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1. Sammanfattning forstudie

Projektets vergripande syfte dr att med hjilp av ett individanpassat stodprogram stodja eller forbéttra
hélsa och livskvalitet hos hemmaboende personer med demenssjukdom och att ge stéd at nérstaende,
och/eller hemtjanstpersonal nér sa &r aktuellt, att utféra dessa atgérder. Innan en intervention/aktion
(individanpassat stodprogram) kan utformas och genomfors maste en forstudie planeras och
genomforas. Den tdnkta forstudien kommer att utforas som en beskrivande kartldiggning, vars syfte ér
att utforska personer med mild eller méttlig demenssjukdom deras upplevelse av behov och problem i
ordindrt boende och undersoka om de identifierade behov och problem kan styrkas med hjilp av de
framtagna ICF och KVA koder. Individuella semistrukturerade intervjuer dir ett konsekutivt urval av
personer med mild eller mattlig demenssjukdom tillfradgas om sina upplevelser av behov och
eventuella problem i sitt dagligt boende/liv kommer att genomforas (delstudie 1). Dérefter verkstills
strukturerade intervjuer (delstudie 2) ddr personer med mild eller mattlig demenssjukdom tillfragas om
behov och problem i dagligt boende med hjélp av ett strukturerat fragefrageformulir. Data fran
delstudierna 1 och 2 kommer att sammanstillas och ligga till grund for planerad intervention/aktion
(individanpassat stodprogram).

Aven andra kommuner i Y-lén har tillfragats att delta i delstudie 2. Kommuner som fram till denna
tidpunkt har visat intresse for deltagandet 4r; Ornsk&ldsvik, Timra och Harnosand kommuner.
Forstudien planeras starta 2017-02-01 och vara avslutad 2017-12-31. Sokt belopp for forstudien
240.000 SEK

2. Syfte, mal, malgrupp, metod avgransning samt leveranser

Design och Syfte

Detta forskningsprojekt (forstudien) har en kvalitativ design. Syfte med studien &r att utforska
personer med mild eller mattlig demenssjukdom deras upplevelse av behov och problem i ordinért
boende (delstudie I) samt undersoka om de identifierade behov och problem kan styrkas med hjilp av
de framtagna ICF och KVA koder (delstudie II).

Mal

Forskningsstudien ingér i Sundsvall demensvinlig kommun projektet. Projektets mal 4r att kartlédgga
personer med mild eller mattlig demenssjukdom deras upplevelse av behov och problem i dagligt
boende och ddrefter utveckla arbetssitt som stodjer personer med demenssjukdom och deras
nérstaende i sitt dagliga liv.

Malgrupp

Malgruppen for forskningsprojektet personer med mild eller mattlig demens. For att inkluderas i
studien skall personen bo i ordinért boende, ha mild eller méttlig demenssjukdom som definieras med
Minimental State Examination Svensk revidering (MMSE-SR) med resultatet > 9 till <27 poing, tala
och forsta svenska eller finska spraket, ha samtyckekompetens, samt att personen med
demenssjukdom och dennes nérstdende samtycker till att delta i studien. Om personen inte kan tala
eller forsta svenska eller finska spréket, har svar demenssjukdom, dvs. resultatet <9 po#ng alternativt
>27 dvs. ingen kognitiv dysfunktion i MMSE-SE, har <4 poéng i Klocktest, om hen inte kan ge sitt
medgivande att delta, eller om erhallet resultat &r > 10/11 podng pa Cornells depressionsskala,
exkluderas personen fran studien.

Vetenskaplig metod

Urval och procedur

Delstudie I: Ett urval av 24 personer (12 kvinnor och 12 mén) med mild eller mattlig demenssjukdom
ar ténkt att ingd i studien. Antalet informanter baseras pa Malterud’s (2015) riktlinjer om urval i
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kvalitativ forskning, s& kallad information power. Informationsbrev med frankerat svarskuvert till
presumtiva deltagare skickas ut. Informationsbrevet kommer att beskriva syftet med studien och en
forfrAgan om att delta i en individuell intervju. De personer som &nskar att delta aterséinder svarsbrevet
och kommer att ddrefter att bli kontaktade for intervju av en intervjuare fér bestimning av tid for
intervjun. Nir deltagaren har tackat JA till deltagandet i intervjustudien triffas intervjuaren och
intervjupersonen. MMSE-SR test (Palmqvist et al, 2012) tillsammans med Klocktest (Shulman et al,
1986; Lee et al, 2015) och Cornells depressionsskala (Barca et al, 2010; Alexopoulos et al, 1988a) test
genomfors fore sjdlva intervjun, om deltagaren som uppfyller inklusionskriterier och formar verkstills
intervjun vid samma tillfille, om inte bokar intervjuaren en ny tid for sjilva intervjun.

Delstudie II: Ett konsekutivt urval av 40 personer med mild eller méttlig demenssjukdom, ett urval
som baseras pé information power (Malterud, 2015) genomfors. Deltagarna till denna del av
forstudien kommer att rekryteras fran olika kommuner i Y-ldn. Kontakt med deltagare kommer att tas
av intervjuaren for att bestimma tid och plats for intervjun. De som vill delta i intervjustudien och
deras nérstiende far skriftligt och muntligt information om studien. Nir deltagaren och nirstiaende har
tackat muntlig och skriftlig JA till deltagandet tréffar intervjuaren deltagaren for intervju. De
intervjupersoner som inte skattats med de skalor som ingick i delstudie 1 kommer att skattas for att
avgora om de uppfyller inklusionskriterierna for studien. For att uppné bred beskrivning av
intervjupersonens behov och problem i ordinért boende kompletteras datainsamlingen med
information frdn nérstdendes och kontaktmannens inom hemtjénsten (om deltagaren har hemtjéinst)
svar i Whodas 2.0, 36-frageversionen administrerad av ombud.

Datainsamling

Delstudie I: En semi-strukturerad intervju med personer med mild eller méttlig demens genomforas.
Frageformuldret Whodas 2.0 36-intervjuadministrerad frigeversionen anvinds som ram under
intervjuerna for att sikerstilla att intervjuaren foljer samma struktur med varje deltagare. Whodas 2.0
36-intervjuadministrerad version tillater intervjuaren att stélla foljdfragor utifran vad deltagaren svarar.
For att uppnd bredd beskrivning av personen med mild eller méttlig demenssjukdom behov och
problem i dagligt boende kompletteras datainsamlingen med information frén nirstaende (om
deltagaren har nirstdende) och med kontaktmannen inom hemtjénsten (om deltagaren har hemtjinst).
Intervjuerna kommer att spelas in digitalt och dérefter skrivas ut ordagrant. Intervjuerna berdknas paga
cirka 45 till 60 minuter.

Delstudie II: Individuella strukturerade intervjuer planeras att genomforas med deltagarna.
Intervjufrigor utgar fran frageformuldret Whodas 2.0 36 intervjuadministrerad version. Deltagarnas
svar som inte fangas in av fragor i Whodas 2.0 skrivs ner som féltanteckningar. Intervjuaren
dokumenterar @ven sin egen bedémning av deltagarens behov och problem i frageformuliret Whodas
2.0. Nérstdende och kontaktmannen fér ta del av frageformuliret. De ombes att skriva ner
faltanteckningar i frageformuléret om de upplever att det finns behov och problem som inte fingas in
med frageformuléret.

Intervjuare

Intervjuerna planeras, i bada delstudierna, att genomftras av demenssjukskéterska under 6verinseende
av handledare fran Mittuniversitetet (OH). Intervjuarna har ingen regelbundet aterkommande kontakt
med respondenterna i studien. Intervjuare har 1ang arbetserfarenhet inom den kommunala hilso- och
sjukvarden och har tidigare intervjuat personer med kognitiva nedsittningar. Intervjuarens vana att
intervjua personer med kognitiva nedséttningar innebér fordelar genom att intervjuaren kan uppfatta
nyanser i spraket och dédrigenom uppfatta intervjupersonen korrekt. Detta kréver emellertid att
intervjuaren, fore intervjuerna genomfors, far utbildning av handledare fran Mittuniversitetet (OH) (2
ggr tvé timmar) om vad och hur en forskningsintervju genomf6rs och vad som skiljer
forskningsintervjun fran andra former av intervjuer. Utbildningen kommer #ven att fokusera pa
anvédndandet av frageformuldret Whodas 2.0.
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Dataanalys

Delstudie I och II: I bada delstudierna kommer en kvalitativ innehallsanalys att anviindas for att
analysera den utskrivna intervjutexten. Deduktiv kvalitativ innehéllsanalys (Elo & Kyngis, 2008)
anvénds i studie 1 for analysen av de ordagrant transkriberade intervjutexterna. I delstudie IT kommer
analysen av textenheter som motsvarar syftet att identifieras, kondenseras och kodas och analyseras
utifrin dess manifesta innehall (Graneheim & Lundman, 2004) och jimféras mot ICF och KVA koder.

Instrument

Frégeformular WHOs Disability Assessment Schedule (Whodas 2.0)

Virldshélsoorganisationens formulér for bedomning av funktionshinder WHO Disability Assessment
Schedule (WHODAS 2.0) &r ett generiskt ICF baserat beddmningsinstrument som utgor en
standardiserad metod for métning av hilsa och funktionshinder som den medicinska diagnosen
(faststdllande av sjukdom) inte ensam ger ndgon information om. Instrumentet anvinds i studien som
ram for intervjuerna.

Mini Mental State Examination - Svensk Revidering (MMSE-SR)
MMSE-SE anvinds i studien for att kunna forklara hur mild eller mattlig demenssjukdom definierades
i studien.

Klocktest
Klocktest anvinds for screening och uppféljning av kognitiv paverkan. Det miter
konstruktionsférméga, tidsuppfattning samt nedsittning i abstraktion och planering.

Cornells depressionsskala vid demens

Depression hos éldre personer kan ge demensliknande symtom. Cornells depressionsskala vid demens
dr ett screeningsinstrument, avsett att identifiera depression hos dldre personer och anvinds i studien
for att kunna minska risken att personer med svar depression inkluderas i studien.

Leverabler efter forstudiefasen genomford

Resultatet av delstudierna 1 och 2 férvéntas bidra med information som kan utgora basen for skapande
av ett individanpassat stodprogram for att stddja eller forbittra hélsa och livskvalitet hos
hemmaboende personer med demenssjukdom och att ge stéd &t nérstaende, och/eller
hemtjénstpersonal nir sa dr aktuellt, att utfora dessa dtgérder. Forstudien skall ddrmed ses som en
forutséttning for planering av innehéllet i ett personspecifikt interventions-/aktionsprogram.

Resultatet av forstudien kommer dven att presenteras for olika nivder inom socialtjinsten, Sundsvalls
kommun.

3. Behov/efterfragan i regionens naringsliv och samhalle

Demenssjukdom ér vanligt férekommande, och idag beriknas omkring 160 000 personer i Sverige ha
ndgon form av demenssjukdom (Edhag, 2006). Antalet insjuknade beriiknas 6ka med stigande alder
och 6kad andel éldre i befolkningen. Enligt Socialstyrelsens berdkningar #r den arliga kostnaden for
demenssjukdomar i Sverige 63 miljarder kronor (Socialstyrelsen, 2014). Atta procent av alla som &r 65
ar eller dldre har en demenssjukdom. Antalet yngre personer med demenssjukdom uppskattas till cirka
8 000-9 000 varav merparten dr 6065 ar. Antalet personer med demenssjukdom berdknas att 6ka.
Efter 2020 forvéntas antalet personer med demenssjukdom néstintill fordubblas (World Health
Organization and Alzheimer’s Disease International, 2012; Statens beredning for medicinsk
utvirdering, 2008).

De kommunala kostnaderna ar de hogsta, cirka 49 miljarder kronor, alltsd omkring hilften av den
totala kostnaden pa ca 102 miljarder kronor fér kommunal véard av och omsorg om #ldre. Boendetiden
i séirskilt dldreboende ér en viktig faktor som péverkar totalkostnaderna (Wimo et al, 2014).
Sjukdomen kommer smygande och successivt forsdmras den kognitiva férmégan att klara det dagliga
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livet (Grafstrom et al, 1992). Svarigheterna att réra sig utomhus och att klara hemsituationen och
dagligt liv 6ka successivt. Exempelvis kan den sjukes formaga att inhandla matvaror, lagra dem och
tillreda méltider forsémras och sjukdomen kan #ven leda till att personen glommer att #ta, #ter for
mycket eller felaktigt. I senare stadier kan sjélva dtandet paverkas och dérmed riskerar
ndringstillstdndet att forsimras, detta med ytterligare forsdmring av sjukdomstillstindet som f5ljd
(Mantorp & Watson, 2003). Detta &r sérskilt dramatiskt for ensamstdende. I parforhallanden kommer
partnern att f4 en mer och mer vardande roll, problem ska 16sas och bordan riskerar att bli
overvildigande.

Det saknas vilgjorda studier och beslutsunderlag, for att kunna prioritera insatserna inom omradet for
dldrevard (SBU, 2015). Resultat i form av &ldre personers formaga att kunna utfora dagliga aktiviteter,
upplevd livskvalitet, uppfattning fran personal och fran anhériga, men dven kostnader, behover
analyseras pa bade lokal, regional och nationell niva for utveckling av savil registerdata som
kvalitativa data, som beskriver innehéllet och kvaliteten p4 de omvardnads- och omsorgsinsatser som
ges (Socialstyrelsen, 2014). Socialstyrelsen (2012) betonar dven vikten av att utveckla metoder,
kunskap och arbetssétt som leder till en personcentrerad omvéardnad.

4, Kartlaggning kompetens och verksamhet Mittuniversitetet

Forskningsstudien ingér i projektet Sundsvall demensvénlig kommun. P& Mittuniversitetet, avdelning
for omvérdnad finns en god forskningstradition och forskningskompetens avseende omsorg kring
dldre personer och sérskilt kring personer med demens. Vad som déremot saknas eller brister och som
darfor maste utvecklas dr samarbete/forskning mot kommunal verksamhet.

5. Koppling 6vergripande strategier

Eftersom Mittuniversitet verkar i en internationella miljé samtidigt som universitetet fokuserar pa
forsknings- och utbildningsfragor som svarar mot nationella, lokala och regionala intressen kommer
projektet att kunna bidra till kompetensutveckling, inte enbart i den egna regionen utan #ven nationellt
och internationellt. Avseende avdelning f6r omvardnad, Mittuniversitetet, s passar forstudien vl in
mot avdelningens forskningsstrategi.

For Sundsvalls kommuns strategi RIKARE kan projektet bidra med positiv utveckling avseende
demensomsorg. En 6kad kunskap inom detta omrade bor rimligtvis dka kvaliteten for personen med
demenssjukdom och dennes nérstdende. Detta kan gora Sundsvall till en mer attraktiv kommun som
erbjuder trygghet och livsmiljo i ’toppklass”.

Projektet kan &ven bidra med kunskap som minskar kostnaderna for kommunens demensomsorg.
Forskning har visat att personcentrerad vard/omvérdnad inom akutvérd kan forkorta patientens vardtid
pé sjukhus. Det &r rimligt att anta att en personcentrerad demensomsorg dven den kan innebéra
kostnadsbesparingar for kommunen i form av t.ex. minskat behov av kommunalt demensboende.

Koppling framtida profilomrade

Enligt EU’s befolkningsstatistik kommer antalet dldre personer dver 65 &r att 6ka med 33 % fram till
ar 2050 (European Commission, 2004). De snabbast vixande alderssegmentet utgors av personer som
dr over 80 &r. Detta innebér stora utmaningar for samhéllet, inte enbart i Europa; samma monster kan
ses dver hela véstvirlden. Sundsvalls kommun utgér i detta sammanhang inget undantag. En aldrande
befolkning innebér 6kade kommunala kostnader. Projektets 6vergripande bidrag till
verksamhetsnyttan &r en verksamhet med hog kvalitet till ldgre kostnader och ddrmed en attraktivare
kommun att &ldras i. Genom samverkan med avdelning fér ekonomivetenskap och juridik,
Mittuniversitetet bor rimligtvis forutséttning for hilsoekonomiska beridkningar av
interventionens/aktionens effekt kunna goras. For Mittuniversitetet innebér forskningsfokus pa
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demensomsorg mojlighet att bli en viktig aktor lokalt, regionalt, nationellt och internationellt inom
detta omrdde, ett omrade som har forutséttning att bli alternativt ingé i ett framtida profilomrade.

6. Relation forskning och R&D nationellt och internationellt

Inom avdelning f6r omvardnad har omkring 10 avhandlingar med fokus pa dldre personer, dir
projektansvarig haft huvudhandledaransvar, utgatt frén avdelningen sedan ar 2000. I dagsliget pagar
ett avhandlingsarbete (dagligverksamhet for hemmaboende personer med mild/moderat
demenssjukdom — planerad disputation ht 2017). Férutom detta arbete pagar flera projekt med fokus
pa omvérdnad av &ldre (t.ex. palliativ omsorg i glesbygd samt &ldre samers syn pa given vard och
omsorg).

7. Relationer andra aktiviteter

Projektet dr beroende av forprojektet for att kunna genomforas da forprojektet utgor en forutsittning
for planerad interventionen/aktion. Ett mgjligt samarbete kan dven ses pA kommunal ldnsniva da
projektet bor vara av intresse for fler kommuner i ldnet vilket skulle kunna bidra till ett storre sampel
och urval.

Om projektets utfall &r positivt finns mojlighet att implementera resultatet i region
Jamtland/Hédrjedalen och kommuner i Mitt-Norge. Detta skulle kunna méjliggora en Interregional EU
ansokan.

Projektet har en tydlig koppling mot andra forskningsprojekt inom avdelning for omvardnad,
Mittuniversitetet, t.ex. mot olika projekt inom palliativ omsorg. Inom utbildningen kommer
kunskaper som genereras frén projektet att kunna anvindas pa savil grund som avancerad
nivd. Mojlighet till samarbete med andra avdelningar pa Mittuniversitetet bor inte vara oméjliga.
Exempelvis bor ett samarbete med ekonomivetenskap vara mojligt.

8. Partner och andra aktorer

Intresse for deltagande i projektet har meddelats fran exempelvis Timra och Hiarndsands kommuner
(inget formellt beslut finns for deltagande i skrivande stund). Som nimnts ovan skulle ett deltagande
frén fler kommuner innebira ett storre sampel och didrmed ett mer vetenskapligt virde av projektet.
Projektets mojlighet att bidra med kunskap om eventuella kommunala kostnadsminskningar kriver
samverkan med och kompetens fran avdelning for ekonomivetenskap och juridik, Mittuniversitetet.

9. Sambhaéllseffekter

Om projektet faller vil ut finns stora mojligheter for kvalitetsforbéttring inom kommunens
demensomsorg. Resultatet fran forprojektet kommer i sig sjélv att 6ka kunskapen om vilka problem
och behov som personer med demenssjukdom i ordinért boende har. Eftersom omradet,
demensomsorg, &r ett viktigt samhillsomrédde bor goda forutsittningar finnas for finansiering av
huvudprojektet (interventionen/aktionen) fran nationella forskningsrad som t.ex. Forte.

10. Kommunikation

I samband med uppstart av férprojektet kommer en referensgrupp att bildas bestidende av
representanter frin MiUN och Sundsvalls Kommun. Avsikten med referensgruppen ir att, férutom
terminsvisa moten, kontinuerligt aterfora forskningsresultaten for att fa en naturlig spridning och
implementering i verksamheten.

Resultat frén forprojektet kommer att publiceras i internationella vetenskapliga tidskrifter inom
dldreomradet. Rapport kommer att skrivas. Resultaten kommer att spridas via offentliga seminarier
och konferenser. Massmedial kontakt planeras, hir kan t.ex. journalistutbildningen p4 MiUN
involveras.
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Sundsvalls
kommun

I samband med uppstart av intervention/aktion kommer ny sammanséttning av referensgruppen att ges
en slutlig form. I gruppen kommer representanter fran, forutom MiUN &ven representanter fran i
studien ingdende kommuner samt att inga. Kontakt kommer att tas med intresseorganisationer som

exempelvis PRO och SPF samt med lokala och regionala demens- och anhérigforeningar.

Informationsfoldrar for presentation av projektet for olika malgrupper kommer att tryckas och i ett
senare skede for presentation av resultat kommer att tryckas och distribueras till lokaler dér dldre
personer och nirstdende samt yrkesverksamma kan ta del av foldrarna t.ex. hilsocentraler och
kommunala méteslokaler. Genom att sprida kunskap om resultaten till allménheten bér projektets

attraktivitet 6ka.

Kommunikationsinsats Malgrupp Tidpunkt Externa kostnader | Ansvar
”Preliminér referensgrupp” Partner i projektet Projektstart
(MP, OH, + 1 person fran (feb. 2017)
kommun och MiUN)
Publicering vetenskaplig Vetenskapssamfund Forproj. Kostnad open MP, OH,
journal avslutning access
Skriftlig rapport Kommun ledning + Forproj. Tryckning MP, OH

yrkesverksamma avslutning
Referensgrupp Referensgrupp Uppstart
(MP, OH 1 pers fran MiUN + huvudproj
1 pers frén ingdende
kommuner och
pensionérsorg.)
Informationsfolder Medborgare Uppstart Tryckning

huvudproj

Seminarier / foredrag / Yrkesverksamma / Avslutning
Massmedia Medborgare / Huvudproj

Vetenskapssamfund
Publicering vetenskaplig Vetenskapssamfund Forproj. Kostnad open MP, OH,
journal avslutning access

11. Organisation for genomfoérande av forstudie

Kompetens som i nuldget finns for projektet:

Professor, omvardnad, Mittuniversitetet.
Med Dr. Medicinsk ansvarig for rehabilitering, Sundsvalls kommun,
Demenssjukskoterska, Sundsvalls kommun (intervjuare).
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12. Planerade aktiviteter, tidplan och kostnader
Aktivitet Start Slut Kostnad SEK
EPN-ansokan, Utbildning/handledning, 2017-02-01 2017-09-30 122.500,-
datainsamling, analys (EPN-ansdkan 5000.-,
MP 133.000.-, OH 102.000,-)
Sammanstéllning av resultat; artikel och 2017-10-01 2017-12-31 117.500,-
rapportskrivning
Summa 240.000,-
Projekt (aktivitet) Start Slut
Ansokan Forte (tid for annonsering oklart) 2016-12-01 2017-01-31
Planering av intervention/aktion 2017-02-01 2017-12-31
EPN-ansokan (skrivning, inséndning och beslut) | 2017-04-01 2017-06-30
Projekt (start och genomforande) 2018-01-01 2018-12-31
En mojlig fortsdttning av en “lyckad” intervention | ? ?
skulle kunna vara att omvandla projektet till ett
Interregionalt EU-projekt med medvekande
kommuner i Jamtland/Hérjedalen och Mitt-Norge

13. Risker

Risk

Atgird

Intervjuer kan medftra en risk for att forskningspersonen
uteldmnar saker om sig sjilv eller tar upp saker som de
inte hade ténkt fran borjan.

En annan risk kan vara att deltagarna upplever det svart
att tala om sina erfarenheter och tankar, speciellt
situationer som varit kidnsloméssigt svara.

Forskningspersonen kommer att informeras om att de vid
behov kan kontakta intervjuaren som dr sjukskoterska for
vidare samtal.

Vissa personer kan bli trétta under intervjun dérfor
erbjuds méjlighet till andra intervjun om det behovs.

Det &r dérfor viktigt att intervjuaren samtalar en stund med
deltagaren efter intervjun, for att ta reda p& hur personen
upplevt intervjun.

Det &r ocksa viktigt att informera om att inga privata
uppgifter kommer att redovisas i studien.

Deltagarna informeras om att de om de sa dnskar, nir som
helst och utan att ange nigot skél, kan avbryta sin
medverkan i studien och "att ett avbrytande ej paverkar
fortsatt behandling".




Mittuniversitetet kommun

“ i § Sundsvalls

14. Undertecknande

Sundsvall 2016-11-21

MID SWEDEN UNIVERSITY
%; Ove Hellzen

Plats och datum Fomtudwleﬁ rens underskrift Namnfortydligande




