom &r det efterstravansvirt att fler
bra studier av faktiska effekter gérs inom omradet, inte minst for
insatser vid demenssjukdom. Helt problemfritt dr det dock inte att
genomfora effektstudier av enskilda metoder inom omvardnad och
omsorg.

Bergmark och Lundstrém (2007) redogor for en rad metodologiska
problem med studier for att skapa evidens inom socialt arbete. Dessa
problem anser vi i stor utstrackning dven kidnnetecknar studier inom
dldreomsorg och &ldrevird. Metodproblemen handlar bland annat
om kontrollgruppsproblematik, val av utfallsmétt och verksamheter-
nas instabilitet avseende innehéll och personalsammanséttning.

Nar det géller kontrollgruppsproblematiken, ar det inte sikert att det
gér att slumpa deltagare till olika grupper. I manga fall ar det inte
heller mojligt eller etiskt forsvarbart att designa interventioner inom
dldreomsorgen och ildrevarden som tillater ett dubbelblint upplagg.
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Problemet med val av utfallsmatt handlar om att gora en avvigning
mellan relevans och tillgédnglighet. Med relevans avses vad i brukar-
nas/patienternas livsvillkor som ska, och inte ska, uppmarksammas.
Tillgdnglighet hanger ihop med vad som dr mgjligt att mita med
hinsyn tagen till tillgdngliga resurser (Bergmark & Lundstrém,
2007). Det problem med instabila organisationer som Bergmark och
Lundstrom tar upp géller i h6g grad aven for dldreomsorgen. Det ar
inte ovanligt att chefer och vird- och omsorgspersonal slutar och
byts ut. De dldre kan flytta mellan olika boendeformer eller avlida
under studiens géng. Det ar inte heller ovanligt att det pagar olika
utvecklingsprojekt, ofta flera projekt samtidigt. Fordndringar som
dessa paverkar givetvis hur en studie kan genomforas.

Vi vill 4ven paminna om att vare sig den medicinska forskningen
eller den praktiska varden och omsorgen ar fria frén virderingar.
Detta kan exemplifieras med en artikel i den vil ansedda tidskriften
The Lancet Neurology diar Edvardsson m.fl. (2008) gar igenom kun-
skapslaget for personcentrerad vird och omsorg vid demenssjuk-
dom. Foljande citat illustrerar hur normer och varderingar ges ett
betydande utrymme i forfattarnas slutsats:

Although for the most part we lack high-level evidence, the provision of
person-centred care has value in itself. [...] We suggest that the clinical use of
person-centred care for people with severe AD [Alzheimer’s disease] should
be adopted because it shows respectful, humanitarian, and ethical values in
practice and entails few evident or potential risks. (Edvardsson m.fl., 2008,

s.365)

Evidens i demensriktlinjerna

Nu ska vi kort atervinda till diskussionen om vetenskapligt underlag
for organisationsfragor i demensriktlinjerna. Utifran den kunskaps-
syn som underbygger evidensbegreppet ar det inte forvanande att
man i riktlinjearbetet inte hittar nigot vetenskapligt stod for att ge
rekommendationer om organisering. Orsaken ir att man som ut-
gingspunkt har synséttet att starkt vetenskapligt stod dr detsamma
som randomiserade kontrollerade studier. Och som vi har forsokt
visa ovan dr denna studiedesign ofta inte tillimpbar vid studier av
organisationer. De studieuppldgg som anviands for att ta fram evi-
dens inom medicinsk forskning kan darfor séllan 6verforas till orga-
nisationsforskning. Organisationsfragor studeras ofta bittre utifran
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andra metodologiska och teoretiska utgéngspunkter (Learmonth &
Harding, 2006). I demensriktlinjerna har valet av definition pa vad
som riaknas som vetenskaplig kunskap i stor utstriackning uteslutit
mycket kunskap som finns och kan uppnas med annan forskning &n
randomiserade kontrollerade kliniska studier.

Det finns som vi ser det tva val for framtida nationella demensriktlin-
jer. Det ena ar att nationella riktlinjer endast ska innehalla rekom-
mendationer baserade pa omfattande och vilgjorda randomiserade
kontrollerade studier. Detta utesluter i mangt och mycket rekom-
mendationer som beror atgiarder kopplade till organisatoriska 16s-
ningar. Exempelvis kan riktlinjerna d& inte — beroende pa att det
saknas evidensbaserade studier — ge underlag f6r beslut om huruvida
diagnostisering av demenssjukdomar bor delas i en basal respektive
en utvidgad utredning eller om de bor genomféras som sammanhall-
na utredningar. Nationella riktlinjer kan da, utifran rddande kun-
skapsldge, inte heller innehélla riktlinjer om personcentrerad vérd
och omsorg.

Det andra alternativet for framtida nationella riktlinjer pd demens-
omrédet ar att ge medicinska rekommendationer utifran en strikt syn
pad evidens definierat som vilgjorda randomiserade kontrollerade
studier, men tillimpa andra kunskapskriterier for rekommendatio-
ner om organisatoriska fragor. Utgangspunkten skulle d& vara att
basta mojliga vetenskapliga kunskap om organisationsfragor kan
uppnas pa andra sitt 4n for medicinska interventioner. Detta alter-
nativ 6ppnar alltsd upp for att de nationella riktlinjerna kan ge re-
kommendationer om organisatoriska fragor. Riktlinjerna kan &ven ge
rekommendationer utifrn ett svagare kunskapsunderlag om detta
stods av starka och brett accepterade virderingar, exempelvis om
huruvida en personcentrad vérd och omsorg bor tillimpas inom
sjukvard och dldreomsorg (se citatet frin Edvardsson m.fl. (2008)
sist i kapitlet ovan).

Sannolikt har det redan framgétt att vir stdindpunkt ar att kunskap
om organisationsfragor kan uppnas med andra metodologiska upp-
lagg dn randomiserade studier med kontrollgrupp. Var utgangspunkt
ar dven att personcentrerad vard och omsorg av personer med de-
menssjukdom bor tillimpas inom hélso- och sjukvard. Orsaken till
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det senare stallningstagandet &r att vi anser att detta forhéllningssatt
bygger pa respekt for individualitet och personlighet hos personer
med demenssjukdom och pa allmént accepterade humanistiska prin-
ciper. En ytterligare orsak ar att virdegrunden for personcentrerad
vard och omsorg passar vil in pa viardegrunden for den lagstiftning
som reglerar hélso- och sjukvdrden och omsorgen. Vart stillningsta-
gande bygger slutligen dven péd det faktum att vi inte ser nagra up-
penbara eller potentiella risker for negativa konsekvenser for de ald-
re personernas vilfird om en personcentrerad vard och omsorg till-
lampas. I nasta kapitel ska vi darfor fordjupa oss i begreppet person-
centrerad vard och omsorg.
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5. Begreppet personcentrerad vard och
omsorg

Ar detta med ett personcentrerat forhallningssitt unikt for vard och
omsorg vid demenssjukdom? Nej, denna och liknande diskussioner
forekommer inom all vard och omsorg. Darfor inleder vi detta avsnitt
med att titta lite ndrmare pé den vidare diskussionen. Direfter gér vi
over till att studera begreppet i demensriktlinjerna.

Inflytande, delaktighet och autonomi

Inte séllan har varden och omsorgen beskrivits som préglad av pa-
ternalism. Med det menas att den professionelle utifran sin position
som den som vet mest om sjukdom, funktionsnedséttning, symtom,
behandling etc. ocksé anses vara den som bast vet vad patienten eller
brukaren behover. Experterna har haft en tydlig maktposition och
varit de som fattat de avgorande besluten (Wahlin, 2010; Lyn6e m.fl.,
2009). Likaryrket har kdnnetecknats av detta sedan flera tusen ar
tillbaka, med lite variationer 6ver tiden. Under 1900-talet kan det
paternalistiska synsittet kopplas till lakaryrkets 6kade status till f61jd
av utvecklingen av avancerade metoder for behandling och diagnos-
tisering (Wahlin, 2010). Si kallade objektiva data har premierats
med foljden att patientens upplevelser har ansetts mindre betydelse-
fulla.

Under senare delen av forra arhundradet introducerades dock be-
greppet personcentrerad vard. Samma fenomen beskrivs dven med
liknande adjektiv som patientcentrerad, patientfokuserad och klient-
centrerad. Grunden for dessa begrepp ar en vixande kunskap om att
resultatet av vard och omsorg ofta blir biattre om den paternalistiska
attityden undviks. Exempelvis tycks foljsamhet till ordinationer
minska om man som patient upplever att man inte respekteras. Man
kan da dven undvika att 6ver huvud taget ta kontakt med sjukvarden
(Lyn6e m.fl., 2009).

Centrala markorer for en god vard och omsorg har blivit kommuni-
kation, inflytande, delaktighet, medbestimmande, autonomi, hel-
hetssyn, biopsykosocialt perspektiv etc. En allmént accepterad defi-
nition av personcentrerad vird och omsorg saknas, men inneb6rden

50



finns i raden av begrepp ovan. Personcentrerad vird och omsorg
beskriver ett forhallningssétt i motet mellan vard- och omsorgsper-
sonal och patient/brukare, men begreppet kan ocksé (dock mer sil-
lan) syfta pa strukturella och organisatoriska faktorer inom varden
och omsorgen (Wéhlin, 2010). Socialstyrelsen definierar patientfo-
kuserad vérd och omsorg pa foljande sitt i Halso- och sjukvérdsrap-
port 2009:

Patientfokuserad hilso- och sjukvard innebir att vrden ges med respekt och
lyhordhet infor den enskilda individens specifika behov, forvantningar och
virderingar. Dessa Gverviganden ska végas in i bide de kliniska besluten och
den information som ges till patienten. Patientfokuserad vard kan &ven
omfatta mdjligheten att vdlja fast ldkarkontakt i primirvirden, att ha
kontinuitet i vardkontakterna och att fritt kunna vilja sjukhus.
(Socialstyrelsen, 2009, s. 16)

Tva andra definitioner kan i punktform fa illustrera hur begreppet
kan ringas in och forstds. De har delvis olika perspektiv och sprak-
bruk, men huvudbudskapet fir dndd sidgas vara detsamma. Forst
Cheraghi-Sohi m.fl. (2006) i 6versittning av Wahlin (2010):

o Ett biopsykosocialt perspektiv pa patientens problem

e Patienten ses som individ, vars upplevelse av sjukdomen &ar
viktig

¢ Partnerskap med delat ansvar och delad aktivitet mellan
véardgivare och patient

e Terapeutisk allians mellan virdgivare och patient som bygger
pa 6msesidig respekt, tillit och samarbete

e Beaktande av ldkarens personliga egenskaper som
betydelsefulla i yrkesutovningen.

Nista punktlista 4r himtad fran Edvardsson (2010):

Stodja personens upplevelse av att vara en fullviardig manniska

Se personlighen mer som instiangd dn férlorad

Uppmuntra till delaktighet och medverkan i beslut

Svartolkade beteenden forstés utifran personens/individens

perspektiv

¢ Relationen mellan vardare och virdtagare ar av stor betydelse
for kvaliteten i varden

e Anpassa bide den fysiska miljon och omvérdnadens innehéll

till de behov som personen med demenssjukdom har.
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Begreppet personcentrerad vird och omsorg har inte minst fatt stort
genomslag inom demensomradet, sannolikt pd grund av att demens-
sjukdom péverkar just de delar i médnniskan som kopplas till perso-
nen och personligheten (Edvardsson, 2010). Demenssjukdom ar ett
hot mot personens upplevelse av identitet. Identiteten ar kopplad till
minnen och till sjalvkinsla och hur vi presenterar oss fér och uppfat-
tas av andra. Darfor anses det ocksa viktigt att vird- och omsorgsper-
sonal stodjer personen med demenssjukdom att bevara sin kinsla av
identitet och sjalvkinsla. Metoder for detta bor bygga pa kunskap om
att en person med demenssjukdom har férmégor som doljs av sjuk-
domens symtom; personen ska alltsa inte betraktas som ett “tomt
skal”. Personalen ska undvika att pAminna om forlorade och férsva-
gade formégor och istéllet underlatta for personen att ta fram och se
de formagor som finns dir. Vard- och omsorgssituationen och bemo-
tandet ar betydelsefullt f6r hur en person med demenssjukdom upp-
lever sig sjalv (Norberg, 2010). Att etablera och vidmakthalla me-
ningsfulla relationer mellan vardare och personen med demenssjuk-
dom &r av yttersta betydelse for den personcentrerade varden och
omsorgen (Edvardsson m.fl., 2008).

Begreppet i demensriktlinjerna

Personcentrerad vird och omsorg ar ett centralt begrepp i de natio-
nella demensriktlinjerna. Redan i inledningen kan vi ldsa féljande:

Socialstyrelsen anser att all vard, omvardnad och omsorg om personer med
demenssjukdom bor bygga pé ett personcentrerat forhallningssétt och multi-
professionellt teambaserat arbete. (Socialstyrelsen 2010, s. 8)

I riktlinjerna anvands savil begreppet personcentrerad omvéardnad
som personcentrerad vard och omsorg (s. 8). Utifrén citatet ovan
framgar dock att man med detta syftar pa all vard, omvardnad och
omsorg, vilket torde inkludera allt frdn kontakt med hélso- och sjuk-
varden till utredning och diagnostisering, vard och behandling, om-
vardnad, social utredning, omsorg samt medicinsk och social upp-
foljning. For att tdcka in allt detta anser vi att begreppet personcen-
trerad vérd och omsorg ar det mest traffande och inkluderande. Dar-
for anvinder vi konsekvent detta begrepp. Vi menar att det & ena
sidan inbegriper den verksamhet, inklusive omvardnad, som styrs av
hélso- och sjukvérdslagen (vard), och & andra sidan den verksamhet

52



som styrs av socialtjinstlagen (omsorg). Vér stdndpunkt ar att be-
greppet kan och bor tillampas for alla professioner i virden och om-
sorgen och genom hela vardkedjan.

Hur ska man da forstd begreppet enligt demensriktlinjerna? Jo, med
personcentrerad vard och omsorg menas Gvergripande att personen,
inte demenssjukdomen sitts i centrum. Syftet, enligt demensriktlin-
jerna, ar att gora varden, omsorgen och vardmiljon mer personlig.
Beteenden och psykiska symtom ska ses ur den berdrdas perspektiv
och man ska ta utgdngspunkt i hans eller hennes upplevelse av verk-
ligheten. Ett personcentrerat forhallningssétt innebar ocksa att man
inkluderar och tar hiansyn till behov kopplade till personens kulturel-
la, religiésa och sprékliga bakgrund. For att 4stadkomma en person-
centrerad vard och omsorg krévs, enligt riktlinjerna, att man utgér
fran information om personens livsmonster, varderingar och prefe-
renser. En del i en personcentrerad vard och omsorg ar darfor att
personen i friga uppmuntras att berdtta om sig sjilv och sitt liv samt
att han eller hon bekriftas och accepteras (s. 20-21).

Vi menar att allt detta 4r nédvandigt — dock inte tillrackligt. I en
personcentrerad vard och omsorg iar den enskilde och dennes livs-
monster, virderingar och preferenser givetvis centralt. Vi vill dock
pasta att en personcentrerad vird och omsorg dven bor inkludera
information om personens livssituation och hilsostatus, det giller
inte minst information om demenssjukdomen och hur denna yttrar
sig for den specifika personen. Det gor att demensutredningen och
den information som dar framkommer ar viktig for att planera och
utforma vérden och omsorgen pé ett sidtt som gor att den kan bli
personcentrerad. Det kraver i sin tur att man samarbetar och utfor-
mar rutiner for kommunikation och informationséverféring mellan
berorda aktorer, inte minst mellan demensutredningsenheter inom
sjukvarden och bistindshandldggare och utférare i kommunen.

I demensriktlinjerna sigs att begreppet omfattar all vard och omsorg,
vilket vi sett ovan, men i avsnittet som specifikt behandlar begreppet
riskerar man att snéva in forstdelsen mot enbart utfé6rande av om-
vardnadsinsatser i ordinért och sarskilt boende. Vi dr av den asikten
att begreppet bor rymma hela vardkedjan, fran forsta kontakten och
utredningen till utférandet av vard och omsorg.
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Om vi vidgar vér ldsning av riktlinjerna och soker skrivningar utanfor
det avsnitt som specifikt handlar om personcentrerad vard och om-
sorg, sa ser vi att det finns lite mer att himta. Exempelvis foljande
citat anser vi kunna kopplas till det personcentrerade férhallnings-
sattet:

Individuellt anpassad information innebir att personalen ska ta hiansyn till
varje patients forutsittningar och behov vid utformandet av informationen
och hur den ges. Man behover bland annat ta hénsyn till patientens mognad
och erfarenhet, hilsotillstand, eventuell funktionsnedséttning och kulturell
och spraklig bakgrund. (Socialstyrelsen, 2010, s. 73)

I sammanhanget handlar detta citat om hur information ska ges till
personen med demenssjukdom, men det visar ocksa vilken informa-
tion som bor 6verforas mellan olika aktérer inom varden och omsor-
gen. Man behover enligt citatet ta hansyn till personens "mognad och
erfarenhet, hilsotillstand, eventuell funktionsnedsittning och kultu-
rell och spréklig bakgrund”. Om exempelvis en underskoterska inom
dldreomsorgen ska kunna ta denna hansyn sa méste hon eller han ha
denna information. Vi anser att det bor leda till slutsatsen att en per-
soncentrerad vard och omsorg forutsitter vilgrundad information
om mer dn livsmonster, varderingar och preferenser, bland annat da
hélsotillstand och eventuell funktionsnedsattning.

Ytterligare ett citat frdn demensriktlinjerna kan illustrera den poiang
vi nu héller pa att utveckla:

Personer med demenssjukdom och deras nérstdende har ofta ett starkt
intresse av att s snart en diagnos ar stilld fa information om sjukdomen och
dess konsekvenser samt vilken vard, omsorg och omvardnad som finns att
tillgd inom sé&vdl landsting som kommun. Att respektera den sjukes
autonomi blir dock svirare vartefter demenssjukdomen utvecklas. Den som
ger informationen méste dérfor ta hénsyn till vad den demenssjuke kan
forstd och hans eller hennes upplevelser av sin egen sjukdom och situation.
(Socialstyrelsen, 2010, s. 74)

Detta behov av att efter diagnostisering fa information om sjukdo-
men och dess konsekvenser giller inte bara personer med demens-
sjukdom och deras nirstdende. Det giller dven den som ska tillhan-
dahalla en personcentrerad vard och omsorg.

Cohen-Mansfield och Bester (2006) menar att organisatorisk flexibi-
litet ar en viktig faktor i en personcentrerad vard och omsorg. De
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beskriver hur flexibilitet i bemanning, schemaldggning, beslutspro-
cesser och attityder till personal och boende ar avgérande for att
varden och omsorgen ska kunna utga frin de dldres behov, preferen-
ser och formégor. Edvardsson (2010) menar utifrin detta att vard-
och omsorgsorganisationerna ska organiseras for att mota behoven
hos personer med demenssjukdom, inte for att tillfredsstélla perso-
nalens och organisationens egna behov. En okad flexibilitet tycks
dock pd samma gang kunna gynna savil de dldre som personalen
(Cohen-Mansfield & Bester, 2006).

Vér poang ar alltsd foljande: En personcentrerad vard och omsorg
véaxer inte fram i ett vakuum. Varden och omsorgen maste planeras
utifrdn information och kunskap om personen och dennes livshisto-
ria, preferenser, forvintningar, demenssjukdom, symtom, funktions-
hinder etc. Och all denna information kan man inte forvinta sig att
varje enskild aktor kan inhdmta fran den berorda personen eller den-
nes narstdende. Det krdvs istéllet ett organisatoriskt sammanhang
dar olika aktorer inom virden och omsorgen samarbetar for att ska-
pa en grund for en personcentrerad vird och omsorg.

Vi anser att det i riktlinjerna finns mycket lite stoéd for hur en sddan
organisering och informationsoverforing ska se ut. Var erfarenhet ar
att den information som ar nédvéndig fér en personcentrerad vard
och omsorg inte per automatik foljer med den dldre personen fran
den ena instansen till den andra. Demensriktlinjerna utgar fran att
vard och omsorg ska bedrivas personcentrerat. Det anser vi vara
viktigt, men vi tror alltsé att det kommer att kriavas mer for att den
personcentrerade virden och omsorgen ska fa genomslag i praktiken.
Det kravs att man, utover att se det hela som ett forhallningssitt i
den enskilda vird- och omsorgssituationen, dven ser personcentre-
rad vérd och omsorg som en utgdngspunkt for organisationsdesign.
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6. Mot en personcentrerad vard och omsorg

Det kommer att dr6ja ungefir tio ar innan antalet personer 6ver 80
ar aterigen borjar oka kraftigt (Socialstyrelsen, 2010). Eftersom ris-
ken for att insjukna i demenssjukdomar &r relaterad till lder innebar
det sannolikt att fler personer dd kommer att drabbas av demens-
sjukdom an vad som &r fallet idag. Samtidigt som detta innebir ett
bekymmer for hur framtidens resurser ska férdelas s har vi tio ar for
att forbereda varden och omsorgen for ett 6kat antal personer med
demenssjukdom. Hur forvaltar vi d& de nirmaste aren val?

Hilso- och sjukvarden har visat upp en imponerande forméga att ar
efter ar forbattra diagnostisering och behandling av olika sjukdomar.
En del i den framgéngshistorien ar troligen att verksamheten haft en
hog grad av specialisering dar forskare tillsammans med hélso- och
sjukvardspersonal haft mojlighet att fokusera pa specifika sjukdo-
mar. Baksidan av en sddan specialisering ar att det utvecklas ”stup-
ror” dar vissa patienter har svért att passa in. Vi dr anhéngare av en
hogt specialiserad sjukvard som for varje dag utvecklar battre meto-
der for diagnostisering och behandlingar. I manga fall ar det bra och
nodvandigt att patienter anpassar sig till organisationsformer som ar
optimala for produktion av hogspecialiserad hilso- och sjukvard.
Samtidigt &r vi av den asikten att forutsittningar for en optimal or-
ganisation blir mycket annorlunda nér patienter har kognitiva funk-
tionsnedsittningar, exempelvis till f6]jd av demenssjukdom. For
patienter med demenssjukdom ar det mycket som talar for att hilso-
och sjukvardsorganisationen i stor utstrickning maste anpassas till
patientgruppens speciella forutsattningar. Om inte en sddan anpass-
ning sker, skapar hilso- och sjukvarden funktionshinder f6r personer
med demenssjukdom som, enligt var uppfattning, i sin tur skapar
déliga forutsittningar for en effektiv hélso- och sjukvardorganisa-
tion.

Vi har i denna rapport lyft fram att erfarenheter fran projekt vid Nes-
tor FoU-center tyder pa att en personcentrerad vird och omsorg av
personer med demenssjukdomar forutsitter ett kvalitetsarbete avse-
ende: (1) mojligheten for personer med minnesproblematik att pa ett
smidigt och effektivt sdtt kunna komma i kontakt med hélso- och
sjukvarden for att fi en demensutredning och en eventuell diagnos;
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(2) stod for att de personer som péaborjat en utredning ska kunna
stanna kvar i och fullfolja denna under minsta majliga péfrestningar;
(3) organisering for en nodvandig och tillracklig informationséverfo-
ring fran demensutredningen till utforare av vard och omsorg. Vi tror
dven att dessa delar av varden och omsorgen maéste inkluderas i na-
tionella riktlinjer for vard och omsorg av personer med demenssjuk-
dom. Med Socialstyrelsens nuvarande definitioner av termerna evi-
dens och starkt vetenskapligt underlag, kan dock inte organisering
av vard och omsorg av personer med demenssjukdom pa ett tydligt
satt inkluderas i nationella riktlinjer. Vi menar att detta ar olyckligt
och att begreppen darfor bor kunna omprovas och fyllas med delvis
nytt innehall.

Sjélvklart anser vi att nationella riktlinjer for vard och omsorg ska
baseras pa ett starkt vetenskapligt underlag. Det vore emellertid
olyckligt, anser vi, om starkt vetenskapligt underlag blir en synonym
till hog grad av evidens. Vi menar att det dr viktigt att det finns ett
begrepp som kan anvidndas for utviardering av randomiserade kon-
trollerade kliniska studier och att det darfor ar viktigt att varda be-
greppet evidens. Men ett starkt vetenskapligt underlag kan, enligt var
mening, uppnds pa andra sitt 4n genom randomiserade kontrollera-
de kliniska studier. Det finns ménga metoder i vetenskapens verk-
tygsldda som inte bygger pa denna studiedesign, exempelvis vilgjor-
da kvalitativa studier. Ibland inkluderas kvalitativa studier i evidens-
graderingar. Det som d& oftast hinder ar att vilgjorda kvalitativa
studier far en lagre evidensranking an vilgjorda randomiserade och
kontrollerade kliniska effektstudier. Vi menar att en sddan ranking
beror pa traditioner och maktforhéllanden inom medicinsk forskning
snarare dn pa den nytta vélgjorda vetenskapliga studier — oavsett om
de har en kvantitativ eller en kvalitativ design — kan gora for den
praktiskt utforda varden och omsorgen av personer med demens-
sjukdom. Vart forslag ar siledes att begreppet starkt vetenskapligt
underlag bor avse vetenskapliga studier av god kvalitet oavsett meto-
dologisk design och att begreppet evidens bor anvindas for att ut-
vardera kvaliteten pa randomiserade kontrollerade kliniska studier.
Nar det giller bedomning av exempelvis diagnostisering och ldkeme-
delsbehandling anser vi det sjdlvklart att evidensgrad ska vara det
begrepp som anvidnds for rekommendationer i nationella riktlinjer.
Nar det géller organisatoriska fragor bor studier daremot granskas
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utifrdn studiernas kapacitet att bidra till bra rekommendationer for
organisering av vard och omsorg av personer med demenssjukdomar
och inte utifrén begreppet evidens.

Nair det géller resurser ar det en sjilvklar utgdngspunkt att dessa ar
begriansade och bor anviandas pa det sitt som ger storsta mojliga
nytta. Enligt den ekonomiska bedémningen i de nationella riktlinjer-
na kommer de foreslagna atgiarderna att pa ldng sikt kunna bidra till
minskade kostnader for kommuner och landsting, men i vissa fall
leda till kortsiktigt 6kade kostnader (Socialstyrelsen, 2010). Sa vitt vi
kan bedoma har Socialstyrelsen utifran tillginglig information gjort
en rimlig uppskattning av de ekonomiska konsekvenserna av de en-
skilda atgidrderna i riktlinjerna. Vi skulle dock vilja tydliggora att
diskussionen om resurser kan vidgas till att &ven omfatta hur de re-
kommenderade atgirderna hianger ihop, det vill siga hur demensut-
redningen hanger samman med den efterf6ljande varden och omsor-
gen. En demensutredning kan enligt vart sitt att se det vara en mer
eller mindre bra investering beroende pa hur resultatet anvinds. En
god resurshushallning handlar om att nyttja resultatet pa ett sa effek-
tivt satt som mojligt, vilket enligt oss betyder att det ska kunna pa-
verka planeringen och utférandet av en personcentrerad vard och
omsorg. Detta forutsitter att man organiserar for en relevant och
effektiv informationsoverforing mellan berérda aktorer. I denna rap-
port har vi dven berort hur personer med minnesproblematik ska
kunna komma i kontakt med hilso- och sjukvarden och hur de ska
kunna stanna kvar i och fullfélja en demensutredning. Om personer-
na i friga inte kan fullfolja en utredning finns en pataglig risk att
nedlagda resurser inte bidrar till ndgon 6kad nytta for den enskilde.
Om patienter inte tidigt kommer i kontakt med sjukvérden for ritt
sjukdomsproblematik ar risken ocksé stor for betydande resursfor-
luster.

Om utmaningen med ett 6kande antal personer med demenssjukdom
efter ar 2020 ska motas pa ett tillfredsstéllande sitt, kréavs att resur-
ser anviands klokt. Socialstyrelsens ekonomiska bedomning i de na-
tionella riktlinjerna visar att det under de narmaste tio aren krivs ett
uthalligt utvecklingsarbete, dir kommuner och landsting kan ta kort-
siktigt 6kade kostnader for att det 4r nodvandigt for den langsiktiga
utvecklingen. Vi tror ocksé att ett viktigt begrepp for detta langsiktiga
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arbete ar personcentrerad vird och omsorg. Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom éar ett viktigt
dokument i arbetet mot en personcentrerad vird och omsorg. Det
finns dock strukturer och franvaro av strukturer som ar motkrafter
till denna utveckling. For att avveckla negativt verkande strukturer
och for att utveckla positivt verkande strukturer for personcentrerad
vard och omsorg, tror vi att utvecklingsarbetet runt om i landet dven
behover omfatta organisatoriska frigor. Som vi redan konstaterat,
anser vi att riktlinjerna innehaller manga bra rekommendationer.
Men eftersom vi samtidigt anser att det saknas viktiga delar, ar det av
vikt att utvecklingsarbetet inte stannar vid, eller ndjer sig med, att
implementera riktlinjerna. Vi anser darfor att det ar viktigt att de
befintliga riktlinjerna inte anvinds som ett mekaniskt regelverk, utan
som en del i ett flexibelt utvecklingsarbete som formér uppmark-
samma, analysera och hantera de problem som man stér infor lokalt i
den praktiska vrden och omsorgen, men ocksa regionalt och natio-
nellt.

Beroende pd de nidrmaste drtiondenas demografiska forandringar
star varden och omsorgen av édldre personer infor stora utmaningar.
Vi inser sjalvklart att den demografiska utvecklingen kommer att
leda till ménga svérlosta problem. Samtidigt vet vi att det inom hal-
so- och sjukvarden och inom socialtjansten finns tusentals kreativa
och ytterst kompetenta personer. Och for varje problem finns det
flera 16sningar. Det ska bli mycket spannande att folja de narmaste
arens utveckling nir politiker, forskare och personal inom hilso- och
sjukvarden och socialtjinsten sitter igdng med att sélla ut de bésta
I6sningarna pé dagens och framtidens problem.
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7. Sammanfattning

Denna rapport bygger pa erfarenheter och data fran tva projekt inom
demensomradet diar Nestor FoU-center har varit involverat. Projek-
ten genomfordes i Nyndshamn dar kommunen, geriatriken och pri-
marvarden i samverkan har skt utveckla virden och omsorgen av
dldre personer med demenssjukdom.

Under tiden for det senare projektet publicerade Socialstyrelsen de
nationella demensriktlinjerna. Utan tvivel var dessa riktlinjer ett
bade efterldngtat och viktigt steg i utvecklingen. Samtidigt kunde vi
se att flera av de centrala utmaningar som man brottades med i Ny-
nashamn inte berordes i riktlinjerna. Riktlinjerna gav viktigt stod i
vissa frigor, men nir det gillde tre centrala organisatoriska utma-
ningar s& gav riktlinjerna ingen vigledning. Denna rapport tar ut-
géngspunkt i dessa tre fragor, nimligen

¢ hur personer med oro om demenssjukdom pé ett smidigt sitt
ska kunna komma i kontakt med halso- och sjukvarden,

e hur personer som péborjat en demensutredning ska ges
forutsattningar att kunna fullfélja densamma, samt

e hur informationen frdn demensutredningen ska kunna nyttjas
och foras Gver till utforare av vard och omsorg.

En effektiv hilso- och sjukvard av hog kvalitet méste kunna hantera
dessa utmaningar. Om personer med behov av insatser inte kommer
i kontakt med systemet sd spelar det liten roll hur systemet i sig fun-
gerar. Och om man har péborjat en demensutredning si ar det givet-
vis Onskvart att personen i friga ska kunna fullfolja denna. Det kra-
ver ofta att systemet anpassas till mélgruppen, det vill sdga att orga-
niseringen av demensutredningar anpassas till personer med nedsatt
kognitiv forméga. Det kan rora sig om till synes enkla saker som att
kunna ta sig till och frén undersékningar.

I en effektiv organisering av vard och omsorg av personer med de-
menssjukdom, hanger systemet dessutom ihop. Den information
som genereras under demensutredningen bor inte enbart leda till en
diagnos och eventuell medicinsk behandling. Vi menar att mycket
viktig information framkommer och att denna dven bor anvindas i
planeringen av en personcentrerad vard och omsorg. Med andra ord
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ska inte varje ny aktor (exempelvis geriatriken, virdcentralen och
dldreomsorgen) pa nytt behdva samla in information som redan
finns tillgénglig.

Personcentrerad vird och omsorg ar ett centralt begrepp i de natio-
nella demensriktlinjerna. I rapporten diskuterar vi detta begrepp och
att det bor tillimpas genom hela virdkedjan, frin demensutredning
och bistandsbedémning till medicinsk behandling och omsorgsinsat-
ser i dldreomsorgen. Vi menar att man i ett utvecklingsarbete mot en
personcentrerad vard och omsorg behover fokusera pa och 16sa en
rad organisatoriska fragor, bland annat de tre som ndmns ovan. En
personcentrerad vard och omsorg handlar ndmligen inte enbart om
enskilda metoder och tekniker, det handlar 4ven om hur dessa hang-
er samman och organiseras i ett storre sammanhang dar ett flertal
olika aktorer samverkar.

I rapporten argumenterar vi for att den kunskapssyn som ligger till
grund for evidensbegreppet i sammanhanget gor organisatoriska
fragor svarhanterliga, inte minst i ett dokument som de nationella
demensriktlinjerna. Vi menar att all kunskap av betydelse inte av
nodviandighet kommer fran randomiserade kontrollerade effektstu-
dier, vilket det emellanat kan framsta som i texter dar evidensbe-
greppet ar centralt. Vi foresprékar istillet en pluralistisk vetenskaps-
syn dar studier kan bedrivas utifrdn olika metodologiska och teore-
tiska utgdngspunkter, och dir olika angreppssitt nyttjas for olika
typer av frigestéllningar. Konkret betyder detta att vi anser att studi-
er av behandlingsmetoder och studier av komplexa organisationsfra-
gor kan och ofta bor genomforas utifrén olika metodupplagg.
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NESTOR

Forskning och utveckling med ildre i fokus

Nestor FoU-center har under flera ar arbetat i olika
utvecklingsprojekt for att bidra till battre hjalp och stod till
personer med demenssjukdom. Den empiri som ligger till
grund for denna rapport ar hamtad fran tva projekt som
handlat om att utvardera samverkan mellan primarvard,
geriatrik och aldreomsorg i Nynashamn.

Under tiden for det senare av dessa tva projekt publicerade
Socialstyrelsen Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom. Riktlinjerna var ett viktigt steg i utveck-
lingen, men de berdr inte tre problem som i de studerade
projekten framstatt som centrala utmaningar. Det handlar
om hur personer med oro om demenssjukdom ska kunna
komma i kontakt med hélso- och sjukvarden, hur personer
som paborjat en demensutredning ska ges forutsattningar att
kunna fullfélja denna, samt hur information fran utredningar
ska kunna nyttjas och foras over till utférare av vard och
omsorg.

Syftet med rapporten ar att beskriva och analysera forutsatt-
ningar och hinder for att uppna riktlinjernas ambition om en
personcentrerad vard och omsorg for personer med demens-
sjukdom. For att kunna gora det satter vi in riktlinjerna i deras
organisatoriska sammanhang, och diskuterar dels begreppet
personcentrerad vard och omsorg och dels begreppet evidens,
som &r centralt i riktlinjerna.

Rapporten riktar sig till verksamma pa FoU-enheter, praktiker
och utvecklingsansvariga inom vard och omsorg. Specifikt
kan rapporten lasas av den som arbetar inom demensom-
radet, men vi tror ocksa att den kan vara av mer generellt
intresse da den tar upp fragor om evidens, utvardering och
samverkan mellan olika aktorer inom vard och omsorg.

Nestor FoU-center
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