Virdegrund och lagstiftningen ger
god vard och omsorg

Det hér kapitlet koncentrerar sig pa tvéa delar, namligen vardegrunden som
véarden av och omsorgen om personen med demenssjukdom kan vila pa
och lagstiftningen. Lagstiftningen &r en sjélvklar del i varden och omsor-
gen varfor Socialstyrelsen i riktlinjerna inte ger ndgra rekommendationer
utifran lagstiftningen. Déremot ger Socialstyrelsen i detta kapitel ett antal
praktiska exempel pa situationer dir personer med demenssjukdom har
sarskilda behov i relation till lagstiftningen.

Viirdegrunden uttrycks i lagstifiningen

* De grundldggande virderingar som uttrycks i lagstiftningen innebér att
personer med demenssjukdom

* ska fé sin integritet och sitt sjalvbestimmande respekterat

* ska fa tillgang till insatser pa jamlika villkor och att insatserna &r lét-
tillgédngliga

* ska fé sina réttigheter respekterade

+ ska kunna kénna sig trygga

* inte far diskrimineras, till exempel uteslutas frén vard och omsorg pa
grund av kon, etnicitet, alder eller diagnos.

Dessa grundldggande vérderingar uttrycks i socialtjéanstlagen (2001:453),
lagen om st6d och service till vissa funktionshindrade (1993:387), och
hilso- och sjukvardslagen (1982:763) som har stod i regeringsformen
och Europakonventionen om skydd for de ménskliga rittigheterna och de
grundldggande friheterna.

Etik en del av virdegrunden

Etik handlar om vad som &r gott eller rdtt i en situation. Nér vi inte dr
sakra pa vad som &r gott eller rétt star vi antingen infor ett etiskt problem
eller ett etiskt dilemma. P4 etiska problem finns 16sningar. Etiska dilem-
man saknar 16sningar, man maste férhalla sig till en omojlig situation.
Etiska problem kan diskuteras utifran etiska principer som att respek-
tera livets okrdnkbarhet, respektera den andres autonomi, géra gott och
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inte skada samt handla rittvist. Att respektera livets okrdnkbarhet innebar
att handla sa att man inte forkortar eller forldnger livet pa ett “onaturligt”
sdtt. Att respektera den sjuke personens autonomi handlar om att kunna
kommunicera med den sjuke personen sé att man kan forsta vad han eller
hon upplever, tinker, vill, féredrar, inte vill, tycker illa om med mera. Det
innebér att man masta kunna lyssna pa bade det som ségs och dr outtalat
och forsoka tolka personens instillning och svar.

Att gora gott och inte skada handlar om att kdnna till alternativa hand-
lingar, till exempel vad forskning har att visa eller vad beprévad erfaren-
het pekar pa. Men det handlar ocksa om att férsta hur den sjuke personen
sjilv reagerar pa handlingen. Aven hir #r det framfor allt viktigt att kunna
kommunicera med den sjuke personen, att tolka den sjukes reaktioner. Att
handla pa ett rittvist sitt innebér till exempel att inte diskriminera perso-
ner med demenssjukdom.

Etik handlar inte bara om svéra val utan ocksd om hur man foérhéller
sig till varandra under vardagen. Praktiskt taget alla vardhandlingar kan
innebéra etiska utmaningar f6r vardare. Hur vi reagerar hdnger samman
med var instdllning till personen med demenssjukdom, om vi ser honom
eller henne som subjekt och person eller som objekt.

Det ar till exempel en etisk utmaning att forstd meningen med ett svar-
tolkat ”stérande” beteende. Det handlar om att kunna g in i den demens-
sjukes viérld. Da kan det till exempel framgé att den stérande personen
upplever vardarna som stérande.

Alla etiska utmaningar kan inte klaras av genom att fora resonemang
utifrdn generella etiska principer. Vardare méaste kunna handla spontant
utifrén sin syn pa den sjuke och sig sjdlva. Etiken handlar inte bara om att
gora goda val utan frimst om att leva ett gott liv tillsammans. Det handlar
om att skapa en positiv dmsesidig relation, virna den demenssjukes vér-
dighet, hjdlpa honom eller henne att bevara sina upplevelser av identitet
och integritet.

Goda relationer bygger pa respekt

Niér en vardare eller nérstdende interagerar med personer med demens-
sjukdom sker det inom ramen for en relation. Goda relationer innebér att
parterna respekterar varandras vérdighet och att ett konstruktivt dmsesi-
digt beroende uppstér. Goda relationer bygger pa att parterna har en posi-
tiv och realistisk bild av varandra och att de kan kommunicera.
Svarigheter att kommunicera och problem att upprétthalla sjdlvkénsla
och en positiv identitet & symtom pa demenssjukdom. Darfor ar det sér-
skilt viktigt att informella och formella vardare kan kommunicera med
personer med olika grad av demenssjukdom. Men det ricker inte med
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teknisk kunskap om kommunikation. Relationsaspekten av kommuni-
kationen handlar om vilka bilder vi har av varandra. Det ar viktigt att
vardare forsoker fokusera pa personen med demenssjukdom utifran den-
nes kvarvarande féormagor som kan skifta under och mellan dagar och
forsamras over tid. Goda relationer bygger pa att personen och inte sjuk-
domen fokuseras.

Personer med demenssjukdom har kvar sin identitet

De nationella riktlinjerna utgar fran att personer med demenssjukdom
ocksa 1 senare stadier av sjukdomen upplever vanliga ménskliga kénslor
som smirta, sorg, fértvivlan, omsorg och glddje. Ett viktigt mal for var-
den och omsorgen om den demenssjuke &r att minska dennes illabefin-
nande och 6ka vilbefinnandet, det vill sdga livskvaliteten.

Det ar inte minst viktigt att inse att personer med demenssjukdom i
sena stadier kan kénna smérta dven nér de kan ha svart att uttrycka sina
upplevelser.

Aven under sena stadier av demenssjukdomen kan personer visa att
de har en uppfattning av sig sjélva, att de har en identitet. De har en djup
kénsla av att vara en speciell person, vilket visar sig i att de sdger ’jag”
om sig sjilv.

En annan aspekt av upplevelsen av identitet &r att man vet vem man ér.
Man har en historia, man vet vad man tycker om och anser om saker. Sva-
righeter att minnas senare delen av sitt liv kan gora att personer i senare
stadier av demenssjukdom vet vilka de &r utifran minnen frdn barndom
och tidigt vuxenliv. Ibland hénder det att de inte ens har dessa minnen
kvar, utan fragar fortvivlat: Vem ér jag? De har kvar upplevelsen av att
vara en speciell person, ett jag, men de har glomt vem denna person r.

Personer med demenssjukdom skapar ocksa en upplevelse av sig sjilv
genom interaktion med andra ménniskor. Om de behandlas pé ett ned-
vérderande sitt kan de uppleva sig som virdelosa. Om de behandlas med
respekt kan de uppleva sig som vérdefulla trots alla problem.

Personer med demenssjukdom kan behdva hjélp att upprétthalla sin
sjdlvkinsla genom att pAminnas om sin historia och bemétas som en vir-
defull kommunikationspartner.

Det hénder att personer i sent stadium av demenssjukdomen under ett
kort klart 6gonblick sédger eller gor saker som visar att de forstar, minns
och bryr sig. Under klara 6gonblick kan personer med demenssjukdom i
sent stadium tala om saker som det ar viktigt f6r omgivningen att forsta.
Det betyder att det man séger till och gor for personen med demenssjuk-
dom ocksa i sena stadier av sjukdomen dr betydelsefullt &ven om perso-
nen inte tycks reagera.

71



Personer med demenssjukdom ska ses 1 sitt sociala
sammanhang

En miénniskas upplevelse av identitet hdnger samman med hennes sociala
sammanhang. En uppgift for personer i varden och omsorgen ar dérfor att
hjdlpa personer med demenssjukdom att upprétthélla kontakten med sina
sociala ssmmanhang, familj, intressen, religion och sa vidare.

Att en person insjuknar i en demenssjukdom drabbar hela familjen. In-
vanda ménster och maktférhéallanden fordndras. For att familjen ska kunna
bevara sin integritet sa langt mojligt dr det viktigt att familjen inklusive
den demensjuke fér stod redan i samband med att diagnos stills, under
hela sjukdomstiden och for verlevande familjemedlemmar ocksé en tid
efter den demenssjukes dod.

Personer med demenssjukdom som lider har behov av trost

Det finns demenssjuka som tycks ha det bra i sin sjukdom, speciellt i se-
nare stadier av sjukdomen. Men det finns ocksa demenssjuka som tycks
uppleva ett stort lidande. De kan uppleva lidande av samma skil som friska
personer, av till exempel anhorigas svek eller dod.

Personen med demenssjukdom kan ocksa lida pa grund av demens-
symtomen. Lidande kan forstds som en kinsla av hemldshet, att ha ham-
nat utanfér meningsfulla sammanhang. Déligt minne innebér att det ar
svart att halla kontakt med det som hénder. Personerna kan fa
* svérigheter att tolka sinnesintryck (agnosi) vilket gor det svart att till

exempel upprétthalla meningsfulla relationer med saker

 svarigheter att utfora avsiktliga handlingar (apraxi) vilket gor det svért
att delta i meningsfulla aktiviteter

» forsvarat abstrakt tdnkande, svarighet att orientera sig och andra sym-
tom som gor det svart att kdnna sig hemma i tillvaron.

De behover hjilp att motverka effekten av symtomen genom en god véard

och omsorg.

Personer med demenssjukdom kan ocksa lida pa grund av att de bemoéts
pa ett negativt sétt och pa grund av délig vard och omsorg. Nér personer
med demenssjukdom behandlas som om de var psykiskt tomma, ndr man
talar om dem och inte till dem, nér man kranker deras virdighet och till-
fogar dem onddigt illabefinnande 6kar man pé deras lidande.

Niér vi lider behover vi trost. Vard och omsorg bor ge mojlighet till
trost, vara trostande. Den fysiska miljon kan vara trostande 1 sig genom
att den ger upplevelser av skonhet genom konst, musik och saker som
personen med demenssjukdom upplever vackra.
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Relationen mellan vardare och demenssjuka bor praglas av omtanke och
omsorg. Kontakt med familjen, vénner, barn, djur, musik, dans och natur dr
andra exempel pa mojligheter dir den demenssjuke kan finna trost.

Lagarnas krav pa kommunikation och information

Halso- och sjukvarden och socialtjansten ska sa langt som mdojligt utforma
och genomf6ra omsorgen och varden i samrad med individen. Detta fram-
gér av hélso- och sjukvardslagen (HSL) och socialtjéanstlagen (SoL).

Hilso- och sjukvardspersonalen ska ge varje patient individuellt an-
passad information (2a § HSL, och 2 kap. 2 § lagen om yrkesverksamhet
pa hélso-. och sjukvardens omrdde, LYHS). Om informationen inte kan
lamnas till patienten ska den i stéllet lamnas till en nérstaende.

Individuellt anpassad information innebér att personalen ska ta hidnsyn
till varje patients forutséttningar och behov vid utformandet av informa-
tionen och hur den ges. Man behover bland annat ta hénsyn till patientens
mognad och erfarenhet, hélsotillstand, eventuell funktionsnedsittning och
kulturell och spraklig bakgrund.

Informationen ges i dialog med patienten och med hinsyn till patien-
tens behov i den aktuella vardsituationen. Detta stiller stora krav pa hal-
so- och sjukvardspersonalens férmaga att vara lyhord och sitta sig in i
patientens situation och perspektiv. Informationen ska innehélla uppgifter
om patientens hilsotillstdnd och de metoder f6r undersékning, vard och
behandling som finns, det vill séga det som patienten behover veta for att
kunna ta stillning, ta tillvara sina intressen och vara delaktig i behand-
lingen (2a § HSL och 2 kap. 2 § LYHS).

Detta framgar ocksa av forarbetena till socialtjédnstlagen dér de princi-
per som bor gilla for individuellt inriktade insatser anges (Regeringens
proposition Om socialtjansten 1079/80 s. 207).

Sérskilda behov hos personer med demenssjukdom

Personer med demenssjukdom far som regel allt svarare att samla och
sortera sina tankar och minnesbilder. De kan fa problem att dverblicka
situationen och att fora resonemang som kréver att man minns vad som
tidigare sagts. Autonomin som dr beroende av viljeméssiga och intellek-
tuella funktioner minskar.

Det innebér att kommunikationen maste anpassas efter den demens-
sjukes formaga att forstd och ta till sig den information som ges. Den
demenssjuke ska alltid ses som den som informationen riktas till &ven
om informationen ges till nirstdende. Personer med demenssjukdom kan
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ocksa behova hjilp att upprétthalla sin sjilvkéinsla genom att paminnas
om sin historia och bemétas utifran denna och sin egen kunskap.

Kommunikation med personer med demenssjukdom maste fa ta tid —
och ses over tid. Det innebdr att hilso- och sjukvards- och omsorgsper-
sonalen maste fylla pa, fortydliga, upprepa och félja upp informationen
och ocksa ge den till en nirstaende eller den som foretrader personen. In-
formation om diagnos och behandling samt beslut om socialtjanstinsatser
och omsorgens innehéll behover personalen f6lja upp.

Personer med demenssjukdom och deras nirstaende har ofta ett starkt
intresse av att sd snart en diagnos &r stélld fa information om sjukdomen
och dess konsekvenser samt vilken vard, omsorg och omvardnad som finns
att tillgd inom savél landsting som kommun. Att respektera den sjukes
autonomi blir dock svérare vartefter demenssjukdomen utvecklas. Den
som ger informationen maste darfor ta hdnsyn till vad den demenssjuke
kan forstd och hans eller hennes upplevelser av sin egen sjukdom och
situation.

For att kunna anpassa informationen sa bra som mgjligt till personer
med demenssjukdom som har en annan spraklig och kulturell bakgrund
kan sérskilda insatser behovas for att personalen ska kunna sitta sig in i
personens och nérstdendes syn pa bland annat hilsa och sjukdom, reli-
gion, familj, konsroller, integritet, tid och hur man uttrycker kénslor.

Personer med olika grad av demenssjukdom stiller olika krav pa for-
magan hos vardare och personal att kommunicera. I ett tidigt skede av
sjukdomen fungerar muntlig och skriftlig information bra, men i senare
skeden kan man ibland se att information bést formedlas eller tas emot
genom bilder och kroppssprak. Allmént sett dr det angelédget att persona-
len 4r lyhord for den enskildes egen formaga att uppfatta och formedla
budskap och anpassar sig till den.

Lagarnas krav pa samverkan och kontinuitet

En god socialtjanst forutsitter fortroendefulla relationer mellan den hjélp-
sokande och socialtjanstens foretrddare. For att en fortroendefull relation
ska kunna vixa fram krivs en varaktighet i kontakten. Det innebér att
personen inom exempelvis dldreomsorgen méter samma person eller ett
litet team under en ldngre period.

Hilso- och sjukvardslagens krav pa god vard innebdr att den bland an-
nat ska tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sékerhet
i varden (2 a § HSL).
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Sérskilda behov hos personer med demenssjukdom

Personer med demenssjukdom har ofta behov av insatser fran savil hélso-
och sjukvard som socialtjénst, vilket krdver en néra samverkan dem emel-
lan. Personens oberoende i det dagliga livet stirks om olika omsorgs- och
véardinsatser samordnas pé ett &ndamalsenligt sitt. Det forutsitter ocksé
en dialog mellan personen med demenssjukdom och dennes nérstaende
eller legala foretrdadare (2 a § HSL, prop. 1979/80 s. 207-208).

Den demenssjukes fortroende for och tryggheten i varden och omsor-
gen bygger mycket pd hur hon eller han upplever kontakten med vérd-
och omsorgspersonalen vilket kan underléttas av att det finns rutiner som
gor det mojligt att upprétthalla en god kontinuitet mellan personen med
demens, dennes nirstdende och den personal som deltar i varden och om-
sorgen.

Om det tillkommer ny personal ska relevant information och kunskap
om den demenssjuke foras dver till den nya personalen. Samtidigt ska in-
formation om den demenssjukes personliga liv behandlas konfidentiellt.
Den demenssjuke sjélv eller deras foretréddare ska till exempel tillfragas
om information far foras vidare (11 kap 2 § SoL och offentlighets- och
sekretesslagen 2009:400, kap 25 och 26).

Rditten till bistand

Socialtjianstlagen dr bade en ramlag och en rittighetslagstiftning. Att den
ar en ramlag innebér att den inte reglerar varje insats eller stadgande i
detalj. I stéllet ges kommunerna en frihet — inom lagens ram — att anpassa
sina insatser efter skiftande behov och resurser. I drenden enligt social-
tjanstlagen ska dock principerna om frivillighet och sjidlvbestimmande
vara vigledande och socialtjansten ska darfor planera insatser tillsam-
mans med den enskilde.

Den enskilde ska genom bistandet forsdkras en skélig levnadsniva. Var
gransen for en skilig levnadsniva gér dr en bedomningsfraga. Betydelsen
av att socialtjinstlagen 4r en rittighetslagstiftning tydliggors dock av att
den som inte beviljats en insats som han eller hon ansokt om kan 6ver-
klaga beslutet till forvaltningsdomstol. Den kan dverpréva kommunens
beslut och, om den finner att kommunen gjort en for sndv skilighets-
bedomning, dndra det tidigare beslutet. En sddan dom, som vunnit laga
kraft, dr bindande fér kommunen.
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Sérskilda behov hos personer med demenssjukdom

Om personen, till exempel pa grund av demenssjukdom, inte kan ta stéll-
ning till en insats ska socialndmnden ta initiativ till att involvera god man,
forvaltare eller annan stéllforetridare for den enskilde i planeringen (5
kap. 3 § SoL). Socialtjdnsten ska dessutom alltid dokumentera insatser i
socialtjanstens personakter. Da socialndmnden fattar ett beslut enligt SoL
ska dven en hdnvisning som forklarar hur beslutet kan 6verklagas bifogas
beslutet (11 kap. 5 § SoL).

Vardplan
Inom hilso- och sjukvarden finns det pé flera omraden en lagstadgad skyl-
dighet att upprétta sirskilda planer for enskilda individer, exempelvis i

3 b § HSL dér det anges att habilitering och rehabilitering samt till-
handahallande av hjdlpmedel ska planeras i samverkan mellan hilso- och
sjukvéarden och den enskilde. Bestimmelserna har kompletterats med fo-
reskrifter fran Socialstyrelsen (SOSFS 2007:10 och SOSFS 2008:20).

10 § och 10 b—d §§ lagen om kommunernas betalningsansvar for viss
hilso- och sjukvard dér det anges att hilso- och sjukvarden ska uppritta
en vardplan for en patient som skrivs ut fran en enhet inom landstingets
slutna hélso- och sjukvard.

Det kan vara lampligt att uppritta en vardplan eller genomférandeplan
dven for insatser enligt socialtjanstlagen (SOSFS 2006:5). Arbetet med att
upprétta en vardplan som giller insatser enligt socialtjédnstlagen forutsétter
alltid den enskildes samtycke och medverkan. Kan en enskild, till exempel
pa grund av demenssjukdom, inte medverka ska socialtjdnsten involvera
anhoriga eller god man (5 kap. 3 § socialtjanstférordningen, SoF).

Sarskilda behov hos personer med demenssjukdom

I all planering &r det angelédget att socialtjénsten och hélso- och sjukvar-
den samarbetar s& att den demenssjukes samlade behov, béde av social
omsorg och hilso- och sjukvérd, kan tillgodoses.

Vard- och omsorgsplanering baserad pa ett reellt samarbete mellan den
demenssjuke, nirstdende och personal kan 6ka mdjligheten till att den
enskildes sjélvbestimmande och inflytande tillgodoses och att varden och
omsorgen individualiseras.

Kommunikationen mellan den demenssjuke, nérstaende och personalen i
vérd- och omsorgsplaneringsprocessen dr av avgorande betydelse for vard-
och omsorgsplaneringens resultat. Personalen har pa grund av sitt sprakbruk
och sin stéllning en maktposition i planeringssamtalet och det finns darfor
ett stort behov av reflektion 6ver det egna kommunikativa handlandet.
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Eftersom personer med kognitiva funktionsnedsittningar ofta har své-
righeter att férsta konsekvenserna av olika forslag kan det vara svart for
dem att delta pa ett reellt sétt. Nérstdende &dr darfor en forutséttning for att
nagon form av delaktighet kommer till stind och att personens rost blir
hord. Det krivs dock att de nérstdende har insikt om sjukdomen, att de
kan ta in information och att de kan fatta beslut.

Det kan ocksa vara av betydelse att socialtjdnsten och hilso- och sjuk-
varden forbereder och avsitter tillracklig tid for planeringssamtalet.

Lex Sarah och lex Maria

Socialtjdnstlagen och lagen om stdd och service till vissa funktionshin-
drade anger att var och en som &r verksam inom omsorger om dldre per-
soner eller personer med funktionsnedsittning ska vaka dver att dessa far
god omvardnad och lever under trygga férhallanden.

Vidare ska den som upptécker eller far kinnedom om ett allvarligt miss-
forhallande som ror nagon enskild genast anméla detta till socialndimnden
eller till den som &r ansvarig for en yrkesmaéssigt bedriven enskild verk-
samhet. Anmilningsskyldigheten omfattar d&ven handldggare.

Socialstyrelsen har gett ut féreskrifter och allménna rdd (SOSFS 2008:10)
om tilldmpningen av bestimmelserna. Syftet med lex Sarah-bestimmel-
serna ir att bidra till att den enskilde far insatser av god kvalitet och att
skydda den enskilde fran missforhallanden.

Bestimmelsen om anmélan enligt lex Maria finns i1 lagen om yrkes-
verksamhet pa hilso- och sjukvardens omrade. Skyldigheten innebér att
en anmélan ska goras till Socialstyrelsen vid allvarlig skada som en pa-
tient drabbats av eller utsatts for risk att drabbas. Ytterligare bestimmel-
ser finns i Socialstyrelsens foéreskrifter och allmidnna rad om anmélnings-
skyldighet enligt lex Maria (SOSFS 2005:28).

Sérskilda behov hos personer med demenssjukdom

Bestimmelserna dr av stor betydelse for personer med demenssjukdom
som har nedsatt autonomi, svart att bevaka sina intressen, ge uttryck for
sin vilja och férmedla vad de upplevt.

Det dr av stor vikt att personalen inom socialtjansten medverkar till att
personer med demenssjukdom far god omvardnad och lever under trygga
forhallanden och skyddar den enskilde for 6vergrepp och férsummelse.
Halso- och sjukvardspersonalen dr skyldig att rapportera till vardgivaren
om en person med demenssjukdom i samband med hélso- och sjukvérd
drabbats av eller utsatts for risk att drabbas av allvarlig skada eller sjuk-
dom (HSL och LYHS).

71



