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Bakgrund

Att ha kognitiv svikt eller en demenssjukdom paverkar dven tidigt i sjuk-
domsutvecklingen en persons mdéjligheter att utfora och delta i vardags-
livets aktiviteter, att anvidnda hjdlpmedel och kan ocksa innebéra en
sékerhetsrisk, som exempelvis glomda spisplattor (APA, 2000; Clare et
al., 2004). De narstaendes situation paverkas i hog grad och leder ofta till
en anstridngd hemsituation (Chappell & Reid, 2002). Diagnostisering av
kognitiv svikt och demenssjukdom i ett tidigt skede av sjukdomsutveck-
lingen kan i manga fall innebéra ett fortsatt kvarboende i hemmet under
en ldngre tid efter diagnos. Behov att sarskilt boende uppstar forst i
senare skeden av demensutvecklingen.

Klinisk erfarenhet hos arbetsterapeuter som pa olika séatt kommer i
kontakt med personer med kognitiv svikt eller demenssjukdom och deras
narstaende, t.ex. inom utredningsverksamheter, visar att det finns ett
stort behov av stodatgiarder i hemmiljon. Specialistkunskaper kring de
forutsdttningar och problem som personer med minnes- och demenssjuk-
domar har ar bristfélliga inom manga kommunala verksamheter. Da det
giller stodatgiarder i hemmet visar ocksa flera studier pa att det finns ett
behov av ett individuellt anpassat stod som riktar sig till denna grupp
(Arbetsterapikliniken, 2005; Corcoran et al., 2002; Marcusson et al., 2006:
Robinson, 2000; SLL, 2006). Stor vikt bor ges till atgarder for att stodja
vardagliga aktiviteter som dr meningsfulla for klienten och den nér-
staende och bygga pa de resurser som klienten har (Hasselkus, 2002;
Ohman, 2007).

Arbetsterapeutiska atgiarder har visat pa goda mojligheter att stodja och
underlatta vardagslivets aktiviteter for hemmaboende personer med
kognitiv svikt eller demenssjukdom och for deras narstaende. Graff et al.
(20064a, 2006b) har visat att arbetsterapi kan uppratthalla och forbattra
utforandet av vardagsaktiviteter och bidra till ett 6kat valbefinnande och
forbattrad livskvalitet for personer med demenssjukdom och deras néar-
staende, genom atgéarder som t.ex. anpassning av den fysiska miljon och
traning av kompensatoriska fardigheter. Forskrivning av tekniska hjalp-
medel har visat sig bidra till 6kad funktionsformaga hos hemmaboende
aldre (Steultjens et al., 2004). Kognitiva hjalpmedel som exempelvis
stoder tidsorientering, minne och planering bor darfor ingd som en del av
arbetsterapeutiska atgéarder for hemmaboende personer med kognitiv
svikt eller demenssjukdom.



Syfte

Syftet med projektet var att utveckla och implementera ett arbetstera-
peutiskt atgdrdsprogram inkluderande forskrivning av kognitiva hjalp-
medel for hemmaboende personer med kognitiv svikt eller demens-
sjukdom.

Genomforande

Projektet har drivits som ett kliniskt utvecklings- och pilotprojekt vid
Arbetsterapikliniken pa Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge,
under tiden 2007-09-01 — 2008-02-28. Projektet har finansierats genom
medel fran Hjalpmedelsinstitutets projekt "Teknik och demens” som

stods med medel ut Allménna arvsfonden samt interna medel fran Arbets-
terapikliniken. Tva arbetsterapeuter med lang erfarenhet av att arbeta
med minnesutredningar har varit verksamma i projektet och totalt har
bemanningen varit 50 % under projekttiden. Projektet paborjades med
planering i september 2007.

En informationsfolder utformades med malet att kommunicera i forsta
hand med eventuella deltagare och anhoriga (se bilaga). For att sprida
information om projektet kontaktades berérda enheter vid Geriatriska
kliniken samt Arbetsterapikliniken. Information presenterades munt-
ligen, t.ex. under en planeringsdag eller i samband med avdelningsmoten.
Olika yrkesgrupper som traffade projektets malgrupp, exempelvis andra
arbetsterapeuter, sjukskoterskor, ldkare, underskoterskor, kuratorer och
psykologer, informerades om vart de kunde vianda sig for att formedla
kontakt till projektet. Informationsfoldern delades ut och finns nu pa
Arbetsterapikliniken, pa minnesmottagning, utredningsavdelning samt
hos psykologer och kuratorer. Information har ocksa delats ut direkt till
patienter och anhoriga.

Deltagare i projektet

I pilotprojektet har tio personer deltagit. De har pa olika satt fatt kdnne-
dom om och kontaktat projektet. Dels har namn pa presumtiva deltagare
formedlats till projektet fran andra arbetsterapeuter, fran kurator eller
sjukskoterska, dels har projektets arbetsterapeuter aktivt sokt deltagare
genom att bevaka ronder. I nagra fall har anhoriga sjilva ringt efter att
ha fatt information om projektet, t.ex. via kuratorkontakt.

Projektet har vént sig till personer med diagnostiserad kognitiv svikt eller
demenssjukdom och som har upplevt problem i sin vardag till f6ljd av sin



Tabell 1. Alder, diagnos, MMT*, civilstand, kontaktsétt och insatser hos projektets deltagare

sjukdom. Totalt har mer 4n trettio personer varit aktuella som majliga

deltagare. Forutom de tio som slutligen medverkade har 21 personer

uppfyllt kriterierna for deltagande och pa olika sétt varit aktuella i pro-
jektet. Av dessa har 17 personer fatt muntlig information om projektet

och/eller informationsfoldern, men har tackat nej till att vara med eller
inte kontaktat projektet. Fyra personer har inte varit aktuella av andra

anledningar, t.ex. deltagande i andra projekt eller inte upplevt nagot

behov av atgérder. I nagra fall har kontakt paborjats men avbrutits innan
nagra atgarder gjorts.

Projektets deltagare presenteras oversiktligt i tabell 1 nedan (personerna
ar avidentifierade).

Deltagare | Alder | Diagnos MMT | Civilstand | Remiss Atgarder Avbr. | Paga- | Av-
delt. ende slut
1 Gerda 75 Alzheimers | 21/30 | Ensam- Ssk Elektrisk X
sjukdom boende kalender
Forgatmigej
Tidsschema
2 Ebba 84 Alzheimers | 28/30 | Ensam- Mottagn. | Elektrisk X
sjukdom boende kalender
Forgatmigej
3 Anna 62 Alzheimers | 25/30 | Ensam- Arb.ter. Elektrisk X
sjukdom boende kalender
Férgatmigej
Careousel
4 Gunnar 62 Alzheimers | 18/30 | Gift Arb.ter. Handi Il X
sjukdom hand-dator
Info.
mobiltelefon
5 Marita 60 Alzheimers | 22/30 | Ensam- Ssk Elektrisk X
sjukdom boende kalender
Fickalmanacka
6 Maja 52 Alzheimers | 20/30 | Gift Kurator Elektrisk X
sjukdom kalender
Forgatmigej
Sigvart
Dygnstavla
7 Ylva 77 Kognitiv 25/30 | Ensam- Arb.ter. Elektrisk X
svikt boende kalender
Férgatmigej
Jatteknappen
8 Bjorn 56 Kognitiv 23/30 | Ensam- Mottagn. | Digitalt X
svikt boende fickminne
9 Josef 71 Kognitiv 25/30 | Ensam- Distrikts- Spisvakt X
svikt boende arb.ter.
10 Margit 84 Demens 23/30 | Ensam- Mottagn. | Atgérdsplanerin X
ospec. boende g pagar

* Mini Mental Test (Folstein, M.F., Folstein, S.E. & McHugh, P.R., 1975)




Atgarder

Utgangspunkten for alla atgarder var att planera dessa utifran varje
deltagares individuella forutsattningar och behov. Personer som bedom-
des tillhora projektets malgrupp kontaktades dels genom personligt
samtal i samband med annan vardinsats, via brev med och/eller telefon-
samtal. Alla deltagare tillfragades muntligen om deltagande (Alzheimer’s
Association, 2004). Som stod i att utforma atgiarder anviandes besluts-
processen enligt Bjorneby, Topo & Holte (1999) som ursprungligen utfor-
mades for att guida beslutsprocessen kring anvidndandet av teknik inom
demensvard.

For att fa en bild av varje deltagares bakgrund inhédmtades information
via samtal med deltagaren, vardpersonal, anhoriga och/eller tidigare
journalanteckningar. Alla deltagare i pilotprojektet hade nyligen genom-
gatt minnes- eller demensutredning, och delar av de arbetsterapeutiska
bedomningarna fran utredningarna kunde anvidndas som underlag.

For att analysera behov av atgéarder och identifiera problem anviandes
dels de nyligen genomforda arbetsterapeutiska aktivitetsbedomningarna
fran utredningen, dels intervjuer med deltagare och i de flesta fall anho-
riga. Vad som anvéindes var individuellt. De bedomningsinstrument

som anvandes var Assessment of Motor and Process Skills, AMPS (Fisher,
2006), samt den inte standardiserade bedémningen Sunnaas kiksbed6m-
ning (6versattning HS 1990). Som intervjuunderlag anviandes ADL Taxo-
nomin (Tornquist & Sonn, 1994), Canadian Occupational Performance
Measure, COPM (Wressle, Samuelsson & Henriksson, 1999) samt intervju
i samtalsform med tonvikt pa upplevda problem i vardagliga situationer.

Mojliga atgarder diskuterades med deltagaren och i vissa fall med nér-
staende, dir det var de som prioriterade val av atgéard/atgarder. Vi har i
huvudsak traffat varje deltagare i deras hem. I hilften av fallen genom-
fordes den forsta kontakten pa kliniken. I ett fall genomfordes ett konsul-
tationsbesok pa hjalpmedelscentral tillsammans med en deltagare och
narstaende. Varje deltagare har haft mellan tre och sex kontakttillfdallen
och 1 samtliga fall har uppfoljande telefonsamtal genomforts mellan
kontakttillfiallena.

Uppfoljning av atgarderna har genomforts i de fall dar atgdrderna ar av-
slutade (se Tabell 1). 1 tva fall har paborjade atgiarder avbrutits (bada
pga. av den sociala situationen i den egna familjen). Uppfoljning av atgar-
der har genomforts via intervju i samtalsform i hemmet samt i ett fall

via telefon kring deltagarens subjektiva upplevelse efter genomforda
atgéarder. Fokus har varit pa effekten av genomforda atgarder eller hjélp-
medel. Alla deltagare har varit nojda med atgéarderna, samt hjalpmedlen.



I nagra fall har hjalpmedlen endast delvis haft avsedd effekt pa det upp-
levda problemet, men deltagarna har dnda varit néjda med sina hjilp-
medel och upplevt att de har haft hjialp av dem i andra situationer samt
uppskattat designen. Aven nirstdende har i nagra fall kunnat beskriva
att atgarder fungerat delvis. I nagra fall har ocksa ytterligare atgéarder,
som ytterligare tréaning, genomforts som f6ljd av uppfoljningen.

Deltagare: Anna

Bakgrund: Anna &r 62 ar och bor ensam men har regelbunden kontakt
med en bror och en dotter. Anna ar fortidspensionerad. Hon har nyligen
fatt diagnosen Alzheimers sjukdom, MMT 25/30 p.

Dagliga aktiviteter: Anna gor de flesta hushéallssysslorna sjalv med
lite stod av néarstaende. Hon lagar mat, skoter inkop, stéadar och skoter
sin medicinering sjalvstandigt. Far hjalp med att boka tid i tvattstugan.
Anna har en stark vilja och ar van att klara sig sjalvstandigt.

Problem: Trots att hon har en almanacka i koket diar exempelvis viktiga
tider antecknas upplever Anna tilltagande problem med tidsorientering
som att komma ihag tider vilket gor att hon kdnner oro infor inplanerade
lakarbesok etc. Enligt dottern har Anna ocksa svart att hantera sin
mobiltelefon.

Atgird: Anna &r positiv till att anvéinda hjalpmedel men vill att det
sker pa hennes villkor. For att underlédtta for Anna att orientera sig i tid
utprovades en elektronisk kalender Forgéatmigej. Anna valde sjalv place-
ringen i hemmet. Upprepad information om kalenderns anvindning
gjordes. Muntlig och skriftlig information gavs till Anna och dottern om
olika mobiltelefoner samt d4ven mojligheter att anpassa den egna befint-
liga mobiltelefonen vilket Anna sjilv inte &ar sa intresserad av. Eftersom
Anna vill flytta till annat boende sa gjordes ingen atgard for att under-
latta bokningen i tvattstugan. Vid besok hemma framkommer ocksa att
Anna har svarigheter att klara sin medicinering sjdlv. Anna bedoms ha
behov av och kunna hantera en medicindosett med larm och ar mycket
positiv till att prova en sadan. Brodern vill gdrna bekosta detta stod,
men Anna ir tveksam till att ta emot den. Hon far redan mycket hjalp
av honom och vill darfor avvakta.

Resultat och uppfoljning: Uppfoljning i hemmet visar att Anna ar
mycket nojd med tidsstodet, bade gillande form och funktion. Anna
uppger att innan hon fick kalendern fick hon alltid leta efter en tidning
for att se dagens datum, men var da inte sidker pa att hon funnit dagens
tidning. Hon gar nu ofta till kalendern for att kontrollera datum och dag.
Kan dock inte redogora for om hennes oro minskat infor planerade besok.
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Via mottagningsskoterska framkommer att Anna ringt och varit orolig for
att missa nagra lakarbesok, vilket dock inte intraffade. Ny atgéard
planeras efter flytt till nytt boende for att gora en annan och mer synlig
placering av kalendern.

Presentationer av projektet

Projektet presenterades i posterform vid Hjdlpmedelsinstitutets "Natio-
nell konferens om Teknik och demens” den 22 november 2007. Vid kon-
ferensen deltog dven en av projektets tva arbetsterapeuter. Postern
presenterades ocksa vid Arbetsterapiklinikens "Klinikforum” den 10 dece-
mber 2007 som samlade hela Arbetsterapikliniken vid Karolinska
Universitetssjukhuset.

Reflektioner

Syftet med detta pilotprojekt var att utveckla och implementera ett
arbetsterapeutiskt atgiardsprogram dar forskrivning av kognitiva hjalp-
medel for personer med kognitiv svikt eller demenssjukdom och som bor
i ordinért boende var malgruppen. Initialt lades stor vikt vid att ge
information om projektet och upprétta kontakter med personer och
enheter som kunde fora informationen vidare till presumtiva deltagare.

Projektet viackte gott gensvar hos andra professioner som ocksa kunde
bekrifta att de sett ett behov av stodatgarder i hemmet efter genom-
gangen utredning. Det gillde t.ex. kuratorer och psykologer, men dven
andra som haft en mer langvarig kontakt med personer ur malgruppen.
Trots detta var det till en borjan svart att finna lampliga deltagare. Vara
erfarenheter under arbetets gang har varit att det &ar viktigt att hela tiden
finnas synlig for att paminna om att vi finns och att skapa personliga
kontakter med strategiska personer som ocksa kan formedla information
om projektet. En god erfarenhet var att nérhet till projektet upplevdes
som positiv; det var l4tt att fa tag pa oss och anhoriga kunde sjilva ringa
oss for mer information eftersom de inte behovt remiss eller motsvarande.

Vara erfarenheter fran pilotprojektet visar ocksa att manga patienter
befinner sig i en turbulent period i samband med en utredning da dom far
besked om sin diagnos och de har svart att beskriva sina behov av stod
och ta till sig eventuella erbjudanden om stodinsatser. Behovet kan antas
bli aktuellt en tid efter diagnosbesked (Robinson, 2000) och det framstar
som en viktig del av atgiardsprogrammet att ge information, dela ut fold-
rar men sedan ocksa kontakta personer igen som varit hemma under
nagra manader for att se om behov av stod blivit aktuellt. Néar i tid som
behov uppstar kan antas variera och ocksa dndras 6ver tid. Vi tror darfor



att utformningen av ett atgardsprogram maste fa ta tid och att program-
met behover finnas under en léngre tid sa att deltagare kan aterkomma
med fragor och behov av stod som kan uppsta under sjukdomsutveck-
lingen. Tidsatgang maste ocksa rdknas med nér det géller att finna och
boka tid med deltagare och nidrstaende samt att vissa hjalpmedel tar tid
att fa efter bestéllning, samt ocksa att det tar tid att instruera och imple-
mentera anviandningen. En etisk fundering som pilotprojektet vackt ar
fragan om hur man hanterar problemet vems behov som ska styra atgér-
derna; deltagarens eller anhorigas? Vi kom i kontakt med nagra fall dar
deltagaren tyckte att allt fungerade bra men anhoriga hade forslag pa
olika atgirder. Dessa tankegangar behover utvecklas infor det fortsatta
projektet.

I pilotprojektet kunde vi utga fran information och bedémningar som
redan fanns, vilket ocksa innebar mojligheter att prova olika instrument
och underlag som grund for atgiarderna.

I takt med att vetskapen om projektet har spridits har vi nu
fatt kontakt med personer som inte tidigare traffat nagon
arbetsterapeut och detta har visat pa behovet att ha en
tydligare struktur for att fa ett sa bra underlag som mojligt
for atgarder och for utvardering av atgéarder.

Det blir nista steg i det fortsatta arbetet med att utveckla atgéards-
programmet da vi kommer att prova kliniskt anvdndbara och relevanta
bedomningar och instrument.

Nar projektet startade hade vi vaga idéer om vilka atgéarder som kunde
bli aktuella for personer som befinner sig tidigt i sin sjukdom och bor i
sina hem. I pilotprojektet har atgdrderna framst inneburit forskrivning
av olika teknikstod, som elektronisk kalender Forgatmigej och Handi 11
handdator. Deltagarna har 6verlag varit mycket positiva till dessa hjalp-
medel. I vara kontakter med deltagarna har det varit var erfarenhet att
personerna haft svart att ta till sig fler hjalpmedel eller olika atgéarder pa
en gang. De har sjilva valt att ta en atgéard at gangen och ur den aspekten
ar ocksa langre kontakter att foredra. Aven om vi kunde se att det fanns
andra behov av stod ocksa, sa var det deltagarens beslut som vi arbetade
efter. Resultatet blev att de forst och framst valde att prova teknikstod.
Inom projektet har vi sett att intresset for teknikstod ar mycket stort,
bade hos patienter, anhoriga och andra yrkesgrupper, men att kunskaper
om utbud och mojligheter saknas. Vi har ocksa sett att det ar viktigt att
konkret kunna visa hjalpmedel samt att som forskrivare sjialv kunna
prova funktion och hantering av olika hjidlpmedel. Vi har darfor borjat
planera for att gora en egen mindre utstillning i vara lokaler med



information och hjialpmedel som vi kan visa deltagare och anhoriga. Har
har vi haft stor hjédlp av referensgruppen med att utbyta erfarenhet och
idéer kring teknikstod samt av HI’s informationsmaterial och
publikationer.

Detta pilotprojekt har mojliggjort att vi fatt nodvandiga erfarenheter som
kan hjilpa oss i vart arbete med att fortsatta utveckla verksamheten
med ett atgdrdsprogram for hemmaboende personer med kognitiv svikt
och demenssjukdom. I detta arbete ligger behovet av att utveckla ett mer
strukturerat arbetssatt, att utveckla vara egna kunskaper kring teknik-
stod samt att fortsitta sprida kunskap om atgiardsprogrammet. Det har
ocksa stor betydelse att sprida kunskaper om det forhallandevis nya
kunskapsomradet kring teknikstod for personer med kognitiv svikt och
demenssjukdom.
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