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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en nationell utvardering av varden och omsor-
gen for personer med demenssjukdom. Utgangspunkten for utvarderingen har
varit de centrala rekommendationerna i Nationella riktlinjer for vard och
omsorg vid demenssjukdom 2010.

Resultaten i utvarderingen presenteras i tva rapporter. Denna underlags-
rapport innehaller samtliga resultat samt en utforligare beskrivning av meto-
den. Resultaten sammanfattas ocksa i rapporten Nationell utvéardering — vard
och omsorg vid demenssjukdom 2014. Rekommendationer, bedémningar och
sammanfattning, som aven innehaller Socialstyrelsens rekommendationer
och beddmningar.

Denna rapport vander sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politi-
ker, tjansteman och verksamhetschefer. Den kan &ven vara till nytta for pati-
entforeningar, berérda yrkesgrupper inom varden och socialtjansten samt
media.

Projektledare for utvarderingen har varit Vera Gustafsson. Ovriga som har
bidragit till rapporten &r Katarina Aslanido, Christina Broman, Johan Fast-
bom, Carolin Holm, Tsega Muzollo, Gunilla Ringback och Maria Oman.
Externa experter har varit Ulla H6jgard, Gunilla Nordberg, Per-Olof Sand-
man och Lars-Olof Wahlund. Ett sarskilt tack riktas ocksa till foretradare for
kvalitetsregistret SveDem, som har bidragit med underlag till utvéarderingen.

Ansvarig enhetschef har varit Marie Lawrence.

Lars-Erik Holm Petra Otterblad Olausson
generaldirektor avdelningschef, statistik och jamforelser
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Sammanfattning

Sammanfattning

De nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom som pub-
licerades 2010 har fatt ett stort genomslag, bade inom landstingen och inom
kommunerna. | de flesta landsting och kommuner finns det vardprogram eller
andra riktlinjer, som beskriver hur varden och omsorgen om personer med
demenssjukdom ska utformas. Det har skett omfattande utbildnings-
satsningar, och manga verksamheter deltar idag i de kvalitetsregister som
finns inom omradet. Begreppet personcentrerad omvardnad, som &r centralt i
de nationella riktlinjerna, har fatt ett stort genomslag i verksamheter som
arbetar med personer med demenssjukdom.

Det finns dock brister — bade nar det galler utredning, behandling och de
omvardnads- och omsorgsinsatser som ges. Skillnaderna i landet &r stora, till
exempel ndr det géller vilka utredningsmetoder som anvénds, i vilken ut-
strackning lakemedel forskrivs samt vilka insatser kommunerna kan erbjuda
till personer med demenssjukdom. Vidare tycks socioekonomiska forhallan-
den, som utbildning och fodelseland, paverka vilka insatser som ges.

Detta ar nagra av huvudresultaten i Socialstyrelsens utvardering av varden
och omsorgen om personer med demenssjukdom.

Socialstyrelsens rekommendationer

| utvarderingen lyfts rekommendationer inom foljande omraden fram:

* Fler personer med demenssjukdom bor utredas

« Det behovs mer kunskap och battre forutsattningar inom priméarvarden

 Skillnaderna i anvandningen av olika utredningsmetoder behdver analyse-
ras

* Vénte- och utredningstiderna behdver kortas

e Mer jamlik ldkemedelsforskrivning

 Battre kunskap om och rutiner for uppfoljning

 Fortsatt utveckling av ett teambaserat arbetssétt och samordningsfunktion-
er

* Fler boenden anpassade for personer med demenssjukdom

* Fortsatt utveckling av ett personcentrerat arbetsatt

« Utbildningsinsatserna har kat — men det behovs aterkommande utbild-
ning

* Fler behdver handledning — och oftare

* Fler riktade dagverksamheter

* Mer stod till anhdriga — och anpassat till olika grupper

 Behoven hos personer fran andra lander behéver uppmarksammas.
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Battre datakallor for att kunna folja upp

omradet

Arbetet med utvarderingen har visat att det saknas jamforbara uppgifter som
beskriver halso- och sjukvardens samt socialtjanstens verksamhet. For att
kunna folja upp vardens och omsorgens strukturer, processer och resultat
kravs en fortsatt utveckling av datakallor — pa bade lokal, regional och nat-
ionell niva. Det behovs bade en utveckling av registerdata och av mer kvali-
tativa data, som beskriver innehallet och kvaliteten pa de omvardnads- och
omsorgsinsatser som ges. Socialstyrelsen menar att mojligheterna att folja
upp omradet kan forbattras genom att:

o fler verksamheter — bade inom landsting och kommuner — ansluter sig till
och registrerar i de kvalitetsregister som finns inom aldreomradet, till ex-
empel SveDem, BPSD-registret, Senior Alert och Palliativa registret

* landsting och kommuner forbattrar den egna verksamhetsuppfoljningen

« det sker en fortsatt utveckling av forskningen inom omradet, framforallt
nar det galler omvardnads- och omsorgsinsatser.

Ny utvardering inom nagra ar

Socialstyrelsen kommer inom nagra ar att utvardera varden och omsorgen
om personer med demenssjukdom pa nytt, och da folja upp resultatet fran
denna utvardering. Férhoppningen ar att datakallorna har utvecklats, sa att
det ar mojligt att gora en mer heltdckande utvardering. Socialstyrelsen for-
vantar sig att resultaten for de utpekade forbattringsomradena har forbattrats.
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Sammanfattning

Landstingens forbattringsomraden
Utvarderingen visar att landstingen kan forbattra varden av personer
med demenssjukdom genom att:

samverka med kommunerna for att 6ka andelen personer som far
genomga en demensutredning, genom att de med behov upptacks ti-
digare

oka personalens kunskap om tidiga tecken pa demenssjukdom aven
inom verksamheter som inte primart arbetar med malgruppen, som
till exempel akutverksamheter

se 6ver om primarvarden har tillrackliga forutsattningar, bade i form
av kunskap och resurser, for att arbeta med utredning och behand-
ling av personer med demenssjukdom

analysera anvéndningen av olika utredningsmetoder, som lumbal-
punktion, strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR) och
funktionell hjarnavbildning med SPECT

se dver tillgangen till vissa kompetenser, som arbetsterapeut, sjuk-
gymnast och neuropsykolog, for att sakerstélla att patienternas be-
hov av insatser fran dessa yrkeskategorier kan tillgodoses

se over tillgangen till samordningsfunktioner i form av till exempel
demenssjukskaterskor

analysera orsakerna till vante- och utredningstiderna vid demensut-
redning, och vid behov forkorta tiderna (sarskilt landsting som har
vante- och utredningstider som avviker fran de landsting med kort-
ast tider)

i stOrre utstrackning ta initiativ till anhorigstdd i samband med de-
mensutredning

se over forskrivningen av demenslakemedel och vid behov vidta
atgarder for att 6ka andelen personer som far tillgang till lakemedel
(sérskilt landsting som forskriver demensldkemedel i mindre ut-
strackning &n genomsnittet)

tillsammans med kommunerna uppméarksamma och analysera for-
skrivningen av antipsykosmedel till personer med demenssjukdom
(s&rskilt landsting som har en hdgre forskrivning an genomsnittet)
tillsammans med kommunerna utveckla rutiner for uppfoljning, och
dérmed oka andelen personer som foljs upp regelbundet

bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet aterkommande ut-
bildningsinsatser till personalen

fortsatta att utveckla metoder, kunskap och arbetssatt som leder till
en personcentrerad omvardnad

utveckla kunskapen nar det géller utredning och behandling av per-
soner med ett annat modersmal &n svenska, och sarskilt uppmark-
samma och analysera forskrivningen av demensldkemedel och an-
tipsykosmedel till gruppen.
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Kommunernas forbattringsomraden
Utvarderingen visar att kommunerna kan forbattra varden och omsor-
gen av personer med demenssjukdom genom att:

 samverka med landstingen for att 6ka andelen personer som far ge-
nomga en demensutredning, genom att de med behov upptécks tidi-
gare

* tillsammans med landstingen utveckla rutiner foér uppféljning, och
darmed Oka andelen personer som foljs upp regelbundet

« fortsatta att utveckla och uppratthalla tvarprofessionella demens-
team

* se Over tillgangen till samordningsfunktioner i form av till exempel
demenssjukskaterskor eller demenssamordnare

 se dver antalet platser i sarskilda boenden — sarskilt i demensboen-
den — i forhallande till det forvantade antalet personer med demens-
sjukdom i respektive kommun eller stadsdel

* utveckla anpassade boenden for yngre personer med demenssjuk-
dom, eller samverka med andra kommuner eller stadsdelar kring
malgruppen

« fortsatta att utveckla metoder, kunskap och arbetssétt som leder till
en personcentrerad omvardnad

* se dver storleken pa enheterna, om de har demensboenden som inte
ar smaskaliga (sarskilt om demenshoendena har mer &n tio platser)

* se dver bemanningen vid sarskilda boenden for att bedéma om den
ar tillracklig for att kunna erbjuda en personcentrerad omvardnad

* se dver organisationen av hemtjanstinsatserna i ordinért boende, fér
att sakerstalla kontinuitet for den enskilde och kvaliteten pa insat-
serna

* bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet aterkommande ut-
bildningsinsatser till personalen

* i storre utstrackning erbjuda personalen regelbunden handledning

« se dver tillgangen till dagverksamheter som enbart riktar sig till
personer med demenssjukdom, och vid behov utveckla detta

* se Over mojligheterna att utveckla dagverksamheter med inriktning
mot yngre personer eller de som har ett annat modersmal an svenska

 utveckla anhdrigstdd i form av avldsning, utbildningsprogram och
psykosociala stodprogram, om det inte redan erbjuds

* tillsammans med landstingen uppmarksamma och analysera for-
skrivningen av antipsykosmedel (sarskilt kommuner som har en
hogre forskrivning an genomsnittet)

* tillsammans med landstingen arbeta mer aktivt for att upptacka per-
soner med demenssjukdom som har ett annat modersmal &n
svenska, samt utveckla kompetensen kring gruppen.
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Inledning

Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utvarderar och rapporterar om l&get och utveck-
lingen i halso- och sjukvarden och socialtjansten. Myndigheten anvéander
begreppet god vard och omsorg for att beskriva de egenskaper som en god
vard respektive en god kvalitet i socialtjansten ska innehalla. God vard och
omsorg innebar att varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, saker,
individanpassad, effektiv, jamlik och tillganglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag dar att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvarden och socialtjansten utifran en god vard och omsorg. Detta in-
nebar bland annat att ta fram nationella riktlinjer och indikatorer, samt ge-
nomfora 6ppna jamforelser och utvarderingar av varden och omsorgen for
specifika sjukdomsgrupper. | det har fallet géller det personer med demens-
sjukdom, och Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom 2010 ar utgangspunkten [1].

Den héar rapporten ingar i en serie publikationer med nationella utvarde-
ringar som utgar fran Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Vi har tidigare
publicerat utvarderingar inom hjartsjukvard [2], strokevard [3], diabetesvard
[4], cancervard [5], tandvard [6] och psykiatrisk vard och omsorg [7]. Under
det kommande aret kommer Socialstyrelsen att publicera utvérderingar av
sjukdomsforebyggande metoder, rorelseorganens sjukdomar och astma/KOL.
Framdver kommer myndigheten dven att upprepa tidigare genomférda utvar-
deringar.

Personer med demenssjukdom i fokus

Det finns ungefar 160 000 personer med demenssjukdom i Sverige [8]. Risk-
en att insjukna i demenssjukdom okar med stigande alder. Atta procent av
alla som &r 65 ar eller aldre och nastan halften av alla som &r 90 ar eller aldre
har en demenssjukdom.

Varije ar insjuknar drygt 25 000 personer i en demenssjukdom och ungefar
lika manga med demenssjukdom dor. Det finns inget som tyder pa att risken
att insjukna i demenssjukdom har okat under senare ar. Daremot kommer
antalet personer med demenssjukdom att dka efter 2020, nér det stora antalet
personer som foddes pa 1940-talet uppnar en hog alder. Fram till ar 2050
forvéntas antalet personer med demenssjukdom néstan fordubblas, vilket
innebdr en stor framtida utmaning for samhallet.

Samhallskostnaderna for vard och omsorg till personer med demenssjuk-
dom beraknas uppga till drygt 50 miljarder kronor, varav 85 procent av kost-
naderna faller pA kommunerna, 5 procent pa landstingen och resterande 10
procent pa anhdriga eller andra nérstaende [8]. Denna utvardering omfattar
bade landstingens och kommunernas insatser.
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Syfte och avgransningar

Rapportens syfte

Rapporten &r en utvérdering av landstingens och kommunernas strukturer
och processer for varden och omsorgen for personer med demenssjukdom.
Syftet med rapporten &r att 6ppet jamfora och utvardera varden och omsor-
gen utifran foljande fragor:

* Bedrivs varden och omsorgen for personer med demenssjukdom i enlighet
med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna?

* Bedrivs varden och omsorgen for personer med demenssjukdom i enlighet
med de sex kriterierna for en god vard och omsorg, det vill sdga ar varden
och omsorgen kunskapsbaserad, séker, individanpassad, effektiv, jamlik
och tillganglig?

| rapporten ger Socialstyrelsen rekommendationer om vilka omraden som
behover forbattras, utifran det som kommit fram i utvarderingen.

Rapportens avgransningar

Inom Socialstyrelsen pagar flera uppdrag som berdr personer med demens-
sjukdom eller gruppen mest sjuka aldre. Uppdragen paverkar avgransningar-
na i denna utvardering.

Socialstyrelsen har tagit fram foreskrifter och allmanna rad om ansvaret
for personer med demenssjukdom och bemanning i sérskilda boenden
(SOSFS 2012:12). Foreskrifterna kommer att trada i kraft den 31 mars 2015.
Eftersom foreskrifterna annu inte galler kartlaggs inte foljsamheten till dessa
I utvarderingen.

Socialstyrelsen har ocksa fatt i uppdrag av regeringen att félja upp hur
varden och omsorgen av vuxna personer med nedsatt beslutsformaga utveck-
las. | uppdraget, som ska slutredovisas ar 2014, ingar bland annat att beskriva
vilka arbetssatt och metoder som anvands i varden och omsorgen av personer
med beteendemassiga storningar. Det ingar dven att kartlagga forekomsten
av begransningsatgarder. Detta gor att vi i denna utvardering inte presenterar
nagra resultat som beror riktlinjens rekommendationer om fysiska begrans-
ningsatgarder.

Utvérderingen omfattar inte heller de palliativa insatser som ges till perso-
ner med demenssjukdom. Under 2013 presenterade Socialstyrelsen ett nat-
ionellt kunskapsstod for god palliativ vard i livets slutskede [9]. Kunskaps-
stodet ger rekommendationer for den palliativa varden som ar mer konkreta
an de som ges i demensriktlinjerna. Det nationella kunskapssttdet for en god
palliativ vard kommer att foljas upp i sarskild ordning.

Intressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politiker,
tjansteman och verksamhetschefer inom landstingen respektive kommunerna.
Den kan &ven vara till nytta for andra intressenter, som patientforeningar,
vardprofessioner och medier. Avsikten ar ocksa att rapporten ska vara ett
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Inledning

stod for den offentliga debatten om varden och omsorgen for personer med
demenssjukdom.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med stdd av
externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med det nationella kvalitets-
registret SveDem. Aven andra intressenter, som till exempel Svenskt De-
menscentrum, har aktivt deltagit i arbetet. Utvarderingens upplégg och ge-
nomfdrande har presenterats for den nationella samordningsgruppen for
kunskapsstyrning (NSK), dér bland annat kunskapsmyndigheter som SBU
och Socialstyrelsen ingar tillsammans med representanter for landets sjuk-
vardsregioner. Utvarderingen har ocksa presenterats for den kommunala
motsvarigheten NSK-s.

Ett stort antal personer har medverkat i och pa olika satt bidragit till arbetet
med rapporten, bade inom och utanfor Socialstyrelsen.

Rapportens disposition

Efter denna inledning foljer kapitlet Metod och definitioner, som beskriver
arbetet med att samla in uppgifter om landstingens och kommunernas struk-
turer och insatser for personer med demenssjukdom. Kapitlet innehaller en
beskrivning av de datak&llor som har anvants, andra relevanta metodaspekter
samt ett tydliggdrande av centrala begrepp och definitioner som anvands i
rapporten.

Darefter foljer kapitlet Vad ar demenssjukdom? som innehaller en kortfat-
tad beskrivning av orsakerna till demenssjukdom, forekomsten i befolkning-
en samt vilka konsekvenser demenssjukdomen far for den enskilde.

Efter dessa inledande avsnitt foljer en beskrivning av resultaten som har
framkommit genom utvarderingen. Kapitelindelningen utgar fran de centrala
rekommendationerna i de nationella riktlinjerna: Utredning av demenssjuk-
domar, Behandling med demenslakemedel, Uppf6ljning, Teamarbete och
samordning, Sarskilt boende, Personcentrerad omvardnad och aktiviteter vid
demensboenden, Utbildning och handledning, Omvardnad, Stéd till anho-
riga, Dagverksamheter samt Beteendemassiga och psykiska symtom vid de-
menssjukdom. Rapporten avslutas med kapitlet Grupper med sérskilda be-
hov, som innehaller en beskrivning av vilka insatser som ges till yngre
personer med demenssjukdom, personer med utvecklingsstérning och de-
menssjukdom samt personer med ett annat modersmal an svenska.

Bilaga 1 innehaller en forteckning 6ver projektdeltagare och andra som har
bidragit i arbetet.

Bilaga 2 innehaller en uppskattning av antalet personer med demenssjuk-
dom i landets kommuner, redovisat per kommun.
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Metod och definitioner

FOrutsattningar for uppfoljining

Att utvardera varden och omsorgen for personer med demenssjukdom ar
svart, eftersom det saknas heltackande kvalitetsregister eller andra datakallor
pa nationell, regional och lokal niva.

Indikatorer i riktlinjerna

Socialstyrelsens utvarderingar inom riktlinjeomraden utgar fran de kvalitets-
indikatorer som utvecklades i samband med att de nationella riktlinjerna togs
fram. | de nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom
fran ar 2010 ingar 14 indikatorer. Endast sex av indikatorerna bedéms vara
uppfoljningsbara med de datakallor som finns tillgangliga i dagslaget. Tva av
de uppfoljningsbara indikatorerna baseras pa uppgifter fran lakemedelsregist-
ret, medan underlag till resterande fyra samlas in via enkater.

Atta av indikatorerna ar s& kallade utvecklingsindikatorer, det vill saga in-
dikatorer som inte & mojliga att kontinuerligt félja upp med de uppféljnings-
system som finns tillgangliga i dagsléaget.

Bristen pa datakallor gor att vi i denna utvardering endast har mojlighet att
redovisa resultaten for ett fatal av indikatorerna.

Utveckling av datakallor

En viktig forutsattning for att kunna félja upp demensomradet ar en fortsatt
utveckling av kvalitetsregister och andra nationella register. For narvarande
pagar det ett omfattande arbete for att utveckla kvalitetsregister inom aldre-
omradet. Sedan 2010 har regeringen och Sveriges kommuner och landsting
(SKL) gjort en 6verenskommelse om “sammanhallen vard och omsorg om de
mest sjuka aldre”. Att utveckla kvalitetsregister inom aldreomradet ingar som
en del av satsningen, och landsting och kommuner som registrerar uppgifter i
registren tilldelas resultat- och prestationsbaserade medel. Kvalitetsregistren
som berdrs ar Senior Alert, Svenska palliativregistret, Svenska Demensre-
gistret (SveDem) och Svenskt register for Beteendemassiga och Psykiska
Symptom vid Demens (BPSD).

Flera av indikatorerna i demensriktlinjerna bygger pa uppgifter fran Sve-
Dem. Sedan stimulansmedlen inférdes har antalet enheter som deltar i kvali-
tetsregistret okat betydligt. For att kunna f6lja upp indikatorerna kravs det
dock ett storre deltagande i SveDem, och att personerna som ingar i registret
ar representativa for gruppen personer med demenssjukdom i stort. Idag in-
gar huvudsakligen personer som nyligen har fétt sin demensdiagnos och be-
finner sig tidigt i sjukdomsforloppet, vilket gor att de inte &r aktuella for in-
satser som exempelvis dagverksamhet och sérskilt boende. Detta gor att
indikatorerna som ber6r dessa insatser inte gar att folja upp med hjalp av
registret.
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Idag ingdr inte primarvardsuppgifter i det nationella patientregistret. Det
finns darfor ingen mojlighet att pa nationell niva folja de vardsinsatser som
ges inom primarvarden. | mars 2012 lamnade Socialstyrelsen ett forslag till
regeringen, om att utoka patientregistret [10]. Om forslaget realiseras kom-
mer mojligheterna att félja upp de insatser som ges till personer med de-
menssjukdom att 6ka. Aven nir det géller Socialstyrelsens register inom so-
cialtjanstomradet och den kommunala hélso- och sjukvarden pagar det ett
utvecklingsarbete, som bor bidra till férbattrade uppfoljningsmojligheter.

Hur hanteras bristen pa uppféljningsbara indikatorer
I utvarderingen?

Med tanke pa pagaende utvecklingsarbeten ar férhoppningen att det bara
inom nagra ar kommer att finnas avsevart battre forutsattningar att folja upp
varden och omsorgen av personer med demenssjukdom, utifran de indikato-
rer som utarbetades i de nationella riktlinjerna. Vi har dérfor valt att inte ut-
veckla nagra nya indikatorer i samband med utvarderingen. | stallet har vi
utgatt fran de centrala rekommendationerna i riktlinjerna. Genom att anvanda
och kombinera flera olika datak&llor forsoker vi beskriva i vilken utstrack-
ning landsting och kommuner arbetar i enlighet med de centrala rekommen-
dationerna.

Kvaliteten i varden och omsorgen avgors till stor del av vad som sker i det
individuella motet mellan den enskilde och personalen, och i den dagliga
vard, omvardnad och omsorg som ges. Det saknas dock datakallor for att
fanga detta, vilket gor att denna utvardering huvudsakligen beskriver struktu-
rella forhallanden som paverkar mojligheterna att erbjuda en god vard och
omsorg.

Datakallor

Nationella kvalitetsregister
| utvarderingen har vi hamtat uppgifter fran SveDem samt i viss utstrackning
fran Senior Alert och BPSD-registret.

SveDem (Svenska Demensregistret)

SveDem &r ett nationellt kvalitetsregister som startade i maj 2007. Under de
forsta aren deltog framforallt specialistverksamheter i registret, men under de
senaste dren har antalet primarvardsenheter som deltar i registret 6kat kraf-
tigt. Landstingen tilldelas en prestationsersattning i relation till antalet per-
soner som utreds och foljs upp inom primarvarden, och som registreras i
kvalitetsregistret. Under det senaste aret har SveDem &ven utvecklat en mo-
dul for sarskilda boenden, men i dagslaget ar det endast ett fatal kommuner
som deltar i denna.

Inom specialistvarden deltar nastan alla relevanta enheter (minnesmottag-
ningar eller motsvarande) i registret — 58 av 62 enheter. Inom primarvarden
var det i oktober 2013 drygt halften av enheterna som deltog — 807 av 1 200.

| denna utvardering har vi hamtat uppgifter fran ar 2012, for att beskriva
hur specialistvarden respektive primarvarden arbetar med utredning och upp-
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foljning av personer med demenssjukdom. Ar 2012 nyregistrerades 7 278
personer i SveDem, varav 3 772 inom specialistvarden och 3 506 inom pri-
marvarden.

Tackningsgraden inom specialistvarden bedoms vara relativt god. Nar det
géller primarvarden varierar dock registreringen avsevart mellan olika lands-
ting. Landstingen i Kalmar, Sérmland, Varmland, Vastmanland och Véstra
Gotaland registrerar ett stort antal primarvardspatienter, i forhallande till
forvéantad forekomst i befolkningen. Tillsammans stod dessa landsting for
nastan tva tredjedelar av samtliga primarvardsregistreringar under ar 2012
(2 378 av 3 506). Detta innebar att resultaten som beskriver primarvarden till
stor del baseras pa uppgifter fran dessa landsting.

SveDem utgor datakalla for flera av de kvalitetsindikatorer som ingar i
demensriktlinjerna. Bristande tackningsgrad inom primarvarden samt det
faktum att de personer som for narvarande ingar i registret befinner sig tidigt
i sjukdomsforloppet gor dock att registret inte kan anvandas som en datakalla
for indikatorerna. | denna utvérdering anvands istallet uppgifter fran registret
for att till exempel beskriva innehallet i demensutredningarna.

BPSD-registret (Svenskt register for Beteendemassiga
och Psykiska Symptom vid Demens)

BPSD-registret har varit ett nationellt kvalitetsregister sedan november 2010.
Majoriteten av enheterna som deltar i registret ar sérskilda boenden, men det

finns &ven en del hemtjénstteam, specialistteam for BPSD samt dagverksam-

heter som anslutit sig till registret. | oktober 2013 var det 256 kommuner som
hade atminstone ndgon enhet som deltog i registret.

Registret innebdar att verksamheten gor en skattning av beteendemassiga
och psykiska symtom hos personer med demenssjukdom, och tar fram en
vardplan utifran resultaten i skattningen. Nar verksamheten har prévat at-
garderna i vardplanen under en bestamd tidsperiod gor de en utvardering med
hjalp av en ny skattning. Resultatet av den nya skattningen registreras ocksa i
registret.

Aven om antalet enheter som deltar i BPSD-registret har 6kat avsevart un-
der det senaste aret ar tackningsgraden fortfarande relativt 1ag. Detta gor att
vi i denna utvardering endast anvander data fran registret for att beskriva
kommunernas deltagande i kvalitetsregistret.

Senior Alert

Senior Alert har funnits som ett nationellt kvalitetsregister sedan ar 2008.
Syftet med registret &r att bidra till en bra infrastruktur och systematik for att
forebygga undernéaring, fall, trycksar och framja god munhélsa. | oktober
2013 deltog nagon eller nagra enheter i 289 kommuner i kvalitetsregistret.
Samtliga landsting deltar i kvalitetsregistret.

Eftersom Senior Alert inte innehaller information om huruvida personer
som registreras har en demenssjukdom eller inte gar det inte att sérredovisa
resultaten for personer med demenssjukdom. | denna utvérdering redovisas
darfor resultaten for samtliga personer i sarskilt boende. En stor andel av
dessa (ungefar 70 procent) uppskattas dock ha en kognitiv nedsattning [11].
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Uppgifterna fran Senior Alert &r hamtade fran Socialstyrelsens publikation
”Oppna jamforelser — vard om omsorg om aldre 2013” [12].

Socialstyrelsens individbaserade register

Socialstyrelsen ansvarar for hélsodataregister och socialtjanstregister for att
kunna folja upp och analysera utvecklingen av halso- och sjukvarden och
socialtjansten.

Patientregistret (PAR)

Patientregistret ar ett av Socialstyrelsens halsodataregister, som innehaller
uppgifter om individers vardkontakter och diagnoser.

Registret omfattar saval offentliga som privata vardgivare, bade i den
oppna och slutna specialiserade varden. Patientregistret omfattar inte primér-
varden, eller uppgifter om insatser som gjorts av andra yrkesgrupper an la-
kare inom den specialiserade 6ppenvarden. Eftersom manga personer med
demenssjukdom utreds och behandlas inom primarvarden kan registret en-
dast i begréansad omfattning anvéndas for att beskriva insatser till personer
med demenssjukdom.

Patientregistret uppdateras arligen. Nar vi gjorde analysen for denna rap-
port fanns det tillgangliga rikstackande uppgifter till och med 2012.

| utvarderingen anvands uppgifter fran registret for att selektera bort per-
soner som har vardats for psykossjukdom vid beskrivningen av forskrivning
av antipsykosmedel till personer i sérskilt boende.

Lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret vid Socialstyrelsen innehaller uppgifter om lakemedel,
forbrukningsartiklar och livsmedel som har hdmtats ut mot recept eller mot-
svarande fran 1999 och framat. Registret uppdateras varje manad.

Lakemedel som ges i den slutna varden, tas ur lakemedelsforrad eller kops
utan recept ingar inte i lakemedelsregistret. Registret anger inte orsaken till
att lakemedlet skrivs ut, det vill sdga diagnosen.

| utvarderingen anvands uppgifter fran registret for att beskriva forskriv-
ningen av demensldkemedel (kolinesterashammare och memantin) samt an-
tipsykosmedel.

Registret Over socialtjanstinsatser till &ldre
och personer med funktionsnedsattning

Registret inrattades 2007 och omfattar personer som far kommunal vard och
omsorg enligt socialtjanstlagen (2001:453). | registret finns uppgifter om de
cirka 350 000 personer som bor i sarskilt boende och personer som far insat-
ser fran socialtjansten, till exempel hemtjanst och boendestdd.

Registret innehaller inte information om personernas diagnoser, vilket gor
att det inte gar att beskriva vilka insatser som ges till personer med demens-
sjukdom.

| utvarderingen anvénds uppgifter fran registret, tillsammans med inform-
ation fran lakemedelsregistret, for att beskriva forskrivningen av antipsykos-
medel till personer i sarskilt boende.
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Enkatundersokningar
FoOr att samla in uppgifter till utvarderingen har vi genomfort enk&tundersok-
ningar riktade till samtliga kommuner och landsting samt till ett urval de-
mensboenden. Nedan ges en kortfattad beskrivning av enkéterna. En utforli-
gare metodbeskrivning samt enkaterna finns i en separat metodbilaga, som &r
tillganglig pa Socialstyrelsens webbplats.

| utvarderingen hamtas ocksa information fran andra enkatundersokningar
som Socialstyrelsen har genomfort.

Kommunenkaten

| samband med att riktlinjerna togs fram ar 2008 genomférdes en enkat-
undersokning till samtliga kommuner och storstéddernas stadsdelar. Syftet
med enkaten var att fa fram ett utgangslage som skulle kunna anvéndas i
senare uppféljningar. Enkaten utgick i sin tur fran en tidigare enkatstudie,
som genomfordes av Socialdepartementet ar 2002. Manga fragor fran ur-
sprungsenkaten togs dock bort eller modifierades i 2008 ars enkat, eftersom
kommunerna hade svart att ta fram den verksamhetsstatistik som efterfraga-
des.

| utvarderingen har vi upprepat kommunenkéten fran ar 2008. Aven denna
enkat har dock modifierats, eftersom vissa fragor visade sig vara svartolkade
eller svara att besvara pa évergripande kommunniva. Nagra fragor har ocksa
lagts till i enkaten.

Kommunenkaten skickades ut i februari 2013 till samtliga kommuner och
storstédernas stadsdelar, det vill sdga totalt 321 stycken. Syftet med enkéten
var att fa en bild av hur de strukturella forhallandena i varden och omsorgen
sag ut. Vid utskicket anvandes ett elektroniskt enkatverktyg (Easy research).
| foljebrevet uppmanades en person med dvergripande kunskap om omradet
att ansvara for att sammanstalla enkatsvaret, med stod av underlag fran andra
berorda verksamheter. Enkaten avsags beskriva hur forhallandena sag ut vid
den tidpunkt da enkaten skickades ut.

Det ar 244 kommuner och 25 stadsdelar som har besvarat enkaten, vilket
motsvarar en svarsfrekvens pa 84 procent.

Landstingsenkaten

Aven nar det géller landstingens verksamhet genomfordes enkatundersok-
ningar ar 2002 och 2008. P4 samma satt som nar det galler kommunenkaten
har fragorna i landstingsenkaten modifierats, bland annat beroende pa lands-
tingens mojligheter att ta fram de efterfragade uppgifterna. Syftet med enkat-
en var att belysa de strukturella forhallandena, och att ta reda pa om dessa
hade forandrats Over tid.

Landstingsenké&ten, som var adresserad till landstingsdirektor eller motsva-
rande, skickades ut i februari 2013. Vid utskicket anvéndes ett elektroniskt
enkatverktyg och i foljebrevet uppmanades en person med 6vergripande kun-
skap om omradet att ansvara for att sammanstélla enkatsvaret, med stod av
underlag fran andra ber6rda verksamheter. Enkaten avsags beskriva hur for-
hallandena sag ut vid den tidpunkt da enkéaten skickades ut.

Samtliga landsting eller regioner har besvarat enkaten.
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Enkat till demensboenden

For att fa en bild av hur landets demensboenden arbetar med till exempel
kompetensutveckling och handledning, samordning och personcentrerad
omvardnad genomfordes en enkatundersokning riktad till ett urval demens-
boenden.

Enkaéten skickades till ett slumpméssigt urval av de enheter som i samband
med insamlingen av uppgifter till Socialstyrelsens kommun- och enhetsun-
dersokning om vard och omsorg om é&ldre 2012 angav att de hade ett eller
flera demensboenden. Urvalsramen utgjordes av 1 396 boendeenheter, och ur
denna gjordes ett slumpmassigt urval pa 200 enheter. Enkéaten, som skicka-
des ut i april 2013, besvarades av 83 procent av enheterna (166 av 200).

En mer utforlig beskrivning av urvalsprocess, bortfallsanalys och databe-
arbetning finns i den separata metodbilagan, som finns tillganglig pa Social-
styrelsens webbplats.

Underlag fran andra enkatundersokningar

Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning,
vard och omsorg om aldre 2012
Socialstyrelsen har sedan 2007 regeringens uppdrag att utveckla ett nationellt
system for 6ppna jamforelser inom varden och omsorgen av aldre. | uppdra-
get ingar bland annat att gora en arlig kommun- och enhetsundersokning.
Uppgifter samlas in via enkéter till kommuner och stadsdelar, sérskilda bo-
enden och hemtjénstverksamheter. Enk&ten som gick till landets séarskilda
boendeenheter under 2012 besvarades av drygt 2 600 boenden, vilket mot-
svarar 95 procent av de sérskilda boendeenheter som erhdll enkaten.

| denna utvardering presenteras resultat fran kommun- och enhetsunder-
sokningen for att beskriva omsorgspersonalens grundutbildning i sérskilda
boenden.

Enkat till dagverksamheter
Inom ramen for arbetet med att utveckla 6ppna jamforelser inom aldreomra-
det genomforde Socialstyrelsen under ar 2013 en kartlaggning av dagverk-
samheter, med malet att fa fram ett underlag for utveckling av kvalitetsindi-
katorer inom omradet [13]. Kartlaggningen bygger till storsta delen pa
information om 76 dagverksamheter i 39 olika kommuner i Sverige, som
anmélt intresse for att delta i kartlaggningen.

Resultat fran kartlaggningen anvénds for att beskriva verksamheten vid
dagverksamheter med demensinriktning.

Vad tycker de aldre om aldreomsorgen?
Sedan ar 2006 genomfor Socialstyrelsen arliga nationella undersokningar av
aldres uppfattning om varden och omsorgen (”Vad tycker de aldre om &ldre-
omsorgen?”). Undersokningen bestar av tva enkater, som skickas till perso-
ner som &r 65 ar eller aldre och som har hemtjanst i ordinart boende eller som
bor i sérskilt boende.

| utvarderingen har vi hamtat uppgifter fran enkaten som ar riktad till per-
soner i sarskilt boende. Ar 2012 skickades denna enkat till drygt 60 000 per-
soner. Enkaten besvarades av 33 400 personer, vilket innebér att svarsfre-
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kvensen var 54 procent. Av dessa besvarades 12 000 enkéter av nagon annan,
pa grund av att personen hade en demenssjukdom (37 procent av samtliga
enkéter i sarskilt boende). I de flesta fall besvarades enkdaten av en anhdrig
eller annan narstaende.

Resultat fran brukarundersokningen anvands for att beskriva hur anhériga
till personer med demenssjukdom bedomer tillgangen till aktiviteter och ute-
vistelse.

Uppfolining av statsbidrag inom aldreomradet

Under dren 2007-2012 avsatte regeringen cirka 5 miljarder kronor for att
med stimulansbidrag stddja kommuner och landsting i deras arbete med att
oka kvaliteten i varden och omsorgen av aldre personer. Demensvard ar ett
av flera prioriterade omraden inom ramen for satsningen.

Socialstyrelsen har genomfort en uppféljning av resultaten av de utveck-
lingsinsatser som kommuner och landsting har gjort med stdd av stimulans-
bidraget [14]. Underlag till uppféljningen har bland annat samlats in via en
webbenkat, riktad till samtliga landsting och kommuner som erhallit statshi-
drag.

| denna utvardering anvands resultat fran uppfoljningen av stimulanshidra-
get for att beskriva hur bidraget har anvants for att starta och fortsatta att
tillhandahalla demensteam samt for att finansiera utbildnings- och hand-
ledningsinsatser.

Intervjuundersokningar

Primarvardsintervjuer

For att kartlagga hur primarvardslakare arbetar med utredning och uppfolj-
ning av personer med demenssjukdom har Socialstyrelsen genomfort en be-
gransad intervjustudie. Governo AB anlitades for att genomfora intervjuerna,
som skedde under perioden februari till april 2013.

Ambitionen var att genomfora telefonintervjuer med 25 primarvardslakare
i olika delar av landet, men eftersom det var svart att fa personer att stélla
upp for en intervju genomférdes endast 13 intervjuer.

Ovriga metodaspekter

| rapporten presenteras resultaten utifran organisatorisk niva (riket, lands-
ting/region och kommun/stadsdel). Nar sa ar mojligt redovisas ocksa resulta-
ten uppdelade pa alder, kon, utbildningsniva och fodelseland. Syftet med att
jamfora uppgifterna pa dessa nivaer &r att synliggora eventuella ojamlikheter
i varden och omsorgen for personer med demenssjukdom.

Redovisning for riket, landsting och kommuner
Resultaten som beskriver landstingens verksamhet redovisas i de flesta fall
pa landstingsniva.

Kommunresultaten redovisas pa riksniva, men ibland aven pa lansniva. Att
presentera resultaten for varje kommun ar tyvarr inte mojligt, eftersom anta-
let kommuner och stadsdelar &r sa stort. | lansdiagrammen framgar antalet
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kommuner som besvarat enkaten i forhallande till det totala antalet kommu-
ner i respektive lan. Resultaten for samtliga kommuner som har besvarat
enkaten finns tillgangliga pa Socialstyrelsens webbplats.

Diagrammen visar en viss rangordning av landstingen och kommunerna.
Principen &r att det bésta resultatet finns hdgst upp i diagrammet och det
samsta finns langst ner. Dér det inte gar att vardera resultaten rangordnas de
istallet utifran principen hogsta till 1agsta vérde. Syftet med rangordningen &r
inte i forsta hand att stélla olika landsting och kommuner mot varandra, utan
att synliggora de variationer som finns i landet.

Statistisk osakerhet, konfidensintervall och antalet fall
Den statistiska osakerheten, det vill sdga risken att resultatet beror pa slump-
en, illustreras i de flesta fall genom ett sa kallat konfidensintervall. Mindre
landsting har jamforelsevis fa fall inom olika kategorier, vilket ger en storre
osékerhet i resultaten och darmed storre konfidensintervall.

Pa grund av den hogre statistiska osakerheten finns sma landsting och lan
med fa kommuner oftare i toppen eller botten av diagrammen, medan det
omvénda galler for de storsta landstingen och l&nen.

Nar det galler uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem finns det stora vari-
ationer i tackningsgraden inom primarvarden, vilket ar nagot som bor beaktas
vid jamforelse av resultaten for olika landsting. | landsting med fa registre-
ringar kan det vara ett selektivt urval av patienterna som registreras, vilket
innebér att resultatet inte ar representativt for landstinget i stort. Vi har anda
valt att presentera resultaten landstingsvis, eftersom redovisningen kan bidra
till en fortsatt diskussion och analys samt forhoppningsvis en 6kad registre-
ring i SveDem. Resultaten for landsting med farre &n 25 registreringar inom
primarvarden (Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Upp-
sala) redovisas dock inte. Registreringen i olika landsting beskrivs utforligare
i kapitlet ”Utredning av demenssjukdomar™.

Jamforelser utifrdn kommunstorlek

Resultaten fran kommunenkaten har analyserats utifran kommunstorlek, dar
svaren fran storstadernas stadsdelar och andra storre stader har jamforts med
svaren fran dvriga landet. Indelningen har gjorts enligt Sveriges Kommuner
och Landstings kommungruppsindelning fran 2011.

Jamforelser utifrAn kon, alder, utbildning

och fodelseland

Nar sa ar mojligt har resultaten jamforts utifran alder och kon. Resultaten
redovisas dock endast kons- och aldersuppdelade da det finns skillnader mel-
lan konen respektive olika aldersgrupper.

Nér det galler lakemedelsomradet har uppgifterna fran lakemedelsregistret
kompletterats med uppgifter som individens hogsta avslutade utbildnings-
niva, hamtade fran SCB:s uthildningsregister. Lakemedelsdata har ocksa
kompletterats med uppgifter om fodelseland. En metodbilaga som bland an-
nat innehaller en utforligare beskrivning av analyser genomforda inom lake-
medelsomradet finns tillganglig pa Socialstyrelsens webbplats.
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Begrepp och definitioner

Landsting och regioner

I rapporten kommer fortsattningsvis beteckningen landsting att anvandas
aven for Region Halland, Region Skane, Vastra Gotalandsregionen och Reg-
ion Gotland.

Kommuner och stadsdelar

Vid insamlingen av data har enkéter skickats till samtliga kommuner och alla
stadsdelar i Stockholm, Goteborg och Malm@. I rapporten anvénds fortsatt-
ningsvis beteckningen kommun dven vid beskrivningen av storstddernas
stadsdelar.

Anhorig och narstdende

| rapporten anvands beteckningen anhorig, men med detta avses bade perso-
ner inom familjen, bland de narmaste slaktingarna eller andra narstaende som
den enskilde anses ha en nara relation till.
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Vad ar demenssjukdom?

Demens &r ett samlingsnamn for en rad symtom som orsakas av hjérnskador.
Det kan yttra sig pa olika satt, beroende pa vilka delar av hjarnan som drab-
bas. Vanligen forsamras minnet och férmagan att planera och genomfora
vardagliga sysslor. Sprak, tidsuppfattning och orienteringsférmaga ar andra
sa kallade kognitiva férmagor som paverkas negativt. Aven oro, nedstamdhet
och personlighets- eller beteendeférandringar kan tillhra sjukdomsbilden.
Symtomen leder till att personer med demenssjukdom har svart att klara sin
tillvaro utan stod fran narstaende.

Orsaker till demenssjukdom

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste formen av demenssjukdom och star for
6070 procent av alla fall. Alzheimers sjukdom tillhor de sa kallade degene-
rativa demenssjukdomarna, vilka innebér att nervcellerna i hjarnan gradvis
fortvinar och dor. Vid Alzheimers sjukdom sker detta framforallt i hjarnans
tinning och hjésslober. Tidiga symtom &r forsdmrat narminne, koncentra-
tionsproblem, svarigheter att orientera sig och sprakstorningar. Symtomen
kommer ofta smygande, och efterhand forsdmras &ven kroppsliga funktioner.
Det finns idag inget botemedel mot sjukdomen, men det finns lakemedel som
lindrar symtomen.

Frontotemporal demens &r en annan, mer ovanlig, degenerativ demens-
sjukdom, som drabbar hjarnans frdmre del. Frontotemporal demens kallas
ocksa for frontallobsdemens eller pannlobsdemens. Forandringar av person-
ligheten, bristande omdome eller nedsatt spraklig formaga ar tidiga tecken,
medan exempelvis minnet ofta fungerar bra i borjan av sjukdomsforloppet.
Till skillnad mot andra demenssjukdomar drabbar den framforallt personer i
yrkesverksam alder.

Lewykroppsdemens dr ocksa en form av degenerativ sjukdom. Sjukdomen
har stora likheter med Parkinsons sjukdom, och innebdr ofta Parkinsonlik-
nande symtom som till exempel langsamt och stelt rorelsemonster, synhallu-
cinationer, nedsatt mimik och en 6kad fallrisk.

Vaskular demens ar den nést vanligaste formen av demenssjukdom, efter
Alzheimers sjukdom. Vaskular demens beror pa att delar av hjarnan har bli-
vit skadade genom blodproppar eller blédningar. Vanliga orsaker ar stroke,
fortrangningar i sma blodkarl eller langvarigt hégt blodtryck. Hur sjukdomen
paverkar en person beror pa vilka delar av hjarnan som skadas. Demenssym-
tomen kommer ofta plotsligt och markbart, inte sallan efter en stroke. Till-
standet kan sedan vara stabilt en period, for att sedan forsamras igen.

Demenssjukdom kan ocksa bero pa att det finns en annan grundsjukdom,
som orsakar demenssymtomen. Dessa sa kallade sekundéra demenssjukdo-
mar kan till exempel bero pa en hjarntumar, alkoholmissbruk, en infektions-
sjukdom eller ett bristtillstand. En del av de sekundéra demenssjukdomarna
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ar behandlingsbara, och demenssymtomen kan avhjélpas om atgérderna stts
initid.

FOorekomsten av demenssjukdom

Det finns ungefar 160 000 personer med demenssjukdom i Sverige [8]. Ris-
ken att insjukna i demenssjukdom 6kar med stigande alder. Atta procent av
alla som &r 65 ar eller aldre och nastan halften av alla som &r 90 ar eller aldre
har en demenssjukdom.

Det ar ovanligt att en demenssjukdom drabbar personer som ar yngre én 65
ar. | Sverige uppskattas antalet yngre personer med demenssjukdom till cirka
8 000-9 000, varav merparten ar 60-65 ar.

Fler kvinnor an man drabbas av demenssjukdom, vilket inte bara beror pa
att kvinnor lever langre. Demenssjukdomar &r vanligare bland kvinnor efter
85 ars alder, och sarskilt nar det galler Alzheimers sjukdom &r forekomsten
storre bland kvinnor. I lagre aldersgrupper ar daremot konsskillnaderna sma.

Personer med lag uthildning (endast grundskola) I6per storre risk att in-
sjukna i demenssjukdom &n personer med hdgre utbildning (gymnasium och
hdgskola). Detta galler dven nér man tar hansyn till &rftlighet och andra sjuk-
domar. Ohalsosam livsstil &r vanligare bland Iagutbildade och kan vara en
bidragande orsak till sambandet.

Varije ar nyinsjuknar drygt 25 000 personer i en demenssjukdom, och un-
gefar lika manga med demenssjukdom dor. Det finns inget som tyder pa att
risken att insjukna i demenssjukdom har 6kat under senare ar. Daremot
kommer antalet personer att 6ka efter ar 2020, nar det stora antalet personer
som foddes pa 1940-talet uppnar en hog alder.

Diagram 1. Férvantad utveckling av antalet personer med demenssjuk-
dom under perioden 2000-2050.
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Vardegrund i arbetet med personer

med demenssjukdom

Det gar som regel inte att bota en demenssjukdom. Istéllet inriktas hélso- och
sjukvardens och socialtjanstens atgarder pa att lindra symtom och att pa olika
sétt kompensera for de funktionsnedséttningar som personer drabbas av.

| de nationella riktlinjerna framhalls att personer med demenssjukdom har
kvar sin identitet, &ven sent i sjukdomsforloppet. Personer med demenssjuk-
dom upplever vanliga manskliga kénslor, som smarta, sorg, fortvivlan, om-
sorg och gladje. Ett viktigt mal for varden och omsorgen om den demens-
sjuke dr att oka vélbefinnandet, det vill séga livskvaliteten.

I riktlinjerna betonas ocksa att personer med demenssjukdom ska ses i sitt
sociala sammanhang. Att en person insjuknar i en demenssjukdom drabbar
hela familjen. Invanda monster och relationer forandras. For att familjen ska
kunna bevara sin integritet sa langt som mojligt ar det viktigt att familjen,
inklusive den demenssjuke, far stod redan i samband med att diagnosen
stélls. Stodet bor fortsdtta under hela sjukdomstiden, och for Gverlevande
familjemedlemmar ocksa en tid efter den demenssjukes dod.

Personer med demenssjukdom har ofta behov av insatser fran bade lands-
ting och kommuner, vilket krdver en ndra samverkan dem emellan. Perso-
nens oberoende i det dagliga livet starks om olika vard- och omsorgsinsatser
samordnas pa ett andamalsenligt satt. Detta forutsatter ocksa ett nara samar-
bete med personen med demenssjukdom och dennes narstaende eller legala
foretradare.
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Hur styrs varden och omsorgen?

Gruppen mest sjuka éldre, dar bland annat personer med demenssjukdom
ingar, har uppmarksammats under senare ar. Det har skett flera nationella
satsningar for att forbattra kvaliteten i varden och omsorgen, och regeringen
har bland annat avsatt sarskilda stimulansbidrag inom aldreomradet. De-
mensvard &r ett av flera prioriterade insatsomraden, och for att fa ta del av
statsbidraget har det bland annat varit ett krav att kommuner och landsting
ska utarbeta gemensamma planer pa lansniva.

Forekomsten av styrdokument, som till exempel politiska planer och vard-
program, kan ge en bild av i vilken utstrdckning personer med demenssjuk-
dom — och de nationella riktlinjerna — uppmarksammas i styrprocessen.

| samband med att demensriktlinjerna togs fram tillfragades kommunerna
respektive landstingen om tillgangen till olika styrdokument. Genom att upp-
repa fragorna fran 2008 kan vi se om det har skett nagra forandringar nar det
galler styrningen och ledningen av varden och omsorgen for personer med
demenssjukdom.

| detta avsnitt beskrivs kommunernas respektive landstingens tillgang till
olika styrdokument. Resultaten baseras pa uppgifter fran enkatundersokning-
en till samtliga landsting respektive kommuner.

Kommunernas styrdokument och riktlinjer

Kannedom om personer med demenssjukdom

och deras anhdriga

Enkaten till landets kommuner visar att ungefar en tredjedel av kommunerna
(35 procent) har gjort en aktuell kartldggning av antalet personer med de-
menssjukdom som &r bosatta i kommunen. Med aktuell kartlaggning avses
att kartlaggningen har gjorts under perioden 2010-2012. Andelen kommuner
som har gjort en sadan kartlaggning ar marginellt stérre an 2008, da detta
fanns i 32 procent av kommunerna.

Det ar vanligare att mindre kommuner har gjort en kartldggning av antalet
personer med demenssjukdom. | ndstan 40 procent av de mindre kommuner-
na finns en sadan kartlaggning, medan motsvarande andel i storstadernas
stadsdelar och andra storre stdder endast ar 12 procent.

Kommunerna lagger in olika betydelse i vad de avser med kartlaggning.
En del kommuner uppskattar antalet personer med demenssjukdom genom
att gora statistiska berakningar, baserade pa forvantade incidens- och preva-
lenstal (antalet nya sjukdomsfall respektive det totala antalet personer med
demenssjukdom). Andra kommuner kartlagger regelbundet personer som far
tillgang till kommunala insatser, till exempel hemtjéanst eller sarskilt boende.
Manga kommuner menar att kartlaggningen borde ske tillsammans med
landstinget, vilket ocksa forekommer pa vissa hall i landet.
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Diagram 2. Kartlaggningar av personer med demenssjukdom
Andel kommuner och stadsdelar med en kartlaggning av antalet

personer med demenssjukdom, genomférd under perioden 2010-2012.

Svarsfrekvens*
Sérmland 71 7/9
Varmland 67 15/16
Jamtland 57 7/8
Halland 50 6/6
Kronoberg 50 6/8
Skane 48 25/42
Orebro 44 9/12
Jonkdping 42 12/13
Vasternorrland 40 5/7
RIKET 35 260/321
Ostergotland 33 9/13
Vastra Gotaland 33 46/58
Uppsala 29 7/8
Géavleborg 25 8/10
Blekinge 25 4/5
Stockholm 24 33/39
Norrbotten 23 13/14
Vasterbotten 21 14/15
Kalmar 18 11/12
Dalarna 15 13/15
Vastmanland 11 9/10
Gotland 0 1/1
0 20 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Mindre &n var femte kommun (14 procent) har under den senaste tvaars-
perioden gjort en kartlaggning av antalet anhoriga som vardar personer med
demenssjukdom. Andelen ar mindre &n 2008, da 22 procent av kommunerna
hade gjort motsvarande kartlaggning.

Aven nar det géller kartlaggningar av antalet anhériga ar det vanligare att
detta finns i mindre &n i stérre kommuner. 1 16 procent av de mindre kom-
munerna har man gjort en sadan kartlaggning, medan motsvarande andel i
storstédernas stadsdelar respektive andra storre stdder &r 6 procent.

Manga kommuner anger att de kanner till hur manga personer som far till-
gang till kommunens anhorigstod, men att de saknar kunskap om anhériga
som inte far nagra kommunala stodinsatser. Vissa kommuner namner dock
att de har en nara samverkan med landstingets primarvard och specialistvard,
och att kartlaggningen av anhoriga sker i samverkan med dessa verksamhet-
er.
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Diagram 3. Kartlaggningar av anhériga

Andel kommuner och stadsdelar med en kartlaggning av antalet
anhoriga som vardar en person med demenssjukdom, genomférd

under perioden 2010-2012. Svarsfrekvens*
Gotland 100 1/1
Halland 33 6/6
Ostergotland 33 9/13
Jamtland 29 7/8
Varmland 25 12/16
Orebro 22 9/12
Kalmar 18 11/12
Skane 17 24/42
Norrbotten 15 13/14
Vastra Gotaland 15 46/58
RIKET 14 253/321
Gavleborg 13 8/10
Stockholm 13 32/39
Jonkoping 8 13/13
Dalarna 8 13/15
sérmland 0 | 7/9
Kronoberg 0: 5/8
Vasternorrland 0| a/7
Uppsala 0 | 7/8
Blekinge 0 4/5
vasterbotten 0| 13/15
Vastmanland 0 9/10
0 20 40 60 80 100
Procent

*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Politiska planer

Drygt en tredjedel av landets kommuner (36 procent) har en sérskild, poli-
tiskt antagen, plan for varden och omsorgen av personer med demenssjuk-
dom. Andelen kommuner med en sadan plan ar ungefar lika stor som den var
ar 2008.

Nér det galler politiskt antagna planer ar detta lika vanligt i stérre och
mindre kommuner.

De flesta politiska planer (84 procent) har antagits under den senaste
tredrsperioden, varav majoriteten (52 procent) under féregaende ar (2012).
Det finns dock &ven enstaka exempel pa politiska styrdokument som antogs i
borjan av 2000-talet.
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Diagram 4. Politiska planer

Andel kommuner och stadsdelar med en politiskt antagen plan for vard
och omsorg av personer med demenssjukdom.
Svarsfrekvens*

Blekinge 100 4/5
Gotland 100 1/1
Kronoberg 67 6/8
Halland 67 6/6
Varmland 64 14/16
Norrbotten 54 13/14
Stockholm 47 32/39
Sormland 43 7/9
Uppsala 43 7/8
Vasternorrland 40 5/7
Jonkoping 38 13/13
Skane 38 24/42
RIKET 36 258/321
Ostergotland 33 9/13
Dalarna 31 13/15
Kalmar 27 11/12
Vastra Gotaland 23 47/58
Vasterbotten 15 13/15
Gavleborg 13 8/10
Orebro 11 9/12
Vastmanland 11 9/10
Jamtland 0 7/8
0 20 40 60 80 100

Procent

*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Att det saknas en sarskild plan behdver dock inte innebdra att det saknas poli-
tiska mal for varden och omsorgen for personer med demenssjukdom. Av de
kommuner som inte har en sarskild plan anger en knapp tredjedel (29 pro-
cent) att malsattningar for personer med demenssjukdom ingar i andra cen-
trala styrdokument, som till exempel i en generell plan fér &ldreomsorgen
eller i kommunens plan och budget.

Resultaten tyder dock pa att nastan halften av kommunerna (45 procent)
saknar malsattningar som specifikt berér personer med demenssjukdom i sina
centrala, politiska styrdokument.

Rutiner och riktlinjer

I de allra flesta kommuner finns det skriftliga rutiner eller riktlinjer for hur
bistandsutredning ska ske, och i majoriteten finns det ocksa rutiner eller rikt-
linjer for hur uppfoljningen av bistandsbesluten ska ga till. Det ar dock ovan-
ligt att riktlinjerna innehaller sarskilda skrivningar som anger hur bistandsut-
redningen ska goras for personer med demenssjukdom. Denna typ av
sérskilda skrivningar finns i en tredjedel av kommunerna.

De allra flesta kommuner har ocksa skriftliga rutiner eller riktlinjer for
riskbedémning av fallskador, trycksar och undernaring. Andelen som har
riktlinjer inom dessa omraden har dkat sedan 2008, da sadana riktlinjer fanns
i omkring tre fjardedelar av kommunerna. Manga kommuner anger att de
deltar i Senior Alert, och att riskbedémningar sker i enlighet med det arbets-
sétt som anvénds i kvalitetsregistret.
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Det kan dock finnas sarskilda behov hos personer med demenssjukdom
som det ar angeldget att beakta, framforallt nar det géller riskbeddmning av
undernéring och munhélsa. Personer med demenssjukdom kan till exempel
ha svart att uttrycka hungerkanslor eller varda sin egen tandhalsa, vilket per-
sonalen bor vara sarskilt uppmarksam pa. Av kommunerna som har skriftliga
rutiner eller riktlinjer inom dessa omraden ar det bara en tredjedel som anger
att dessa innehaller sarskilda skrivningar som berér personer med demens-
sjukdom.

De flesta kommuner har skriftliga rutiner eller riktlinjer for vard i livets
slutskede.

Det ar minst vanligt att kommunerna har rutiner eller riktlinjer for hur flytt
till sarskilt boende ska ske, men detta finns anda i tre av fyra kommuner.

Tabell 1. Andel kommuner med rutiner eller riktlinjer inom olika omraden.
2008 och 2013, i procent

Omrade 2008 2013
BistAndsutredning * 94
Uppfoljning av bistAndsbeslut * 88
Riskbeddmning av fallskador 85 97
Riskbeddmning av trycksar 75 97
Riskbeddmning av undernéring 7 97
Beddmning av munhéalsa * 86
Infor flytt till sarskilt boende * 76
Vard i livets slutskede * 92

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, 2008 respektive 2013.

* Denna fraga saknades i 2008 ars enkéat.

Landstingens vardprogram

Nastan alla landsting anger att de har ett antaget vardprogram for varden av
personer med demenssjukdom. I tva landsting (Jamtland och Véstmanland)
saknas vardprogram, men det finns andra landstingsinterna styrdokument
som berdr omradet. | bagge landstingen pagar ocksa arbetet med att ta fram
lansdvergripande program eller riktlinjer, i samverkan med kommunerna i
respektive lan.

| de storre regionerna finns det oftast inte ett gemensamt vardprogram for
hela regionen. | Vastra Gotaland finns i stéllet flera lokala vardprogram som
har tagits fram i samverkan med kommunerna, och som &r anpassade utifran
lokala férhallanden. Nar det galler basal demensutredning samt lakemedels-
behandling finns det dock regiongemensamma riktlinjer. Nar enkéaten besva-
rades i februari 2013 angavs ocksa att motsvarande riktlinjer for utvidgad
demensutredning och uppféljning skulle vara klara innan arets slut.

| Skane finns sex vardprogram, som &r lokalt anpassade. Samtliga vard-
program utgar fran de nationella riktlinjerna.

| Stockholm finns bade ett regionalt vardprogram och lokala program, som
har tagits fram tillsammans med lanets kommuner och stadsdelar.
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Tabell 2. Landstingens vardprogram

Nar antogs

Landsting Finns vardprogram? programmet?
Stockholm Ja 2011
Uppsala Ja 2011
Soérmland Ja 2011
Ostergétiand Ja 2012
Jonk6ping Ja 2012
Kronoberg Ja 2011
Kalmar Ja 2006
Gotland Ja 2011
Blekinge Ja 2012
Skane Ja 2012
Halland Ja 2012
Vastra Gotaland Nej, men regiongemensamma riktlinjer for basal

demensutredning och lakemedelsbehandling
Varmland Ja 2012
Orebro Ja 2012
Vastmanland Nej -
Dalarna Ja 2012
Géavleborg Ja 2012
Vasternorrland Ja 2012
Jamtland Nej -
Vasterbotten Ja 2012
Norrbotten Ja 2012

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, februari 2013.

Majoriteten av vardprogrammen antogs under ar 2012, och de flesta dvriga
under 2011. Vardprogrammet i Kalmar &r fran 2006, men landstinget angav
vid den tidpunkt da enkéten besvarades att detta under 2013 skulle ersattas av
ett vard- och omsorgsprogram, gemensamt for landstinget och lanets kom-

muner.

Andelen landsting med vardprogram har 6kat jamfort med 2008, da det
endast var 15 av 21 landsting som hade ett vardprogram.

Vilka verksamheter och omraden

omfattas av vardprogrammet?
| samtliga landsting omfattas primarvarden av vardprogrammet, och i de
flesta landsting daven den geriatriska, psykiatriska/éldrepsykiatriska eller neu-
rologiska kliniken. Vilka specialistverksamheter som omfattas paverkas na-
turligtvis av hur organisationen av demensvarden ser ut, till exempel var
minnesmottagningen ar placerad. Mindre &n halften av landstingen anger att
hjalpmedelsverksamheten eller annan verksamhet med ansvar for kognitiva
hjalpmedel omfattas av vardprogrammet. Det &r endast tva landsting som
sager att vardprogrammet dven omfattar akutverksamheten. | de allra flesta
landsting omfattar dock vardprogrammet d&ven kommunens socialtjéanst och

hemsjukvard.

De flesta vardprogrammen innehaller rutiner for till exempel diagnostik el-
ler forskrivning och uppfdljning av demenslakemedel. Daremot &r det ovan-
ligare att vardprogrammen innehaller rutiner for forskrivning och uppféljning
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av kognitiva hjalpmedel, eller for kurativt stod respektive anhorigstod. Nar
det géller samverkan med berdrda anhorigforeningar saknas rutiner for detta i
nastan halften av vardprogrammen.

Tabell 3. Rutiner i landstingens vardprogram

Antal landsting dar rutinen ingér i vardprogrammet.

Rutiner for: Ja Nej Svar saknas
Diagnostik 17 0 1
Fortlbpande kontakt med lakare, demenssjukskoterska eller 16 1 1
motsvarande efter diagnos

Vardplanering (VPL) mellan berérda vardgivare inom lands- 12 4 2
tinget

Vardplanering (VPL) med kommunens socialtjanst 14 3 1
Kontakt med kommunens socialtjanst forutom VPL 15 1 2
Forskrivning av kognitiva hjalpmedel 12 5 1
Uppfdljning av kognitiva hjalpmedel 9 7 2
Uppfdljning av insatta lakemedel for behandling av kognitiva 17 0 1

symtom vid demenssjukdom

Uppfdljning av insatta lakemedel for behandling av bete- 17 0 1
endemassiga och psykiska symtom vid beteendeférandringar

Lakemedelsgenomgang av personens samtliga lakemedel 13 4 1
Kurativt stod 8 7 3
Anhorigstdd i landstingets regi 14 4 0
Samverkan med berdrda anhdorigféreningar 8 7 3

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, februari 2013.

Beddmning av resultat

Manga kommuner saknar politiskt antagna planer for varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom. I en del kommuner ingar malséttningar
som berdr gruppen i andra styrdokument, som till exempel kommunens
aldreomsorgsplan eller plan och budget. | nastan halften av kommunerna
saknas det dock helt och hallet skrivningar i de centrala politiska styrdoku-
menten. Majoriteten av kommunerna saknar ocksa aktuella kartlaggningar av
antalet personer med demenssjukdom respektive antalet anhériga som vardar
personer med demenssjukdom. Socialstyrelsen menar att det ar angeldget att
malgruppens behov uppmérksammas pa en 6vergripande ledningsniva, och
synliggors i de politiska styrdokumenten.

Nar det galler mer konkreta riktlinjer eller rutiner — till exempel for riskbe-
démning av fallskada, trycksar och undernaring — finns detta i de flesta
kommuner. Utvecklingen av kvalitetsregistret Senior Alert har sannolikt bi-
dragit till att kommunerna arbetar mer systematiskt med dessa fragor idag an
tidigare.

Aven nér det géller landstingens vardprogram har det skett en positiv ut-
veckling sedan ar 2008. Nastan alla landsting har aktuella vardprogram, som
har reviderats under de senaste tva aren. Vardprogrammen omfattar primar-
varden och landstingens specialistverksamheter med ansvar for demensut-
redningar, och i de flesta fall &ven kommunerna. Socialstyrelsen menar dock
att det skulle vara en fordel om vardprogrammen dven omfattade andra verk-
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samheter som ofta kommer i kontakt med personer med demenssjukdom,
som till exempel sjukhusens akutmottagningar.

| ungefar haften av vardprogrammen saknas det rutiner for kurativt stod,
forskrivning av kognitiva hjalpmedel, anhérigstdd samt samverkan med an-
horigforeningar. Socialstyrelsen bedémer att vardprogrammen aven bor in-
nehalla rutiner inom dessa omraden.
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Utredning av demenssjukdomar

For att personer med kognitiva symtom ska fa ratt stod och hjélp ar det vik-
tigt att de genomgar en utredning for att ta reda pa om de har en demenssjuk-
dom.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med en misstankt
demenssjukdom bor genomga en basal demensutredning. Den basala de-
mensutredningen syftar till att faststalla om personen har en demenssjukdom
eller om det &r en annan sjukdom som orsakar symtomen. Syftet &r ocksa att
faststalla vilken typ av demenssjukdom det handlar om samt vilka funktions-
nedsattningar som demenssjukdomen medfor, och vad man kan gdéra for att
minimera funktionsnedsattningarna eller kompensera for dem.

Om den basala demensutredningen inte har gett tillradckligt med informa-
tion for att faststdlla diagnosen kan det finnas anledning att genomféra en
utvidgad demensutredning. Det handlar ofta om personer med symtom som
ar svarbedomda eller da det finns en klinisk misstanke om att personens sym-
tom kan bero pa en sallsynt demenssjukdom. Det ar ocksa vanligt att primar-
varden remitterar yngre personer med misstankt demenssjukdom till en ut-
vidgad utredning.

| detta avsnitt beskrivs hur primarvarden respektive specialistvarden arbe-
tar med demensutredningar och hur Ianga vénte- respektive utredningstiderna
ar. Vidare beskrivs vilka atgarder landstingen har vidtagit for att oka antalet
demensutredningar. Resultaten baseras pa uppgifter fran kvalitetsregistret
SveDem samt en enkat till landstingen.

Hur manga personer utreds?

De flesta basala demensutredningar sker inom primarvarden, medan majori-
teten av de utvidgade demensutredningarna sker inom specialistvarden. Inom
specialistvarden gors utredningarna vanligtvis vid en minnesmottagning, som
i de flesta landsting (15 av 21) tillhor en geriatrisk klinik eller motsvarande. |
nagra landsting (Blekinge, Halland, Jamtland, Kronoberg och Véstra Gota-
land) tillhor istallet minnesmottagningen eller minnesmottagningarna en kli-
nik med inriktning mot psykiatri eller &ldrepsykiatri.

Det saknas uppgifter om demensutredningar
Manga landsting har svart att ta fram uppgifter om antalet personer som far
en demensdiagnos inom primarvarden respektive specialistvarden. Detta
beror bade pa brister i registreringen av uppgifter och i hanteringen av utdata.
| enkéten till landstingen stélldes fragan om de registrerat uppgifter om an-
talet demensdiagnoser som faststalldes under det forsta halvaret 2012, inom
primarvarden, specialistvarden och/eller landstinget totalt. Drygt halften av
landstingen anger att de har registrerat uppgifterna, men endast atta sager att
de ocksa kan redovisa dessa. En kvalitetsgranskning av uppgifterna visar
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dock att dessa varken ar heltdckande eller jamforbara, vilket gor att vi véljer
att inte redovisa uppgifterna hér.

Orsaken till att manga landsting inte kan ta fram de efterfragade uppgifter-
na varierar. Flera landsting séger att de registrerar uppgifter om antalet per-
soner med demensdiagnos som har haft kontakt med sjukvarden, men att
orsaken till kontakten inte registreras i journalsystemet. Framforallt inom
primarvarden saknas pa manga hall atgardskoder.

Nagra landsting anger att de registrerar atgardskoden demensutredning
inom bade primarvarden och specialistvarden, men att det inte framgar vid
vilken tidpunkt diagnosen stélldes. Detta gor att det inte gar att fa fram in-
formation om antalet demensdiagnoser som har faststallts under den aktuella
tidsperioden.

Demensutredningar registrerade i SveDem

Bristen pa uppgifter i landstingens interna uppfoljningssystem gor att vi istal-
let valjer att presentera uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem for att be-
skriva de demensutredningar som gors i olika landsting.

De flesta specialistverksamheter (58 av 62) deltar i SveDem. Benégenhet-
en att registrera inom primarvarden varierar dock kraftigt mellan landstingen.
| tabell 4 visas antalet enheter som aktivt registrerade patienter i SveDem
under ar 2012, fordelat pa specialistvard och primarvard. Under ar 2013 har
antalet primarvardsenheter som deltar i registret okat ytterligare, men ef-
tersom resultaten baseras pa data for ar 2012 redovisas antalet enheter som
deltog under denna tidsperiod. Ar 2012 deltog 665 primarvardsenheter i re-
gistret, och i oktober 2013 hade antalet kat till 807 enheter.

Tabell 4. Antal enheter som registrerade i SveDem under ar 2012
Uppdelat pa primarvard och specialistvard.

Antal delta- Totalt antal Antal delta- Totalt antal
gande specia- specialisten- gande primar- primarvards-
Landsting listenheter heter vardsenheter enheter
Stockholm 13 13 8 209
Uppsala 1 1 1 48
Soérmland 3 3 23 26
Ostergétiand 3 3 11 44
Jonk6ping 3 3 12 52
Kronoberg 1 1 20 33
Kalmar 2 2 30 40
Gotland 1 1 6 8
Blekinge 1 1 1 21
Skane 7 7 55 150
Halland 2 2 24 50
Vastra Gotaland 3 5 116 202
Varmland 2 2 23 31
Orebro 3 3 13 31
Vastmanland 1 1 23 32
Dalarna 4 5 2 30
Gavleborg 2 2 19 42
Vasternorrland 2 2 14 32
Jamtland 1 1 2 32
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Vasterbotten 2 3 22 32
Norrbotten 1 1 5 38
Totalt 58 62 665 1183

Kéalla: SveDem

Skillnader mellan landstingen ndar det galler andelen enheter som deltar i
SveDem, framforallt inom priméarvarden, paverkar naturligtvis hur manga
patienter som registreras i kvalitetsregistret. Tabell 5 visar att landstingen i
Kalmar, Sormland, Vastmanland, Vastra Gétaland och VVarmland registrerar
ett stort antal primarvardspatienter, i férhallande till férvantad incidens av
personer med demenssjukdom. Tillsammans stod dessa fem landsting for
nastan tva tredjedelar av samtliga primarvardsregistreringar under ar 2012
(2 378 av 3 506).

| tabell 5 framgar ocksa en skattning av antalet nya fall (incidensen) i re-
spektive landsting under samma tidsperiod. Skattningen bygger pa befolk-
ningsstatistik fran Statistiska centralbyran (SCB) samt uppgifter om demens-
incidens hamtad fran SBU-rapporten om demens [8].

Tabell 5. Antal nyregistreringar i SveDem samt forvantad incidens

Antal nyregistreringar i specialistvard och primarvard samt forvantat antal nyinsjuknade i
respektive lan, ar 2012.

Antal nyregistreringar,  Antal nyregistreringar,

Landsting specialistvard primarvard Forvantad incidens
Stockholm 1822 28 4 497
Uppsala 131 1 802
Sérmland 54 268 803
Ostergétiand 147 88 1220
Jonkoping 57 110 1005
Kronoberg 27 115 567
Kalmar 37 377 779
Gotland 29 22 177
Blekinge 27 1 488
Skane 569 357 3424
Halland 98 70 876
Vastra Gotaland 119 1104 4264
Varmland 44 403 891
Orebro 46 86 816
Vastmanland 39 226 752
Dalarna 40 9 890
Géavleborg 110 78 869
Vasternorrland 93 78 771
Jamtland 1 13 404
Vasterbotten 252 72 730
Norrbotten 30 0 749
Totalt 3772 3506 25775

Kéalla: SveDem och Anders Wimo/Socialstyrelsen.

I diagram 5 askadliggors skillnaderna mellan landstingen nar det galler del-
tagande i SveDem i forhallande till forvantad incidens.
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Det finns mycket stora skillnader mellan landstingen nar det géller hur stor
andel av de nyinsjuknade som registreras i SveDem. | vissa landsting regi-
streras mer an hélften av de som forvéntas insjukna i demenssjukdom, medan
det i andra landsting & mindre &n tio procent som registreras.

Resultaten tyder ocksa pa att det finns stora skillnader nar det galler speci-
alistvardens respektive primarvardens ansvar for demensutredningar. |
Stockholm utreder och registrerar specialistvarden 40 procent av alla som
forvantas insjukna i demenssjukdom. Aven i Vasterbotten, Gotland, Skane
och Uppsala &r det en relativt stor andel som registreras inom specialistvar-
den. I andra landsting, som till exempel Kalmar, Varmland, S6rmland, Vast-
manland, Vastra Gotaland och Kronoberg, registrerar specialistvarden
mindre &n 10 procent av de som forvéntas insjukna i demenssjukdom. | dessa
landsting &r det dock en relativt stor andel som utreds och registreras inom
primarvarden.

Diagram 5. Personer i SveDem

Andel personer med demenssjukdom som nyregistrerats i SveDem, i
forhallande till forvantad férekomst i respektive 1an. Uppdelat pa
specialistvard och primarvard, 2012.

Kalmar : 48 ; ]
vVarmland 45 ]
Vasterbotten
Stockholm 4 1
Soérmland 33
Vastmanland 30 ]
Gotland 6
Vastra Gotaland
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Procent
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Uppgifter for Jamtland redovisas inte p.g.a. fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Antalet personer som registreras inom specialistvarden har minskat — fran
4 537 personer ar 2011 till 3 772 personer ar 2012. Detta skulle kunna vara
ett tecken pa att det har skett en forandring i ansvarsfordelningen mellan
primarvard och specialistvard, som innebér att primarvarden genomfor fler
basala demensutredningar idag an tidigare. Bristen pa primarvardsdata gor
dock att det inte gar att bekrafta detta.
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Beddmning av resultat

Det &r svart att fa en bild av hur stor andel av de som insjuknar i en demens-
sjukdom som utreds av halso- och sjukvarden. Manga landsting kan inte re-
dovisa uppgifter om antalet demensutredningar. Bristande tdckningsgrad i
kvalitetsregistret SveDem — framforallt inom primarvarden — gor ocksa att
det i dagslaget saknas tillforlitlig information om hur manga som genomgar
en demensutredning och far en demensdiagnos i respektive landsting.

Socialstyrelsen bedomer darfor att det ar viktigt att landstingen forbéattrar
sina registreringsrutiner och uppfoljningssystem, sa att det blir mgjligt att
folja upp hur stor andel som utreds. Detta kan bade ske genom en forbéattrad
registrering och verksamhetsuppféljning inom landstingen, och genom ett
Okat deltagande i kvalitetsregistret SveDem. Vidare ar det angeléget att det
sker en utveckling av patientregistret, som innebdr att &ven uppgifter om
patienternas besok inom priméarvarden samt hos andra yrkeskategorier an
lakare rapporteras.

De uppgifter som finns i SveDem tyder dock pa att det finns stora skillna-
der mellan landstingen och att det sannolikt finns en relativt stor andel perso-
ner som inte utreds — varken inom primarvarden eller inom specialistvarden.
Socialstyrelsen menar darfor att manga landsting, tillsammans med kommun-
erna, skulle behdva arbeta mer aktivt for att upptécka personer med demens-
sjukdom, och darmed 6ka andelen personer som far genomga en demensut-
redning. Det ar ocksa angeléget att stimulera forskning inom omradet, for att
till exempel ta reda pa vad som kéannetecknar personer som utreds och vilka
hinder det kan finnas for utredning.

Resultaten fran SveDem tyder vidare pa att det finns stora skillnader nar
det galler specialistvardens respektive primarvardens ansvar for demensut-
redningar. I riktlinjerna sker inget stallningstagande nér det galler vilken
verksamhet som bor ha huvudansvaret for utredningarna. Socialstyrelsen
beddmer dock att det ar angeléget att landstingen analyserar och tillsammans
diskuterar for- och nackdelar med respektive organisationsmodell.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Utredning av demenssjukdomar

Vilka personer utreds inom priméarvarden
och specialistvarden?

Diagnoser inom primarvarden
Ungefar 20 procent av personerna som utreds inom primarvarden far diagno-
sen Alzheimers sjukdom (sen debut), och en ungefar lika stor andel diagno-
sen vaskular demens. Dessutom beddms ytterligare nastan atta procent ha en
blandning av Alzheimers sjukdom och vaskul&r demens. Den vanligaste dia-
gnosen som satts inom primarvarden ar dock ospecificerad demens (Demens
UNS). Néastan 50 procent av de som utreds inom primarvarden far denna
diagnos.

Uppgifterna bor dock tolkas med viss forsiktighet, eftersom de till stor del
bygger pa uppgifter fran landsting med manga primarvardsregistreringar i
SveDem.

Diagram 6. Diagnoser inom priméarvarden

Diagnosférdelning hos personer som primarvarden utrett och registrerat
i SveDem under ar 2012.

0,3%

| Alzheimers, sen debut

B Mix (Alzheimers- vaskular)
m Vaskular (inkl subkortikal)
= Demens UNS

0 Alzheimers, tidig debut

1 Ovrig demens*

*Tex. Lewybodydemens, Frontallobsdemens och Parkinsons med demens.

Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

En forklaring till att sa manga far diagnosen Demens UNS kan vara att
manga diagnossystem inom priméarvarden endast innehaller diagnoserna Alz-
heimers sjukdom, vaskuldr demens och Demens UNS. Detta gor att Demens
UNS blir en "restdiagnos”, dar aven personer med andra, mer ovanliga, de-
menssjukdomar registreras.

Begransningar i diagnossystemet kan dock inte ensamt forklara varfér an-
delen som far diagnosen Demens UNS &r sa stor i primarvarden. Sannolikt
finns det ocksa brister i utredningsforfarandet, vilket gor att s3 manga far en
ospecifik diagnos. Det ar till exempelvis troligt att det sker en underdiagnos-
tisering av personer med Alzheimers sjukdom, vilka uppskattas utgéra unge-
far 60 procent av alla personer med demenssjukdom.
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Diagnoser inom specialistvarden

Inom specialistvarden far en tredjedel av patienterna en Alzheimerdiagnos,
och nastan lika manga en blanddiagnos (Alzheimers sjukdom och vaskular
demens). Andelen patienter som enbart bedéms ha en vaskular demens ar 21
procent, det vill sdga en ungefar lika stor andel som inom primarvarden.

Elva procent av patienterna inom specialistvarden far diagnosen Demens
UNS. Andelen personer som far denna diagnos varierar avsevart mellan
landstingen — fran 2 till 52 procent.

En liten andel av patienterna inom specialistvarden far ovanliga diagnoser:
Lewybodydemens, frontallobsdemens och Parkinsons med demens. Nar det
géaller till exempel frontallobsdemens tycks diagnosen vara ovanligare an vad
som tidigare har uppskattats.

Diagram 7. Diagnoser inom specialistvarden

Diagnosférdelning hos personer som specialistvarden utrett och
registrerat i SveDem under &r 2012.

B Alzheimers, sen debut

B Mix (Alzheimers- vaskular)
B Vaskular (inkl subkortikal)
@ Demens UNS

O Lewy body demens

O Alzheimers, tidig debut

@ Frontallobsdemens

O Parkinsons med demens

& Ovrig demens

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Alders- och konsférdelning inom primérvarden

Tva tredjedelar av de som utreds och far sin demensdiagnos inom priméarvar-
den ar aldre an 80 ar. Endast en mycket liten andel (omkring en procent) ar
yngre &n 65 ar.

Det ar fler kvinnor &n man som utreds for sin demenssjukdom, vilket del-
vis kan forklaras av att kvinnor lever langre &n man. Forekomsten av de-
menssjukdom &r ocksa stérre bland kvinnor — framforallt bland de allra
aldsta. | aldersgruppen 65 till 80 ar ar det ungefar lika manga kvinnor och
man som utreds och registreras, medan kvinnorna utgér nastan tva tredjedelar
av de som &r aldre &n 80 ar.
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Diagram 8. Utredningar inom primarvarden, kons- och aldersférdelning

Antal kvinnor och méan i olika aldersgrupper som primarvarden utrett
och registrerat i SveDem under ar 2012.
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*Under 65 ar: 17 kvinnor och 30 méan.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Alders- och kénsférdelning inom specialistvarden
Personerna som utreds och registreras inom specialistvarden ar yngre an
inom primarvarden. Ungefar hélften (49 procent) ar i aldersgruppen 65 till 80
ar, och nagot farre (45 procent) ar dldre &n 80 ar. Sex procent av personerna
som utreds inom specialistvarden ar yngre an 65 ar.

Aven inom specialistvarden &r det ungefér lika ménga man och kvinnor
som utreds bland de som ar yngre &n 80 ar, medan kvinnorna utgor nastan tva
tredjedelar av de som &r éldre &n 80 ar.
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a4

Diagram 9. Utredningar inom specialistvarden, kons- och
aldersfordelning

Antal kvinnor och man i olika &ldersgrupper som specialistvarden utrett
och registrerat i SveDem under ar 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Beddmning av resultat

Resultaten fran SveDem visar att den vanligaste diagnosen som sétts inom
primarvarden ar Demens UNS (Utan Narmare Specifikation). Nastan halften
av de som utreds inom primarvarden far denna diagnos. Kanske ar andelen
till och med annu storre, eftersom man kan forestalla sig att primarvards-
enheter som deltar i SveDem arbetar mer systematiskt med demens-
utredningar, jamfort med priméarvardsenheter som annu inte har anslutit sig
till kvalitetsregistret.

Ibland kan det vara relevant att stélla diagnosen Demens UNS, men ande-
len &r sa stor att det tyder pa att det finns brister i primarvardens diagnossétt-
ning. Att sa manga personer inte far en specifik diagnos kan innebara att de
inte heller far de behandlingsinsatser som skulle behévas, som till exempel
lakemedelsbehandling vid Alzheimers sjukdom.

Inom specialistvarden &r det en mindre andel (11 procent) som far diagno-
sen Demens UNS. Andelen personer som far denna diagnos varierar dock
kraftigt mellan landstingen.

Socialstyrelsen menar att landsting dar en stor andel av patienterna far en
ospecifik diagnos — bade inom primarvarden och inom specialistvarden —
skulle behdva se Gver hur de arbetar med demensutredningar och diagnos-
séttning.
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Basala demensutredningar

Det finns ingen enkel utredningsmetod som kan faststélla om en person har
en demenssjukdom. Diagnostiken grundar sig istallet pa en sammanvagd
beddmning av flera olika faktorer.

Enligt rekommendationerna i riktlinjerna bor en basal demensutredning
innehalla:

* en strukturerad anamnes

* intervjuer med anhdriga

* en bedémning av fysiskt och psykiskt tillstand

* kognitiva test (MMT tillsammans med klocktest)

e strukturerad bedémning av funktions- och aktivitetsformaga

e strukturell hjarnavbildning med datortomografi

* blodprovstagning for att utesluta férhojd niva av kalcium eller homo-
cystein samt stord skoéldkortelfunktion (blodkemi)

For att beskriva i vilken utstrackning primarvarden respektive specialistvard-
en genomfor demensutredningar i enlighet med riktlinjens rekommendationer
har vi hamtat uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem.

I SveDem betraktas en demensutredning som fullstandig om féljande mo-
ment ingar: CT eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest samt blodkemi. Nagra
moment forutsatts ingd i en utredning utan att fragor om detta ingar i regist-
ret, ndmligen strukturerad anamnes, anhdrigintervju samt en bedémning av
den somatiska och psykiska statusen. Kvalitetsregistret har inte kunnat defi-
niera en tydlig variabel for strukturerad funktionsbedémning, och har darfor
valt att betrakta den basala utredningen som fullstdndig dven utan detta ut-
redningsmoment.

Basala demensutredningar inom primarvarden
Resultaten visar att mindre an halften av de demensutredningar som registre-
ras inom primarvarden ar fullstandiga enligt SveDems definition. Andelen
fullstandiga utredningar varierar mellan landstingen, fran 37 till 75 procent.
Eftersom registreringsgraden &r 1ag i manga landsting &r dock skillnaderna
som redovisas inte tillforlitliga. Flera landsting som beddms ha en god regi-
strering inom primarvarden, till exempel Varmland och Vastra Gotaland, har
en mindre andel fullstdndiga utredningar an 6vriga landsting. Detta &r sanno-
likt inte ett tecken pa att utredningskvaliteten ar samre i dessa landsting, utan
kan bero pa att merparten av utredningarna registreras — dven de som ar
ofullstandiga. I landsting med fa registreringar kan det vara ett selektivt urval
av utredningar som registreras, vilket i sa fall innebar att resultatet inte &r
representativt for landstinget i stort.

Landsting som har ett stort antal primarvardsregistreringar i forhallande till
forvantad incidens ar markerade med morkblatt i diagram 10, och 6vriga
landsting med ljusblatt. Till hoger i diagrammet anges antalet nyregistrering-
ar i respektive landsting.
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Primarvarden i Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland, Norrbotten och
Uppsala registrerade mindre an 25 patienter under ar 2012, vilket gor att re-
sultaten for dessa landsting inte redovisas.

Diagram 10. Fullstandiga demensutredningar inom priméarvarden

Andel personer inom primarvarden som genomgatt en fullstandig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och
blodkemi), 2012.

Antal nyregistrerade
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Uppgifter for Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalarna, Jamtland och Norrbotten
redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

| de flesta fall utreder primarvarden MMT/MMSE-SR och blodkemi (92 re-
spektive 91 procent). Det &r en mindre andel av patienterna som utreds med
datortomografi (74 procent) eller klocktest (68 procent).

Intervjuer med primarvardslakare tyder ocksa pa att vissa moment i de-
mensutredningen &r en sjalvklarhet, medan exempelvis rutinerna for da-
tortomografi (CT) skiljer sig at mellan vardcentralerna. Pa vissa hall sker
datortomografi rutinmassigt, medan andra gér beddomningen att ungefar half-
ten av patienterna remitteras till CT-undersokning.

Andelen personer som genomgar en fullstandig basal demensutredning ar
storst i aldersgruppen 65-80 ar. Att andelen &r mindre hos personer som ar
yngre an 65 ar kan bero pa att dessa remitteras vidare till specialistvard.
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Diagram 11. Fullstandiga demensutredningar inom priméarvarden

Andel personer inom primarvarden som genomgatt en fullstandig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och
blodkemi). Uppdelat pa aldersgrupp, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Basala demensutredningar inom specialistvarden
Nar det galler specialistvarden ar det nastan 90 procent som genomgar en
fullstandig basal demensutredning. Detta kan, atminstone delvis, forklaras av
att personer som besoker specialistvarden oftast har en mer svardiagnostise-
rad demenssjukdom, vilket kréver fler utredningsmoment.

Andelen som far en fullstandig basal demensutredning varierar mellan
landstingen — fran 70 till 100 procent. Att andelen varierar kan bero pa att
patientpopulationen skiljer sig at. I landsting dar specialistvarden endast ut-
reder de mest komplicerade fallen kan man forvanta sig att fler utrednings-
moment genomfors, jamfort med landsting som har ett bredare patientun-
derlag.
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Diagram 12. Fullstandiga demensutredningar inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt en fullstandig
basal demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och
blodkemi), 2012.
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Uppgifter for Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

I de flesta utredningar genomfor specialistvarden blodkemi (96 procent).
Aven nar det géller klocktest och CT eller MR sker detta i mer 4n 90 procent
av fallen.

Det finns inga storre skillnader mellan olika aldersgrupper nar det galler
andelen som far en fullstandig basal demensutredning inom specialistvarden.

Diagram 13. Fullstandiga demensutredningar inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt en fullstandig
basal demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och
blodkemi). Uppdelat pa aldersgrupp, 2012.
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Kalla: Svenska Demensregistret, Socialstyrelsen.
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Beddmning av resultat

Det &r positivt att nastan nio av tio personer inom specialistvarden genomgar
en fullstdndig basal demensutredning, enligt rekommendationerna i de nat-
ionella riktlinjerna. I vissa landsting ar dock andelen som inte far en fullstan-
dig utredning stérre — upp mot 30 procent. Det skulle kunna bero pa brister i
registreringsrutinerna. Socialstyrelsen menar darfor att landsting med samre
resultat an det nationella genomsnittet behdver analysera de egna resultaten,
och vid behov vidta atgarder som kan bidra till att 6ka andelen fullstandiga
demensutredningar.

Inom primarvarden ar det mindre an halften av de som utreds som genom-
gar en fullstandig basal demensutredning. Med tanke pa att det sannolikt ar
ett selektivt urval av primarvardsmottagningar som deltar i registret ar det
tankbart att andelen ofullstdndiga utredningar i verkligheten &r &nnu storre.

Det dr varken lampligt eller nddvandigt att alla personer i primarvarden
genomgar en fullstandig utredning, men Socialstyrelsen bedémer att andelen
som gor det i dagslaget ar alltfor liten. Myndigheten menar darfor att lands-
tingen bor se dver om primarvarden har tillrackliga forutsattningar, i form av
bade kunskap och resurser, for att arbeta med utredning av personer med
demenssjukdom.
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Utvidgade demensutredningar

Nér den basala utredningen inte har gett tillrdckligt med information for att
faststalla en diagnos genomfors en utvidgad demensutredning. Enligt re-
kommendationerna i riktlinjerna bor en utvidgad demensutredning, utdver
momenten i den basala demensutredningen, dven innehalla:

e strukturell hjarnavbildning med magnetkamera
* funktionell hjarnavbildning med SPECT

* lumbalpunktion for analys av biomarkorer

* neuropsykologiska test.

Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR)
Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR) &r en metod for att
framstalla skiktbilder av kroppen med hjalp av magnetfalt och radiovagor.
MR 0kar den diagnostiska sakerheten vid Alzheimers sjukdom, vaskul&r
demens och frontotemporal demens, och ar darfér anvandbar vid diagnostik
av personer som har genomgatt en basal demensutredning utan att man har
lyckats faststélla diagnosen.

Resultaten visar att ungefar en femtedel av personerna som utreds inom
specialistvarden genomgar en MR-undersokning. Andelen som undersoks
med MR varierar mellan landstingen — fran endast 3 procent i Dalarna till 77
procent i Norrbotten. Skillnaden mellan landstingen paverkas sannolikt av att
patientpopulationen som utreds inom specialistvarden ser olika ut, det vill
sdga att andelen svardiagnostiserade patienter varierar. En nyligen publicerad
studie visar att MR ofta anvands for att diagnostisera ovanligare demens-
sjukdomar, som till exempel frontallobsdemens och Lewykroppsdemens
[15]. Det &r dock troligt att variationen mellan landstingen &ven beror pa
varierande tillgang till teknisk utrustning samt olikheter i utredningstradition.
Awven det ekonomiska styrsystemet kan ha betydelse, eftersom en undersok-
ning med MR &r mer kostsam &n motsvarande undersékning med datortomo-
grafi (CT).
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Diagram 14. Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt strukturell
hjarnavbildning med magnetkamera (MR), 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen personer som genomgar en MR-undersokning varierar beroende pa
alder. Nastan halften av de som &r yngre &n 65 ar undersoks med MR, medan
motsvarande andel i den aldsta aldersgruppen ar 11 procent.

Diagram 15. Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt strukturell
hjarnavbildning med magnetkamera (MR). Uppdelat pa aldersgrupp,

2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Funktionell hjarnavbildning med SPECT

SPECT (Single photon emission Tomography) ar en metod for att studera
blodflodet i hjarnan, som baseras pa isotopteknik. Genom att anvanda
SPECT kan man identifiera minskade blodfloden i hjarnan vid Alzheimers
sjukdom och frontotemporal demens, och darmed 6ka sékerheten vid kom-
plicerade diagnostiska bedémningar.

En tiondel av patienterna inom specialistvarden far genomga en undersok-
ning med SPECT. Aven nér det galler anvandningen av SPECT finns det
stora skillnader mellan landstingen. | Blekinge undersoks 67 procent av pati-
enterna med SPECT, medan motsvarande andel pa Gotland ar mindre &n 1
procent. Det tycks som om anvéndningen av SPECT 4&r vanligare i landsting
som endast utreder de mest svardiagnostiserade fallen av demenssjukdom.
Sannolikt finns det dock &ven skillnader i utredningstraditioner, vilket kan
forklara resultatet.

Diagram 16. Funktionell hjarnavbildning med SPECT

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt funktionell
hjarnavbildning med SPECT, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Aven nar det galler SPECT varierar anvandningen i olika aldersgrupper. Nas-
tan en tredjedel av patienterna under 65 ar genomgar en SPECT-
undersdkning, medan motsvarande andel & mindre &n 5 procent i den &ldsta
aldersgruppen.
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Diagram 17. Funktionell hjarnavbildning med SPECT

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt funktionell
hjarnavbildning med SPECT. Uppdelat pa aldersgrupp, 2012.
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Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Lumbalpunktion (LP)

Lumbalpunktion innebér att det tas ett prov fran ryggmargsvatskan som cir-
kulerar i hjarnan och ryggmargskanalen, och att biomarkdérer som aterfinns i
ryggmargsvatskan analyseras. Metoden kan bidra till att identifiera personer
med Alzheimers sjukdom. Lumbalpunktion kan vara till hjalp for att diagnos-
tisera — och darigenom utesluta — ett flertal sjukdomar i nervsystemet, som
till exempel infektioner, MS och vissa typer av hjarnblédningar.

Forskningen tyder ocksa pa att metoden kan anvandas for att sarskilja
olika former av ovanliga demenssjukdomar, som till exempel Lewybodyde-
mens och frontallobsdemens. Detta innebar att lumbalpunktion kan utgdra ett
viktigt utredningsmoment i den utvidgade demensutredningen.

Resultaten fran SveDem visar att 40 procent att de som utreds inom speci-
alistvarden far genomga en lumbalpunktion. Aven nar det géller lumbal-
punktion finns det stora skillnader mellan landstingen, da andelen som far
genomga undersokningen varierar mellan 19 och 86 procent. Lumbalpunk-
tion tycks vara vanligare i landsting som endast utreder de mer svardiagnosti-
serade fallen.
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Diagram 18. Lumbalpunktion

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt lumbalpunktion
(LP), 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen personer som genomgar lumbalpunktion varierar i olika aldersgrup-
per. Tre av fyra personer som &r yngre an 65 ar genomgar lumbalpunktion,
medan endast var femte person dver 80 ar gor det.

Diagram 19. Lumbalpunktion

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt lumbalpunktion
(LP). Uppdelat p& aldersgrupp, 2012.
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Har anvandningen av MR, SPECT och

lumbalpunktion férandrats over tid?

Det tycks som om anvéandningen av MR, SPECT och lumbalpunktion har
varit relativt konstant under de senaste aren. Nagot fler patienter undersoks
med MR, men andelen patienter som underséks med SPECT och lumbal-
punktion har varit i stort sett oférandrad sedan 2010.

Diagram 20. Anvandning av MR, SPECT och lumbalpunktion

Andel personer inom specialistvdrden som genomgatt strukturell
hjarnavbildning med magnetkamera (MR), funktionell hjarnavbildning
med SPECT och lumbalpunktion (LP), 2010-2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Utreds man och kvinnor pa olika satt?

Bade nar det galler lumbalpunktion, MR-undersékning och funktionell hjarn-
avbildning med SPECT &r det vanligare att detta sker vid utredning av mén
an kvinnor. Sannolikt finns det dock andra faktorer som paverkar konsskill-
naderna. Kvinnorna som utreds inom specialistvarden &r i genomsnitt dldre
an mannen, vilket kan bidra till att de utredningar som gors inte &r lika om-
fattande. En nyligen publicerad studie [15] bekraftar detta. Resultaten fran
studien visar att skillnaden mellan kénen férsvinner om man tar hansyn till
patienternas alder. Detta géller dock inte anvandningen av MR, dar kons-
skillnaden kvarstar aven efter att patienternas alder har beaktats.
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Diagram 21. Anvandning av MR, SPECT och lumbalpunktion

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt strukturell
hjarnavbildning med magnetkamera (MR), funktionell hjarnavbildning
med SPECT och lumbalpunktion (LP). Uppdelat pa kén, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Bedbmning av resultat

Anvéndningen av olika utredningsmetoder varierar avsevart mellan lands-
tingens specialistverksamheter. Skillnaderna mellan landstingen kan delvis
forklaras av att verksamheternas uppdrag och patientgrupper ser olika ut. Det
ar naturligt att anvandningen av till exempel lumbalpunktion och SPECT ar
vanligare i landsting som endast utreder de mest svardiagnostiserade fallen.
Men skillnaderna &r sa stora att de inte enbart kan forklaras av olika patient-
populationer, utan sannolikt spelar dven olika utredningstradition in.

Socialstyrelsen menar darfor att landstingen skulle behdva analysera an-
véandningen av olika utredningsmetoder, och tillsammans diskutera om an-
vandningen sker i Overensstdmmelse med de rekommendationer som ges i de
nationella riktlinjerna. I samband med Socialstyrelsens uppdatering av rikt-
linjerna kan det finnas behov av att precisera anvandningen av MR, lumbal-
punktion och SPECT ytterligare.

Nér det galler strukturell hjarnavbildning med magnetkamera ar detta van-
ligare bland mén &n bland kvinnor. Socialstyrelsen menar att konsskillnaden
skulle behéva analyseras for att ta reda pa om den kan vara motiverad, till
exempel darfor att forekomsten av olika former av demenssjukdomar varierar
mellan mén och kvinnor.

Teamarbete vid demensutredningar

En central rekommendation i de nationella riktlinjerna ar att halso- och sjuk-
varden och socialtjansten bor sakerstalla ett multiprofessionellt teambaserat
arbete, vilket innebér att flera kompetenser bor vara delaktiga i de insatser
som ges.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Utredning av demenssjukdomar

I riktlinjerna &r det inte uttalat vilken yrkeskategori som bor ansvara for
olika utredningsmoment, som till exempel neuropsykologisk bedémning eller
bedémning av funktionsférmaga. Genom att beskriva hur stor andel av pati-
enterna som far en bedémning av neuropsykolog, arbetsterapeut, sjukgym-
nast och logoped ges dock en bild av specialistverksamheternas olika kompe-
tenser.

Det finns dven andra yrkeskategorier som spelar en central roll i utred-
ningen och omvardnaden av personer med demenssjukdom, som till exempel
sjukskoterskor. | kvalitetsregistret SveDem saknas dock fragor som beror
sjukskoterskornas roll i utredningsprocessen, vilket gor att detta inte redovi-
sas har.

Neuropsykologisk bedomning
Neuropsykologiska test anvands for att beddma en persons kognitiva for-
maga, till exempel nér det galler minne, koncentration, sprak och exekutiva
funktioner. Testen anvands for att undersbka om en person har en demens-
sjukdom, eller om symtomen istéllet beror pa andra sjukdomar i hjarnan. De
ar ocksa lampade for att ta reda pa vilken typ av demenssjukdom det handlar
om.

Andelen personer som far en neuropsykologisk bedémning, genomford av
en psykolog, varierar avsevart mellan landstingen — fran 0 till 71 procent.

Diagram 22. Neuropsykologisk bedédmning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt neuropsykologisk
beddmning, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Andelen som far en neuropsykologisk beddmning varierar i olika aldersgrup-
per. Under 2012 fick mer &n hélften av personerna som var under 65 ar en
neuropsykologisk beddmning av en psykolog, medan knappt var femte per-
son som var &ldre an 80 ar fick detta.

Diagram 23. Neuropsykologisk bedémning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvdrden som genomgatt neuropsykologisk
bedémning. Uppdelat pa aldersgrupp, 2012.
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Kélla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Funktionsbedd®mning av arbetsterapeut

Knappt halften av personerna som utreds inom specialistvarden far en funk-
tionsbeddmning gjord av en arbetsterapeut. Andelen varierar avsevart mellan
landstingen — fran 0 till 80 procent.

Skillnaden mellan landstingen speglar inte bara tillgangen till arbetstera-
peuter, utan ocksa att man har valt att lagga upp utredningsarbetet pa olika
sétt. | landsting dar de flesta patienter bedéms av en arbetsterapeut kan det
vara tydligt uttalat, till exempel i avtal eller andra centrala styrdokument, att
funktionsbeddmningen ska goras av en arbetsterapeut. | andra landsting har
man utvecklat ett arbetssétt som innebdr att funktionsbedémningen sker av
en annan yrkesgrupp, till exempel av sjukskdterskor.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Utredning av demenssjukdomar

Diagram 24. Funktionsbedémning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt
funktionsbeddmning av en arbetsterapeut, 2012.
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Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Det &r vanligare att aldre personer (6ver 80 ar) far en funktionsbedémning av
en arbetsterapeut. Detta ar naturligt, eftersom funktionsformagan forsamras
med stigande alder.

Diagram 25. Funktionsbeddmning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt
funktionsbedémning av en arbetsterapeut. Uppdelat p& aldersgrupp,

2012.
Procent
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Motorisk beddmning av sjukgymnast

Det &r relativt ovanligt att personer som utreds inom specialistvarden far en

motorisk beddmning av en sjukgymnast. Under ar 2012 skedde detta i drygt
fem procent av fallen. Flest bedomningar gjordes i Varmland, dar mer &n 60
procent fick en sjukgymnastbeddmning. | fem landsting var det ingen person

alls som fick en bedémning av sjukgymnast.

Diagram 26. Motorisk bedémning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt motorisk

beddmning av sjukgymnast, 2012.
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Uppgifter fér Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.
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Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Det ar vanligare att yngre an aldre personer far genomgar en motorisk be-
domning av sjukgymnast. Aven bland personer under 65 ar &r det dock ovan-

ligt.
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Diagram 27. Motorisk beddmning inom specialistvarden

Andel personer inom specialistvarden som genomgatt motorisk
beddémning av en sjukgymnast. Uppdelat p& aldersgrupp, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Spraklig bedbmning av logoped
Aven nar det géller andelen personer som far en spraklig bedémning av en
logoped finns det skillnader mellan landstingen. | de flesta landsting &r det
endast en liten andel av patienterna (mindre &n 5 procent) vars sprakliga for-
maga har bedémts av en logoped. Flest bedémningar sker i Orebro, dar nast-
an var fjarde person inom specialistvarden far en bedémning av logoped.
Aven i Varmland (11 procent) och Uppsala (9 procent) sker fler logopedbe-
domningar an i 6vriga landet.

Det dr vanligare att yngre personer far en bedémning av logoped. Av dem
som ar under 65 ar far 10 procent det, men endast 2 procent av dem som &r
aldre an 80 ar.

Kontakt med kurator

Det ar relativt ovanligt att specialistvarden initierar en kuratorskontakt i sam-
band med demensutredning. Under 2012 skedde detta i 14 procent av fallen,
och andelen varierade mellan 0 och 60 procent.
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Diagram 28. Specialistvardens initiativ till kuratorskontakt

Andel personer dar specialistvarden har tagit initiativ till en kontakt med
kurator, 2012.

Vasterbotten 60

Orebro 60
Halland 33
Vastra Gotaland 26
Géavleborg 22
Skane 17
Jonkdping 16
Uppsala 15
RIKET 14
Sérmland 11
Ostergétland 10
Dalarna 8
Blekinge 7
Varmland 7
Vasternorrland 7
Vastmanland 5
Stockholm 5
Kalmar 3
Norrbotten 0
Gotland 0
Kronoberg 0

0 20 40 60 80 100

Procent

Uppgifter for Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Att fa en demenssjukdom i tidig alder kan vara omvalvande — bade for den
enskilde och for anhoriga. Det ar betydligt vanligare att specialistvarden ini-
tierar en kuratorskontakt om personen ar under 65 ar.

Diagram 29. Specialistvardens initiativ till kuratorskontakt

Andel personer dar specialistvarden har tagit initiativ till en kontakt med
kurator. Uppdelat p& aldersgrupp, 2012.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Det ar mycket ovanligt att primarvarden initierar en insats av kurator till per-
soner som har genomgatt en demensutredning, eller till anhoriga. Endast en
procent av primarvardspatienterna som registrerades i SveDem under ar 2012
fick en sadan insats, och andelen varierade mellan 0 och 6 procent.

Beddmning av resultat
I de nationella riktlinjerna betonas vikten av ett multiprofessionellt team-
baserat arbetssétt. Det finns stora skillnader nér det géller andelen personer
som far en bedomning av psykolog, arbetsterapeut, sjukgymnast eller logo-
ped i samband med utredning. Det ar svart att avgora hur stor andel av pati-
enterna som till exempel bor fa en neuropsykologisk bedémning av en ut-
bildad psykolog, men resultaten tyder pa att psykologer ar en kompetens som
saknas i vissa landsting. Detsamma géller 6vriga yrkeskategorier.

Mojligheten att fa en kuratorskontakt varierar ocksa. | vissa landsting tar
specialistverksamheten initiativ till en kuratorskontakt for mer an halften av
patienterna (eller deras anhoriga). | andra landsting sker detta aldrig. Perso-
ner som utreds inom primarvarden far mycket sallan stod av en kurator, oav-
sett var i landet de bor. Majoriteten av landstingens vardprogram saknar
ocksa rutiner for kurativt stod.

Socialstyrelsen menar att landsting som saknar ovanstaende yrkeskatego-
rier skulle behtva se Over personalsituationen, for att sdkerstalla att patien-
ternas behov av insatser fran olika kompetenser kan tillgodoses.

Vantetid och utredningstid

Ingen person ska behdva vanta oskaligt 1ang tid pa de vardinsatser som han
eller hon har behov av. Fran och med ar 2010 ar vardgarantin lagstadgad,
vilket innebér att landstingen ar skyldiga att halla de tidsgranser som vardga-
rantin reglerar. Enligt dessa tidsgranser ska det ga att fa kontakt med primar-
varden samma dag, och en patient som &r i behov av en lakarkontakt ska fa
detta inom hogst sju dagar. En patient ska inte behéva vanta mer &n 90 dagar
efter att en remiss har gatt ivag till ett forsta besok inom den specialiserade
varden.

Att behdva vanta flera manader pa att en demensutredning ska starta, eller
att utredningstiden blir alltfor lang, innebéar ofta en pafrestning — bade for
personen som misstanks ha en demenssjukdom och for anhériga eller andra
narstaende. | kvalitetsregistret SveDem ar malet att en demensutredning ska
pabdrjas inom 30 dagar, och att utredningstiden inte ska 6verstiga 30 dagar.

Utredningstid inom primarvarden
For personer som utreds inom primarvarden ar mediantiden fran utrednings-
start till diagnos 52 dagar. Med utredningstid avses i detta sammanhang anta-
let dagar fran det att primarvarden har beslutat att en minnesutredning ska
goras till det datum da patienten meddelas diagnosen.

Utredningstiden varierar avsevart mellan olika landsting. | de landsting dér
patienterna far vanta kortast ar den genomsnittliga utredningstiden mindre &an
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30 dagar, medan medianvantetiden i andra landsting ar nastan tre ganger sa
lang.

Liksom i tidigare diagram ar landsting som har ett stort antal primarvards-
registreringar i forhallande till forvantad incidens markerade med morkblatt i
diagram 30. Primarvarden i Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland, Norrbot-
ten och Uppsala registrerade mindre dn 25 patienter under ar 2012, vilket gor
att resultaten for dessa landsting inte redovisas.

Diagram 30. Utredningstid inom primdarvarden

Tid frén utredningsstart till diagnos inom primdarvarden, 2012.

Antal nyregistrerade

Vémland 27: @ AI 345
Stockholm 38 | _ 26
Gavleborg 43 66
Jénkdping 43| 93
vésternomland 44 | @ 74
Véstra Gétaland 46 | O 965
Orebro 49 | O 82
Kalmar 49 O 334
Skéne 50 | O 306
Halland 50 | O 67
RIKET 52| O 315
Vésterbotten 63 | 72
sérmland 54: @ 263
Ostergdtland 59_ O 8
Kronoberg 72 | O 99
Véastmanland 82 @ 203
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200

@ Hag tackningsgrad —O Antal dagar

-

\J Lagtackningsgrad gyt Median 3w kvarti

Uppdgifter fér Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalama, Jdmtland och Norrbotten redovisas inte
p.g.a fa registreringar. Tredje kvartien ér 205 dagar fér Vastmanland.

Kélla: SveDem, Svenska Demensregistret.

Vantetid inom specialistvarden
Personer som ska utredas inom specialistvarden far i genomsnitt vanta 35
dagar fran kontakt- eller remissdatum till utredningsstart. Det finns stora
skillnader mellan landstingen, da véntetiden varierar mellan 30 och 90 dagar.
SveDems kvalitetsmal ar att utredningen ska pabdrjas inom 30 dagar efter
kontakt- eller remissdatum.

| vissa landsting ar antalet registreringar relativt fa, vilket innebar att langa
vantetider for ett fatal patienter kan ha en stor inverkan pa resultatet.
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Diagram 31. Vantetid inom specialistvarden

Tid frédn mottagen remiss eller kontaktdatum till utredningsstart inom

specialistvérden, 2012.
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Uppgifter fér Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kdlla: SveDem, Svenska Demensregistret.

80 90 100
Antal dagar

Medianvantetiden till utredningsstart ar ungefar lika Iang oavsett alder. Kort-
ast vantetid har personer 6ver 80 ar, som i genomsnitt far vanta 33 dagar
innan utredningen pabdrjas. Personer som &r mellan 65 och 80 ar far vanta 37

dagar, och personer under 65 ar far vanta 36 dagar.
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Utredningstid inom specialistvarden
Nar det galler utredningstiden ar denna ungefar lika lang inom specialist-
varden som inom priméarvarden (53 jamfort med 52 dagar).

Variationen i utredningstid &r mycket stor — bade mellan landstingen och
inom respektive landsting.

Diagram 32. Utredningstid inom specialistvarden

Tid frén utredningsstart till diagnos inom specialistvarden, 2012.

Antal registrerade

Gavieborg 21| —@— 08
Vésterbotten 26 | @ 237
Dalama 27 | ——.—— 38
Skéne 36 | @ 474
Sérmland 37 | 51
Varmland 40 | % 44
Kalmar 47 | @ 37
Véstra Gétaland 49 | @ 13
Jonképing 49 | @ 41
Ostergdtiand 4g | @ 08
RIKET 53 | O 3342
Stockholm s7 | BB
Uppsala &1 | E 119
Halland &3 | 87
Gotland 66 | @ 29
Vésternorrland 72 | @ 81
Véstmanland 72 | @ 38
Kronoberg o3 | @ 25
Orebro 19 | @ 46
Blekinge 1 , 22
Nombotten 199 ! .|27
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200
@ Antal dagar
1:a kvarti Median 3:e kvartil

Uppgiﬁer for Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar. Tredje kvartil &r 435 dagar
fér Orebro, 239 fér Blekinge och 322 f&r Norrbotten.

Kdlla: SveDem, Svenska Demensregisiret.

Utredningstiden skiljer sig at mellan olika aldersgrupper. Mediantiden for
personer som ar dldre &n 80 ar ar 46 dagar, medan utredningstiden for perso-
ner mellan 65 och 80 ar &r 60 dagar. Personer som &r yngre an 65 ar far vanta
langst — i genomsnitt 76 dagar.

Att utredningen tar langre tid for yngre personer beror sannolikt pa att de
ofta ar mer svardiagnostiserade, och darfor behdver genomga fler utred-
ningsmoment.

Beddmning av resultat

Det finns mycket stora skillnader mellan landstingen — bade nar det galler
vantetider och utredningstider. | vissa landsting &r den genomsnittliga ut-
redningstiden mindre &n 30 dagar, medan utredningstiden i andra landsting &r
mer an dubbelt sa lang. P& nagra stallen i landet Gverstiger den genom-
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snittliga utredningstiden inom specialistvarden 100 dagar, vilket innebar en
alltfor 1ang vantan — bade for den enskilde och for anhoriga.

Den stora variationen mellan landstingen kan bero pa att det finns brister i
registreringsrutinerna, vilket gor att vante- och utredningstiderna framstar
som langre an vad de faktiskt &r. Socialstyrelsen menar darfor att det ar ange-
laget att landstingen analyserar orsakerna till de langa vante- och utrednings-
tiderna, och vid behov vidtar atgarder for att korta dessa.

Vad gor landstingen for att oka

antalet demensutredningar?

Demensomradet har uppméarksammats under de senaste aren, bland annat
genom demensriktlinjerna och sarskilda stimulansmedel for att till exempel
oka registreringen i kvalitetsregistret SveDem. Manga landsting har ocksa
gjort sarskilda satsningar for att uppmarksamma omradet.

| enkaten till landstingen stélldes fragan om man under de senaste tio aren
har vidtagit nagra atgarder for att 6ka antalet demensutredningar. Samtliga
landsting som har besvarat fragan anger att sddana insatser har skett. Tre av
fyra landsting sager att det har skett forandringar i vardprogram eller motsva-
rande, och lika manga att det har genomforts utbildningar for att 6ka kun-
skapen om hur en demensutredning bor ga till. Drygt hélften av landstingen
har infort krav i styrdokument, som avtal eller 6verenskommelser, som anger
att demensutredningar ska genomforas. | sju landsting betalas det ocksa en
ekonomisk ersattning till verksamheter som genomfér demensutredningar,
utéver de statliga stimulansmedel som tilldelas landsting vars primarvards-
verksamheter registrerar demensutredningar i kvalitetsregistret SveDem.

Nastan halften av landstingen anger ocksa att de har vidtagit andra atgar-
der for att 6ka antalet demensutredningar. H&r ndmns till exempel att man har
tillsatt tjanster som demenssjukskaterskor i primarvarden eller samordnings-
funktioner pa central niva. Vissa landsting sager ocksa att det har bildats
natverk eller samordningsorgan pa lansniva, dar bade representanter fran
landstinget och kommunerna ingar.
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Tabell 6. Insatser for att 6ka antalet demensutredningar

Krav i styr- Ekonomisk Forandring i
Landsting dokument ersattning vardprogram Utbildning Annat
Stockholm Ja Ja Ja Ja Nej
Uppsala Svar saknas Svar saknas Svar saknas Svar saknas Svar

saknas

Soérmland Nej Ja Ja Ja Ja
Ostergétland  Ja Nej Ja Nej Nej
JOonkdping Ja Nej Ja Nej Nej
Kronoberg Nej Nej Ja Ja Ja
Kalmar Ja Nej Ja Ja Ja
Gotland Nej Nej Ja Ja Nej
Blekinge Ja Nej Ja Ja Ja
Skane Ja Ja Ja Ja Nej
Halland Ja Nej Nej Ja Nej
Vastra Gota- Nej Nej Ja Ja Ja
land
Varmland Nej Nej Ja Ja Nej
Orebro Nej Nej Ja Nej Nej
Vastmanland Ja Ja Ja Ja Ja
Dalarna Ja Ja Nej Ja Nej
Géavleborg Ja Ja Nej Ja Nej
Vasternorr- Ja Nej Ja Ja Ja
land
Jamtland Nej Nej Ja Ja Nej
Vasterbotten  Nej Nej Ja Ja Nej
Norrbotten Ja Ja Ja Nej Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkét till landsting och regioner, februari 2013.

Flera landsting papekar att utvecklingsinsatserna har genomforts med hjalp
av de statliga stimulansmedlen inom dldreomradet, dar demens har varit ett
prioriterat omrade.

De flesta atgarderna genomfardes under 2010 eller senare, det vill sdga ef-
ter det att riktlinjerna presenterades.

Beddmning av resultat

Resultaten tyder pa att det har skett en utveckling av demensutredningarna
sedan riktlinjerna togs fram. En bidragande orsak till detta &r sannolikt olika
satsningar pa nationell niva. De statliga stimulansmedlen inom &ldreomradet
har bland annat anvants till att 6ka kompetensen hos personalen — inom bade
landsting och kommuner. Sedan 2011 har en sérskild prestationserséttning
delats ut till landsting som registrerar demensutredningar i kvalitetsregistret
SveDem, vilket formodligen inte bara har 6kat registreringen i SveDem utan
ocksa kvaliteten pa demensutredningarna. Manga landsting har dessutom
vidtagit olika atgarder som kompetenshojande insatser, inrattande av sam-
ordningsfunktioner samt tydligare riktlinjer i vardprogram.

Trots dessa satsningar tycks det finnas ett behov av fortsatta insatser for att
oka bade antalet utredningar som genomfors och kvaliteten pa utredningarna.
Andelen personer som far en ospecifik demensdiagnos ar alltfor stor, sarskilt
inom primarvarden. Socialstyrelsen bedémer ocksa att andelen personer som
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genomgar en fullstandig basal demensutredning inom primarvarden skulle
behdva 6ka. Nar det géller utvidgade demensutredningar &r det stora skillna-
der mellan landstingen — bade nar det galler vilka utredningsmetoder som
anvands och vilka yrkeskategorier som deltar i utredningen. I vissa landsting
tycks det ocksa finnas behov av att vidta atgarder for att korta vante- och
utredningstiderna.
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Behandling med
demenslakemedel

Nar en person har fatt en Alzheimerdiagnos pabdrjas ofta behandling med
demenslédkemedel. For vissa demenssjukdomar, som till exempel lindrig
kognitiv storning, vaskuldr demens och frontotemporal demens, finns det
dock enligt de nationella riktlinjerna inte vetenskapligt stod for lakemedels-
behandling. I riktlinjerna ges darfor enbart rekommendationer om att behand-
ling med demenslékemedel bor ges till personer med Alzheimers sjukdom.

Alzheimers sjukdom gar annu inte att bota, men demenslakemedel kan bi-
dra till att personer med sjukdomen under en period kan uppratthalla sin
kognitiva formaga och funktionsférmaga.

Det finns tva typer av lakemedel som ar godkénda for behandling av kog-
nitiva symtom vid Alzheimers sjukdom: kolinesterashammare (donezepil,
galantamin och rivastigmin) och memantin. Kolinesterashdmmare &r avsedda
for behandling vid mild till mattlig Alzheimers sjukdom och memantin for
behandling vid mattlig till svar Alzheimers sjukdom.

I riktlinjerna rekommenderas att behandlingen med demenslakemedel bor
foljas upp regelbundet, det vill sga minst en gang per ar.

| detta avsnitt beskrivs hur forskrivningen av demenslakemedel ser ut i
olika landsting, samt hur lakemedelsforskrivningen har forandrats sedan rikt-
linjerna presenterades. Vidare beskrivs hur mycket demenslakemedel som
forskrivs inom primarvarden respektive specialistvarden, samt hur forskriv-
ningen paverkas av kon, alder, utbildning och fodelseland. Resultaten baseras
pa uppgifter fran Socialstyrelsens lakemedelsregister.

Hur mycket demenslakemedel fOrskrivs?

Demenslékemedel (medel vid demenssjukdom, ATC-kod NO6D) forskrevs i
december 2012 till 1,6 procent av alla personer som var 65 ar och éldre i
Sverige. Lakemedlen forskrevs till 1,3 procent av ménnen och 1,8 procent av
kvinnorna i denna aldersgrupp.

Drygt tva tredjedelar (76 procent) av forskrivningen av demenslakemedel
utgors av kolinesterashammare och en tredjedel (33 procent) av memantin.
Knappt en av tio (9 procent) har en kombinationsbehandling av kolineste-
rashammare och memantin.

Forandrad forskrivning av demenslakemedel

Sedan 2006 har forskrivningen av kolinesterashdmmare till personer dldre &n
65 ar sjunkit nagot, medan den av memantin har mer an fordubblats. Samma
relativa 6kning ses for kombinationen av kolinesterashammare och meman-
tin, om an fran en lag niva.
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Diagram 33. Forskrivning av demensldkemedel

Andel aldre som behandlas med olika demenslakemedel.

Avser personer 65 ar och aldre, 31 dec 2006, 2008, 2010 och 2012.
Procent

1,5

e
1,0
0,5

- —
00 tTmmm==—=——=-=—--TTTTTT
2006 2008 2010 2012 Ar
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Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Stora skillnader mellan landstingens

lakemedelsforskrivning

Diagram 34 visar att det &r stora skillnader mellan landstingen vad géller
forskrivningen av demenslakemedel till dldre. Andelen personer Gver 65 ar
som behandlas med demenslikemedel varierar mellan 1,0 procent i Orebro
till 2,4 procent i Vasterbotten.

Andelen personer 6ver 65 ar med Alzheimers sjukdom berdknas uppga
till drygt 5 procent. Andelen dldre som behandlas med demenslédkemedel
framgar i kolumnen till vanster i diagram 34. | kolumnen till hoger anges
den skattade forekomsten (prevalensen) av Alzheimers sjukdom i respek-

tive lan [8].
Det tycks inte finnas inte ndgon korrelation mellan forskrivningen av de-

menslakemedel och den skattade forekomsten av Alzheimers sjukdom i olika

lan.
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Diagram 34. Forskrivning av demensldkemedel

Andel aldre som behandlas med demenslakemedel, samt skattad
forekomst av Alzheimers sjukdom (kolumnen till hbger). Avser personer

65 ar och aldre, 31 december 2012. Prevalens Alzheimer
Vasterbotten 52
Kalmar 5,3
Vastmanland 5,2
Varmland 54
Norrbotten 49
Stockholm 52
Dalarna 53
Vastra Gotaland 54
Kronoberg 5,6
RIKET 5,3

Gotland 51
Uppsala 50
Gavleborg 5,2
Ska&ne 54
Jonkoping 5,6
Ostergotland 5,4
Blekinge 5,2
Jamtland 5,5
Vasternorrland 5,1
Sérmland 51
Halland 53
Orebro 53

3,0
Procent

Kéalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

I samtliga 1&n &r forskrivningen mérkbart hogre till kvinnor (riket: 1,8; lan:
1,1-2,6) an till mén (riket: 1,3; lan: 0,9-2,1).

Ar tillgangen till demenslakemedel jamlik?

Kon och alder paverkar forskrivningen

Forskrivningen av demenslakemedel &r successivt hogre i hogre aldrar fram
till 85-89 ar, men lagre hos personer som ar 90 ar och &ldre. Den &r generellt
hdgre hos kvinnor &n hos man (diagram 35).

En statistisk analys (logistisk regression) justerad for kon, alder, antal la-
kemedel (proxy for sjuklighet) utbildning och fodelseland, visar ett signifi-
kant positivt samband mellan saval stigande alder som kvinnligt kon och
anvandning av demensldkemedel. Sannolikheten att behandlas med demens-
lakemedel 6kar med 12 procent per ar fran 65 ars alder. Vidare har kvinnor 8
procent hogre sannolikhet &n mén att behandlas med demenslakemedel.
Detta aterspeglar det faktum att forekomsten av demenssjukdom ckar med
stigande alder och ar vanligare bland kvinnor — sarskilt hogre upp i aldrarna.
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Diagram 35. Forskrivning av demensldkemedel

Andelen aldre som behandlas med demenslakemedel.
Uppdelat pa aldersgrupp, 31 dec 2012.

Procent
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Aldersgrupp

Kvinnor Man

Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Storre sannolikhet att fA demenslakemedel

for aldre med hogre utbildning
Aldre personer med hég utbildning har stérre sannolikhet att behandlas med
demenslakemedel &n personer med lag utbildning. En logistisk regressions-
analys, justerad for kon, alder, antal lakemedel och fodelseland, visar att
aldre personer med medelhdg utbildning (mer &n 9 ar men hogst 3-arig
gymnasial) har 9 procent hogre sannolikhet att behandlas med demensléke-
medel &n personer med Iag utbildning (9 ar eller kortare). For personer med
hog utbildning (mer &n 3-arig gymnasial) ar sannolikheten 17 procent hogre,
jamfort med lagutbildade.

Skillnaden &r annu mer pataglig for kombinationsbehandling med koli-
nesterashdmmare och memantin: 29 procent hégre sannolikhet vid medelhég
utbildning och 72 procent hogre sannolikhet vid hdg utbildning.

Mindre demenslakemedel

till personer fodda utanfér Norden

Jamfort med &ldre som &r fodda i Sverige, har de som &r fodda i andra nor-
diska lander 16 procent storre sannolikhet att behandlas med demenslakeme-
del. Aldre personer som &r fodda i andra EU-lander eller i 6vriga vérlden har
déremot en mindre sannolikhet att behandlas med demenslakemedel — 18
respektive 20 procent.

For kombinationsbehandling, det vill siga behandling med bade kolineste-
rashammare och memantin, ar skillnaderna annu mer patagliga. Sannolikhet-
en att fa kombinationsbehandling ar 25 procent hogre for personer fodda i
andra nordiska lander och 30 procent lagre for de som &r fodda i andra EU-
lander. Aven dessa resultat bygger pé en logistisk regressionsanalys justerad
for kon, alder, antal lakemedel och uthildning.
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Nér det galler kombinationsbehandling ar det inte mojligt att presentera
nagra resultat for personer fodda i 6vriga varlden (Iander utanfér EU), pa
grund av sma tal.

Vem forskriver demenslakemedlen?

Demensléakemedel forskrivs till dvervagande delen av lakare inom allmén-
medicinska verksamheter, medan resterande forskrivs av specialister inom
exempelvis geriatrik. Andelen varierar dock patagligt i landet — fran 95 pro-
cent i Norrbotten till 40 procent i Stockholm (tabell 7).

Jamfort med 2006 har andelen demenslakemedel som forskrivs i allman-
medicinska verksamheter 6kat nagot — fran 70 till 73 procent. Okningen gal-
ler de flesta landsting, med nagra undantag. | Gotland, Uppsala och Stock-
holm tycks det ha skett en minskning av andelen l&kemedel som forskrivs
inom allmanmedicinska verksamheter.

Tabell 7. Demenslakemedel forskrivna i allmdnmedicinsk verksamhet

Andel av demenslakemedel till personer 65 &r och aldre, forskrivna i allmanmedicinsk verk-
samhet, 2006 respektive 2012. Sorterat efter andelen 2006. | Sérmland fanns inga registre-
rade verksamhetskoder fér lakemedel vid matningen 2006.

Lan 2006 2012
Norrbotten 93 95
Kalmar 91 92
Jamtland 87 93
Vastra Gotaland 84 88
Halland 84 83
Varmland 83 90
Blekinge 81 87
Kronoberg 81 89
Ostergétiand 77 79
Orebro 77 87
Vastmanland 76 89
Vasternorrland 76 81
Gavleborg 75 75
Gotland 74 70
Uppsala 73 63
JOonkodping 72 78
Dalarna 71 70
RIKET 70 73
Skane 64 65
Vasterbotten 59 76
Stockholm 46 40
Sérmland - 86

Kalla: Lakemedelsregistret
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Beddmning av resultat

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Alzheimers
sjukdom ska fa tillgang till behandling med demenslakemedel. Trots detta
har forskrivningen av demenslakemedel inte 6kat under de senaste aren, utan
varit relativt konstant. Daremot har det skett en fordndring av vilka demens-
lakemedel som forskrivs. Anvandningen av memantin samt kombinationsbe-
handling med kolinesterashdmmare och memantin har 6kat, samtidigt som
det har skett en minskad férskrivning av enbart kolinesterashammare.

En jamforelse mellan l&kemedelsforskrivningen och den skattade fore-
komsten av Alzheimers sjukdom visar att mindre an en tredjedel av perso-
nerna med Alzheimers sjukdom behandlas med demenslédkemedel. Detta talar
for att fler personer skulle behdva upptéckas, utredas och behandlas med
adekvata lakemedel.

Andelen personer som behandlas med demenslédkemedel varierar avsevart
mellan landstingen. | vissa delar av landet &r forskrivningen mer an dubbelt
sa stor som pa andra hall. Sannolikheten att behandlas med demenslakemedel
ar mindre bland personer med lagre utbildning eller som &r fodda utanfor
Norden.

Socialstyrelsen bedoémer att landstingen skulle behdva se dver forskriv-
ningen av demenslékemedel, vilket sarskilt galler landsting som forskriver
demenslédkemedel i mindre utstrdckning &n genomsnittet. Landstingen skulle
ocksa behdva se éver hur socioekonomiska faktorer som utbildning och f6-
delseland paverkar lakemedelsforskrivningen.
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Uppfolining

Demenssjukdom leder till att personens kognitiva och funktionella férmaga
successivt forandras och att behovet av de medicinska och sociala atgarderna
Okar och forandras Over tid. Detta gor att det finns behov av regelbunden
uppféljning fran saval halso- och sjukvarden som socialtjansten.

Enligt rekommendationerna i riktlinjerna bor bade halso- och sjukvarden
och socialtjansten gora en medicinsk och social uppfoljning minst en gang
per ar. Uppfoljningen bor omfatta lakemedelsbehandling, kognition, funk-
tions- och aktivitetsférmaga, allmantillstand, eventuella beteendeforandringar
samt beviljade bistandsinsatser.

Landstingens uppfoljning av personer med demenssjukdom sker i de flesta
fall inom primarvérden. Aven om utredningen har skett inom specialist-
varden ar det vanligt att patienten 6verfors till primarvarden for vidare insat-
ser och uppfdljning.

Eftersom de flesta primarvardsverksamheter har anslutit sig till SveDem
relativt nyligen gar det inte att hamta uppgifter fran kvalitetsregistret for att
beskriva hur stor andel av patienterna som f6ljs upp. Fran och med ar 2013
tilldelas landsting vars primarvardsverksamheter registrerar uppfoljning av
demenspatienter i SveDem en prestationsersattning, i forhallande till antalet
uppfoljningar som har genomforts och registrerats. Detta innebér att det inom
ett par ars tid kommer att finnas béattre forutsattningar att beskriva hur stor
andel av demenspatienterna som foljs upp.

Demens ar en progredierande sjukdom, vilket innebdr att personens behov
av insatser forandras éver tid. Det ar viktigt att folja hur personens formaga
att klara det dagliga livet utvecklas, och att anpassa varden och omsorgen sa
att den enskildes behov kan tillgodoses. Det kan ocksa tillkomma nya sjuk-
domar, som paverkar vilka insatser som bor ges. Eftersom en person med
demenssjukdom ofta behdver insatser fran bade landsting och kommun &r det
angeléget att uppfoljningen sker i samverkan mellan huvudménnen. Nar det
galler kommunernas uppfoljning saknas det dock helt och héllet data som
beskriver detta.

| detta avsnitt beskrivs d&rfor enbart landstingens rutiner for uppfoljning,
specialistvardens uppféljning av personer som ar yngre an 65 ar samt pri-
marvardslakares bedomning av hur den egna verksamheten arbetar med upp-
foljning. Resultaten baseras pa enkaten till landstingen, uppgifter fran Sve-
Dem samt intervjuer med ett urval primarvardslakare.

Landstingens rutiner for uppfoljning

Resultat fran enkaten till landstingen visar att de flesta landsting har nagon
form av rutiner for uppféljning. Arton landsting anger i enkdten att de har
vardprogram, och av dessa har nastan alla rutiner for hur den fortlépande
kontakten med lékare, demenssjukskoterska eller motsvarande ska ga till
efter att nagon har fatt en demensdiagnos. De allra flesta vardprogram inne-
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haller ocksa rutiner for uppfoljning av demenslakemedel respektive lakeme-
del som anvénds vid behandling av beteendemassiga och psykiska symtom.
Det ar ovanligare att vardprogrammen innehaller rutiner for lakemedelsge-
nomgang av den enskildes samtliga lakemedel, eller for uppféljning av kog-
nitiva hjalpmedel. Det sistnamnda saknas i hélften av vardprogrammen.

Tabell 8. Landstingens rutiner for uppfolining, beskrivna i vardprogram

Fortlbpande Uppfoljning Lakemedels-

kontakt med  Uppfdljning av lake- genomgang,

lakare eller av demens- medel for samtliga Kognitiva
Landsting sjukskoterska lakemedel BPSD lakemedel hjalpmedel
Stockholm Ja Ja Ja Nej Nej
Uppsala Ja Ja Ja Ja Nej
Sérmland Nej Ja Ja Ja Nej
Ostergétiand Ja Ja Ja Nej Ja
JOonkdping Ja Ja Ja Ja Nej
Kronoberg Ja Ja Ja Nej Ja
Kalmar Ja Ja Ja Ja Ja
Gotland Ja Ja Ja Ja Svar saknas
Blekinge Ja Ja Ja Ja Ja
Skane Ja Ja Ja Ja Ja
Halland Svar saknas Ja Ja Ja Ja
Vastra Gotaland  * * * * *
Varmland Ja Ja Ja Ja Ja
Orebro Ja Ja Ja Ja Ja
Vastmanland - - - - -
Dalarna Ja Ja Ja Ja Nej
Géavleborg Ja Svar saknas Svar saknas  Svar saknas Svar saknas
Vasternorrland Ja Ja Ja Ja Nej
Jamtland - - - - -
Vasterbotten Ja Ja Ja Ja Ja
Norrbotten Ja Ja Ja Nej Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkét till landsting och regioner, februari 2013.

* | Vastra Gotaland finns regiongemensamma riktlinjer for uppfoljining, men inget vardprogram. Detta gor
att regionen inte har besvarat foljdfragor om innehallet i vardprogram.

Uppfoljning inom specialistvarden

Nar det galler personer som ar yngre an 65 ar har specialistvarden vanligtvis
inte bara ett utredningsansvar, utan &ven ett fortsatt ansvar for insatser och
uppfoljning. Uppgifter fran SveDem visar att bara drygt halften av de under
65 ar som utreddes under ar 2011 hade f6ljs upp inom 15 manader.

Andelen kvinnor som foljdes upp under den aktuella tidsperioden var
storre dn andelen man — 55 jamfort med 48 procent.
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Tabell 9. Andel personer under 65 ar som foljts upp senast 15 manader
efter utredning

Personer som grundregistrerades under ar 2011 och félides upp av specialistvarden inom 15
manader.

Antal personer yngre

Kon &n 65 ar Antal som foljts upp Andel som f6ljts upp (%)
Man 151 72 47,7
Kvinnor 148 83 55,4
Totalt 299 154 51,5

Kéalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Uppfoljning inom primarvarden

Bristen pa registrerade uppfoljningsbesok i SveDem gor alltsa att det inte gar
att beskriva hur stor andel av primarvardspatienterna som foljs upp. For att fa
en bild av hur primarvardslakare arbetar med utredning och uppféljning av
demenspatienter genomforde Socialstyrelsen, med hjélp av konsultforetaget
Governo AB, en begransad intervjustudie i borjan av ar 2013.

Resultaten visar att de flesta av de intervjuade primarvardslakarna arbetar
aktivt med demensutredningar, och att bade kunskapen om och rutinerna
kring demensutredningar har forbattrats under de senaste aren. Daremot ar
det manga som framhaller att det finns brister nar det géller uppfdljningen av
personer som har fatt sin diagnos.

Uppfdljning ar nog det som vi &r samst pa, tror jag. Speciellt i ett senare
skede, nar det har gatt ett tag. Da kunde uppf6ljningen vara mer struktu-
rerad.

Brister i uppféljningen anses delvis bero pa tidsbrist, och att patienter som
har mer akuta behov prioriteras. En annan forklaring ar att det saknas rutiner
for hur uppfoljningen ska ga till.

Vi skulle behova ett redskap for uppféljning. Vi har verktyg for att gora ut-
redningar, men vi saknar verktyg for att folja upp.

Sarskilt nar det galler personer som inte far demenslakemedel tycks det fin-
nas brister i uppfoljningen.

Flera av de intervjuade primarvardslakarna framhaller att det &r en fordel
att det finns sjukskoterskeresurser som kan gora uppfoljningar mellan l&kar-
besoken. Pa vardcentraler dar sjukskoterskorna inte gér egna uppfoljningar
lyfts detta fram som ett viktigt utvecklingsomrade.

Aven om manga menar att det finns brister i uppfdljningen sé finns det
ocksa de som framhaller att uppfoljningen har utvecklats under de senaste
aren, och att de nu kanner sig nojda med de insatser som ges. Faktorer som
uppges ha bidragit till att forbattra uppfdljningen éar deltagande i SveDem, en
Okande lakemedelsbehandling och darigenom en naturlig anledning till upp-
foljning samt ett 6kat fokus pa demensomradet — bland annat genom Social-
styrelsens nationella riktlinjer.
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Beddmning av resultat

| ett tidigt skede av sjukdomen sker uppfoljningen oftast i primarvarden. |
dagslaget saknas det uppgifter om hur manga som féljs upp dér, och vilka
delar som ingar i uppféljningen. Intervjuer med priméarvardslakare tyder dock
pa att det finns brister i uppfoljningen. Detta tycks bland annat bero pa att det
saknas uppféljningsrutiner, och att uppfoljning inte prioriteras pa samma sétt
som mer akuta besvér.

Nar det galler personer som ar yngre an 65 ar sker uppfoljningen vanligtvis
inom specialistvarden. Resultaten visar dock att bara knappt halften av de
som har utretts inom specialistvarden ocksa har foljts upp dar inom femton
manader. Socialstyrelsen bedomer att de flesta personer som tidigt insjuknar i
demenssjukdom bor foljas upp inom specialistvarden — atminstone inled-
ningsvis. Utifran detta finns det alltsa brister &ven nar det galler den uppfolj-
ning som sker inom specialistverksamheterna. Det kan dock finnas yttre fak-
torer som paverkar forutséattningarna for uppfoljning. Till exempel kan
ekonomiska styrmedel paverka var, och i vilken omfattning, uppfoljning
sker.

Resultaten visar ocksa att det, bland personer under 65 ar, &r fler kvinnor
an mén som féljs upp inom specialistverksamheterna. Socialstyrelsen anser
att landstingen skulle behtva analysera varfor andelen man som foljs upp &ar
mindre, och vid behov vidta atgarder for att 6ka andelen man som foljs upp.

Sammanfattningsvis beddmer Socialstyrelsen att det ar angeléget att lands-
tingen och kommunerna tillsammans utvecklar heltackande rutiner for upp-
féljning, som innebdr att uppfoljningen vid behov sker i samverkan mellan
huvudmannen. Det &r viktigt att félja upp hur demenssjukdomen utvecklas
oOver tid, och att uppmarksamma eventuell samsjuklighet. Férhoppningen ar
att tydliga rutiner leder till att antalet personer som féljs upp regelbundet
okar. Det ar ocksa angeldget att 6ka kunskapen om hur uppféljningen ser ut,
genom att berdrda verksamheter registerar uppgifter om uppfoljning — bade i
de egna verksamhetssystemen och i kvalitetsregistret SveDem.
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Teamarbete och samordning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att halso- och sjukvarden och
socialtjansten bor sékerstélla ett multiprofessionellt, teambaserat arbete inom
varden och omsorgen for personer med demenssjukdom. Ett multiprofession-
ellt arbete syftar till att underlatta beddmningar som kréver flera perspektiv
eller kompetenser, att nd en kontinuitet i de insatser som ges samt att hitta
I6sningar som innebér att personens behov av vard och omsorg tillgodoses ur
ett helhetsperspektiv. Som regel behover flera yrkeskategorier medverka vid
utredningen av om en person har en demenssjukdom, samt vid bedémningen
av behovet av olika vard- och omsorgsinsatser.

Det finns olika satt att organisera det multiprofessionella arbetet, men ett
exempel ar de demensteam som finns i manga kommuner och landsting.

| detta avsnitt beskrivs forekomsten av demensteam och samordnings-
funktionen demenssjukskaoterskor, samt kommunernas tillgang till hemtjanst-
personal som enbart arbetar med personer med demenssjukdom. Resultaten
baseras pa uppgifter fran enkatundersokningen till samtliga kommuner och
landsting samt pa en aterredovisning fran de landsting och kommuner som
har fatt stimulansbidrag for att utveckla demensvarden.

Demensteam

I enkaterna till kommuner och landsting stalldes fragan om det finns ett de-
mensteam. Det saknas en etablerad definition av begreppet demensteam, men
i enkaterna avsags ett multiprofessionellt team som har sarskilda uppgifter
kopplat till demenssjukdomar, som till exempel utbildning, samordning och
individuella stodinsatser.

Demensteam i kommunerna
Forekomsten av demensteam har okat under den senaste tioarsperioden. |
enkatundersokningen 2002 angav 35 procent av kommunerna att de hade ett
demensteam — antingen i egen regi eller tillsammans med landstinget. Ar
2008 uppgick motsvarande andel till 45 procent, och i februari 2013 var det
56 procent av kommunerna som hade ett demensteam. Manga kommuner
sager ocksa att de for narvarande diskuterar mojligheten att starta ett demens-
team, eller att det redan finns beslut om att inratta ett sadant.

Det tycks vara vanligare att det finns demensteam i storstadsregionerna
och i andra stdrre stader dn i 6vriga landet — 61 jamfort med 55 procent.
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Diagram 36. Demensteam i kommunerna

Andel kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioner i form av

demensteam.
Svarsfrekvens*
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*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

I de flesta fall (82 procent) ar demensteamet finansierat enbart av kommu-
nen, men det finns ocksa exempel pa team som finansieras gemensamt av
landsting och kommun. En del kommuner anger vidare att demensteamens
verksambhet finansieras med hjélp av de statliga stimulansmedel som har de-
lats ut inom aldreomradet. Uppfoljningen av stimulansbidraget visar att 6ver
100 kommuner har anvant medlen till att inratta ett demensteam, eller till att
fortsatta att tillhandahalla ett befintligt sadant [14]. Sannolikt har statsbidra-
gens inriktning varit en starkt bidragande orsak till den snabba utvecklingen
av demensteamen.

Vilka kompetenser som ingar i demensteamen varierar avsevart mellan
kommunerna. | vissa kommuner utgors demensteamet av ett fatal personer,
till exempel en sjukskoterska och en underskaoterska. Pa andra hall har tea-
men en bredare sammansattning, dar bade demenssjukskoterska, arbetstera-
peut, kurator, sjukgymnast, bistandsbedémare och underskoterska med vida-
reutbildning i demensvard kan inga.

Det tycks vara relativt ovanligt att det finns en lakarresurs knuten till de-
mensteamet. Endast en tredjedel av demensteamen som finansierats med
hjélp av stimulansbidrag hade en lékarresurs kopplad till teamet [14].
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Demensteam i landstingen

Majoriteten av landstingen (15 av 21) anger att de har ett eller flera demens-
team. Vad landstingen lagger i begreppet demensteam varierar dock. Nagra
landsting h&nvisar till de specialistteam som finns vid minnesmottagningarna
medan andra avser team dar personal fran flera olika verksamheter ingar, till
exempel specialistvard, primarvard och kommunal verksamhet.

Endast ett fatal landsting (3 av 21) anger att teamen &r samfinansierade av
landsting och kommun. Ett tiotal landsting har anvént det statliga stimulans-
bidraget inom &ldreomradet till att starta eller fortsatta att tillhandahalla ett
demensteam [14].

Demenssjukskodterskor

| enkaterna till kommunerna respektive landstingen stalldes ocksa fragan om
det finns demenssjukskoterskor. Aven nér det galler begreppet demenssjuk-
skoterska saknas en etablerad definition. Men i enkaten avsags en sjuksko-
terska som framst har till uppgift att fungera som samordnare, utbildare och
kontaktskoterska for vard och/eller omsorg av personer med demenssjukdom,
och som har tydligt avsatt tid for detta.

Demenssjukskoterskor i kommunerna
I nastan tre av fyra kommuner (69 procent) finns det en eller flera demens-
sjukskoterskor. Andelen kommuner som har en demenssjukskoterska tycks
inte ha Okat sedan 2008, utan snarare minskat nagot. Utvecklingen av funkt-
ionen tycks istéllet ha skett under perioden 2002 till 2008, da andelen kom-
muner med demenssjukskoterska 6kade fran 39 till 71 procent.
Demenssjukskaterskor &r vanligare i mindre kommuner &n i storstads-
regionerna och andra storre stader — 73 procent jamfort med 53 procent.
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Diagram 37. Demenssjukskoterskor i kommunerna

Andel kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioner i form av
demenssjukskdterskor.
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*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Négra kommuner papekar att de inte har ndgon demenssjukskoterska, men att
det finns andra personer som &r ansvariga for att samordna och utveckla in-
satserna till personer med demenssjukdom. Dessa demenssamordnare eller
demensutvecklare kan till exempel ha en professionell bakgrund som arbets-
terapeuter eller aldrepedagoger. Andra kommuner beskriver att det finns per-
soner i kommunen, till exempel utbildade Silviasystrar, som bidrar med
kompetensutveckling och handledning men som saknar tydligt avsatt tid for
uppdraget.

| de allra flesta fall (98 procent) ar tjansten som demenssjukskoterska en-
bart finansierad av kommunen. | vissa fall har landstinget egna demenssjuk-
skdterskor, som de kommunala demenssjukskoterskorna samarbetar med.

I majoriteten av kommunerna som anger att de har en demenssjukskot-
erska ar det en person som har denna funktion, oavsett antalet &ldre i kom-
munen. En knapp fjardedel (24 procent) av kommunerna sager dock att det
finns flera — vanligtvis tva — demenssjukskoterskor.

Demenssjukskoterskorna tycks ha mycket varierande uppdrag och tjanst-
goringsgrad. | vissa kommuner ar tjansten som demenssjukskdterska ett hel-
tidsuppdrag, medan andra bara har 20 procent av sin arbetstid avsatt for upp-
draget. Det tycks vara vanligt att uppdraget som demenssjukskoterska
kombineras med ett annat deltidsuppdrag, till exempel att ansvara for kom-
munens anhorigstod.
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Demenssjukskoterskor i landstingen

Majoriteten av landstingen (17 av 21) anger att de har en eller flera demens-
sjukskoterskor. Vad som tolkas in i begreppet demenssjukskoterska varierar
dock. Vissa landsting (Kronoberg, Skane, Vasternorrland, Vastmanland och
Véstra Gotalandsregionen) sager att det finns demenssjukskéterskor, anting-
en anstallda inom specialistvarden eller primarvarden, som har ett 6vergri-
pande ansvar for att samordna landstingets insatser till personer med de-
menssjukdom. | de flesta landsting tycks dock detta saknas, och i stéllet
avses demenssjukskaterskor som ar verksamma vid enskilda vardcentraler
eller héalsocentraler.

De flesta landsting séger att tillgangen till demenssjukskoterskor varierar
mellan de olika vardcentralerna. Detta innebar att det kan finnas demenssjuk-
skoterskor vid enstaka vardcentraler, men inte 6verallt. Funktionen som de-
menssjukskoterska tycks ha skapats pa initiativ av den enskilda vardcen-
tralen, och inte pa grund av centrala direktiv i landstinget.

Vissa landsting tycks dock ha en mer systematisk styrning och organisa-
tion kring demenssjukskoterskorna, vilket innebér att denna funktion finns
vid varje vardcentral eller vid flertalet av dem. Landstinget i Kalmar anger
till exempel att det &r reglerat i hdlsovalsuppdraget att det ska finnas en de-
menssjukskoterska pa varje halsocentral. Aven i Vastmanland, Varmland och
Vésterbotten tycks det finnas demenssjukskoterskor eller andra samordnings-
funktioner vid de flesta vardcentraler eller halsocentraler.

Nagra landsting anger att de ar pa vag att utveckla samordningsfunktioner
for vard av personer med demenssjukdom vid vardcentralerna. Dessa ska
bland annat fungera som kontaktpersoner fér andra aktérer och bidra till en
Okad samordning kring enskilda patienter.

Hemtjanstpersonal enbart for personer

med demenssjukdom

I enkaten till kommunerna tillfragades dessa om de har hemtjanstpersonal
som enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjukdom. En
knapp fjardedel av kommunerna sager att de har sadan personal. Flera kom-
muner anger ocksa att det finns konkreta planer pa att skapa resurser, i form
av sarskilda team inom hemtjansten.
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Diagram 38. Hemtjanstpersonal for personer med demenssjukdom
Andel kommuner och stadsdelar med hemtjanstpersonal som enbart

har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjukdom.
Svarsfrekvens

Vasternorrland 60 5/7
Dalarna 50 12/15
Sérmland 43 7/9
Vastra Gotaland 35 46/58
Ostergotland 33 9/13
Stockholm 32 34/39
Skane 32 25/42
Orebro 25 8/12
RIKET 24 256/321
Vastmanland 22 9/10
Varmland 21 14/16
Kronoberg 17 6/8
Halland 17 6/6
Jamtland 14 7/8
Géavleborg 13 8/10
Kalmar 10 10/12
Blekinge 0 4/5
Jonkoéping 0 12/13
Uppsala 0 7/8
Vasterbotten 0 14/15
Norrbotten 0 12/14
Gotland 0 1/1
0 20 40 60 80 100

Procent

*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Det ar vanligare att det finns sérskild personal som enbart arbetar med perso-
ner med demenssjukdom i stoérre kommuner. Av stadsdelarna i Stockholm,
Goteborg och Malmo samt andra storre stader &r det 41 procent som har sar-
skild hemtjanstpersonal, medan motsvarande andel i mindre kommuner en-
dast &r 20 procent. | storre stader finns det fler personer med demenssjukdom
och avstanden &r kortare, vilket sannolikt gor det lattare att bygga upp sér-
skilda resurser som arbetar med malgruppen.

Andelen kommuner dar det finns sdrskild hemtjanstpersonal som enbart
arbetar med personer med demenssjukdom har 6kat under det senaste decen-
niet. Ar 2008 angav 17 procent av kommunerna att de hade sadan personal,
och ar 2002 var motsvarande andel endast 9 procent.

Hur man har valt att organisera hemtjénstpersonalen med demensinrikt-
ning varierar mellan kommunerna. | vissa kommuner finns det sma grupper
eller team inom varje hemtjanstomrade, som enbart arbetar med vard och
omsorg for personer med demenssjukdom. | andra kommuner har man valt
att skapa storre, separata enheter som arbetar med malgruppen. Flera kom-
muner namner att teamen eller enheterna har ett ndra samarbete med dag-
verksamheterna. Det forekommer att personalen &r anstalld inom bade hem-
tjansten och vid dagverksamheten, for att darigenom sakerstalla en
kontinuitet for den enskilde.

Nagra kommuner anger att det saknas sarskilda team, men att det finns en-
staka personer inom hemtjanstteamen ("demensunderskoterskor” eller ”de-
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mensombud”) som har sdrskild kompetens kring personer med demenssjuk-
dom och som darfor enbart arbetar med malgruppen.

Kommuner som har sérskilda hemtjanstteam for personer med demens-
sjukdom framhaller att teamen leder till en 6kad personkontinuitet for den
enskilde, eftersom antalet personer kring brukaren minimeras. Andra fordelar
som lyfts fram &r bland annat att teamen far fortlépande utbildning och hand-
ledning vilket bidrar till en 6kad kompetens, och att man arbetar pa ett mer
strukturerat satt med exempelvis levnadsberéttelser.

En del kommuner som inte har sarskild hemtjanstpersonal som enbart ar-
betar med personer med demenssjukdom papekar att de arbetar med gene-
rella utbildningsinsatser for att hja personalens kompetens. Malet med dessa
insatser &r att all hemtjénstpersonal ska ha tillracklig kunskap for att kunna
ge vard och omsorg till malgruppen. Andra kommuner beklagar att det inte
finns sarskilda team, men menar att det saknas resurser for att bygga upp
sadana.

Beddmning av resultat

Antalet demensteam har okat sedan 2008, vilket atminstone delvis kan for-
vantas vara ett resultat av det stimulansbidrag som har delats ut inom aldre-
omradet. Socialstyrelsen menar att det ar angeldget att landstingen och kom-
munerna fortsatter att arbeta i multiprofessionella team, &ven efter det att de
statliga stimulansmedlen har upphort. Det ar ocksa viktigt att teamen har den
kompetens som kravs for uppdraget, vilket bland annat innebér att det bor
finnas en lakare kopplad till teamet.

I manga kommuner och landsting finns det samordningsfunktioner i form
av demenssjukskaoterskor. Utvarderingen visar att andelen kommuner med
demenssjukskoterskor ar ungefar lika stor som 2008. Har bor dock papekas
att det kan finnas ytterligare personer med annan bakgrund som har ett sam-
ordningsansvar, vilket inte framkommer genom kartldggningen. Social-
styrelsen bedémer att kommunerna skulle behdva se dver tillgangen till sam-
ordningsfunktioner, som demenssjukskdéterskor och demenssamordnare.

| ungeféar en fjardedel av kommunerna finns det hemtjanstpersonal som
enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjukdom. Mojlig-
heten att utveckla sarskilda hemtjanstteam paverkas av kommunstorlek och
andra geografiska forhallanden. Socialstyrelsen anser dock att kommunerna
skulle behdva se Gver organisationen av hemtjanstinsatser i ordinart boende,
for att sakerstéalla kontinuitet for den enskilde och kvaliteten pa insatserna.
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Sarskilt boende

Personer med omfattande fysiska eller kognitiva besvar kan behdva insatser
dygnet runt, vilket kan erbjudas vid ett sarskilt boende. | de nationella riktlin-
jerna rekommenderas att socialtjansten bor erbjuda ett sarskilt boende som &r
specifikt anpassat for personer med demenssjukdom. Med sarskilt boende
specifikt anpassat for personer med demenssjukdom avses ett boende for
personer med demenssjukdom som bestar av ett begransat antal boenderum
eller lagenheter, fysiskt avgransade, med vissa gemensamma utrymmen.
Flera sadana boenden kan finnas i samma fastighet.

I riktlinjerna rekommenderas sérskilt boende specifikt anpassat for perso-
ner med demenssjukdom framfor sa kallade blandade boenden, dar personer
med demenssjukdom bor tillsammans med andra grupper av &ldre.

| detta avsnitt beskrivs tillgangen till boenden anpassade for personer med
demenssjukdom, storleken pd demensbhoendena samt forekomsten av boen-
den for grupper med sarskilda behov, till exempel yngre personer och perso-
ner med annan spraklig eller kulturell bakgrund. Resultaten baseras pa enkat-
undersokningen till landets kommuner som gjordes varen 2013, registret ver
socialtjanstinsatser till aldre och personer med funktionsnedsattning samt
Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning om vard och omsorg om
aldre 2012.

Finns sarskilda boenden for personer
med demenssjukdom?

Kommunernas riktlinjer

| ungefar tva tredjedelar av landets kommuner (65 procent) finns det skrift-
liga rutiner eller riktlinjer som anger att personer med demenssjukdom ska
erbjudas plats vid ett demensboende istéllet for vid ett blandat boende. Flera
kommuner som saknar riktlinjer papekar att de alltid utgar fran den enskildes
individuella behov och 6nskemal, vilket gor att en del personer med demens-
sjukdom placeras i boenden utan demensinriktning.

Flera kommuner papekar dock att platserna i kommunens demensboenden
inte racker till, vilket gor att en del personer som egentligen borde bo pa ett
demensboende istéllet placeras pa ett blandat boende, atminstone inlednings-
vis. Detta tycks ske oavsett om det finns skriftliga riktlinjer eller inte.

Néstan alla kommuner i landet har sérskilda boenden som enbart riktar sig
till personer med demenssjukdom. Endast 7 av de 268 kommunerna som har
besvarat enkaten har inte ndgot demensboende, vilket motsvarar mindre an 3
procent av kommunerna.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014 87
SOCIALSTYRELSEN



Sarskilt boende

88

Antal personer i sarskilda boenden

Uppgifter fran Socialstyrelsens mangdstatistik visar att antalet personer 6ver
65 ar som bor i permanent sérskilt boende har minskat under den senaste
tiodrsperioden — fran ungefar 115 500 ar 2002 till 90 500 ar 2012.

Sedan ar 2007 samlar Socialstyrelsen — utdver mangstatistiken — in indi-
viduppgifter om antalet personer som bor permanent i sérskilt boende. Aven
individstatistiken tyder pa att antalet platser i sarskilt boende har minskat
under de senaste aren.

Ungefar 70 procent av personerna i sarskilt boende uppskattas ha en kog-
nitiv nedséttning [11].

Tabell 10. Utvecklingen av antalet personer i permanent sarskilt boende

Antal personer i SABO, Antal personer i SABO,
mangdstatistik individstatistik

2002 115 522 *

2008 96 736 95 573

2012 90 521 87 554

* Uppgift saknas.

Kalla: Aldre och personer med funktionsnedsattning - regiform m.m. &r 2007-2012. Vissa kommunala
insatser enligt socialtjanstlagen.

Antal personer i demensboenden
Aven om det har skett en minskning av det totala antalet personer som bor i
sérskilt boende tycks det inte som om antalet personer som bor i demensbo-
enden har minskat under samma tidsperiod, utan snarare tvartom. Enligt
uppgifter fran Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersokning ar 2012
bodde drygt 29 900 personer med verkstéllda beslut om permanent sarskilt
boende i ett gruppboende for personer med demenssjukdom [16]. Resultaten
ar inte heltdckande, eftersom 5 procent av de sérskilda boendeenheterna inte
besvarade enkaten. Uppgifterna géller dessutom endast personer Gver 65 dr,
vilket innebdr att antalet personer som bor i demensboenden sannolikt over-
stiger 30 000.

| samband med att riktlinjerna togs fram gjordes en kartldggning av lands-
tingens och kommunernas resurser for vard och omsorg vid demenssjukdom
[17]. I kartlaggningen uppskattades antalet platser i demensboenden till
26 000, vilket innebar en 6kning med cirka 2 500 platser jamfort med ar
2002. Aven om uppgifterna inte ar helt jamforbara tyder dessa 4nda pa att det
har skett en 6kning av antalet personer som bor i demensboenden under den
senaste tioarsperioden.

Hur stor andel far plats i ett demensboende?

I diagram 39 redovisas andelen personer med demenssjukdom som bor i ett
demensboende, i forhallande till det forvantade antalet personer med de-
menssjukdom i respektive kommun. Uppgifterna ar hamtade fran Socialsty-
relsens kommun- och enhetsundersokning ar 2012. Eftersom det finns ett
visst bortfall och uppgifterna enbart géller personer 6ver 65 ar ar andelen
som far plats i ett demensboende sannolikt nagot storre an vad som framgar
av diagrammet.
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Diagram 39. Personer i demensboende
Skattad andel personer med demenssjukdom som bor i
demensboende.
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Kalla: Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersokning, vard och omsorg om &ldre 2012.

Diagrammet visar att det finns stora skillnader mellan kommunerna nér det
géller hur stor andel av personerna med demenssjukdom som kan fa plats i
ett demensboende. | de flesta kommuner ligger andelen mellan 15 och 25
procent, men det finns exempel pd kommuner dar andelen &r betydligt lagre
respektive hogre an sa.

| diagrammet pa nasta sida visas samma uppgifter, men redovisade per lan
istallet for per kommun. | kolumnen till hdger beskrivs bortfallet, det vill
séga andelen enheter som inte har besvarat enkéten. Bortfallet i riket &r 5
procent, men det varierar mellan 0 och 12 procent. Detta innebdr att 1an som
har ett stort bortfall sannolikt har en stérre andel personer som bor i demens-
boenden &n vad som framgar av diagrammet.

Aven nar resultaten presenteras lansvis framkommer stora skillnader. An-
delen personer med demenssjukdom som bor i demenshoende varierar fran
knappt 7 procent i Jamtland till mer &n 35 procent i Vsterbotten.
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Diagram 40. Personer i demensboende
Andel personer med demenssjukdom som bor i demensboende, 2012.
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Kalla: Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning, 2012.

Det &r svart att avgora hur stor andel av personerna med demenssjukdom
som bor fa plats i ett demensboende. Mojligheten att utveckla demensboen-
den paverkas i viss man av kommunstorlek och geografiska avstand. En val
utvecklad hemtjanstorganisation, med sérskild kompetens kring malgruppen,
kan ocksa bidra till att minska behovet av platser i demenshoenden.

Ar demensboendena smaskaliga?

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att de sarskilda boendena bor vara
smaskaliga. Enligt riktlinjerna innebér ett smaskaligt boende att ett mindre
antal personer far vard och omsorg under hemlika férhallanden av en mindre
grupp vardare. Bristen pa vetenskapligt underlag gor att det inte pekas ut hur
manga boende det bor vara per enhet. | den konsensusenkat som genomfor-
des i samband med framtagandet av riktlinjerna svarade dock samtliga per-
soner att en enhet inte bor ha fler &n 10 platser, om man ska se till den de-
menssjukes behov.

| Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning om vard och omsorg
om aldre 2012 uppmanades varje boendeenhet att ange hur manga gruppbo-
enden for personer med demenssjukdom det fanns vid enheten samt antalet
rum vid respektive gruppboende. Trots att det ingick en definition av begrep-
pet "gruppboende” tycks en del enheter ha tolkat begreppet pa ett annat satt
an det som var avsett. Nagra enheter har till exempel angett lika manga plat-
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ser som vid det sdrskilda boendet totalt. Detta gor att resultaten i tabell 11 bor
tolkas med viss forsiktighet.

Med detta sagt tyder resultaten pa att de flesta av Sveriges demensboenden
ar smaskaliga. Nastan tre av fyra demensboenden anger att de har 10 rum
eller farre, och det &r vanligast att boendet har 8 rum. Sannolikt &r andelen
smaskaliga demensboenden annu storre dn vad som framgar av tabellen ne-
dan.

Tabell 11. Storlek p& demensboenden

Antal rum Andel demensboenden, i procent
Féarre &n 6 2
6 6
7 9
8 29
9 16
10 14
Fler an 10 24

Kalla: Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersokning, vard och omsorg om aldre 2012

Finns boenden for grupper

med sarskilda behov?

I enkdtundersokningen till samtliga kommuner och stadsdelar, som genom-
fordes under varen 2013, stalldes fragan om de hade demensboenden riktade
till grupper med sarskilda behov. Har avsags till exempel personer med be-
teendeforandringar, utvecklingsstorning, yngre personer samt personer med
annat modersmal an svenska.

Resultaten visar att de flesta kommuner inte har specifika boenden for
dessa grupper. Det ar vanligast att det finns boenden for personer med bete-
endeforéandringar. Mer an en tredjedel av kommunerna har egna boenden for
malgruppen, och néstan lika manga kommuner képer platser fran andra
kommuner for att tillgodose behoven hos de egna kommuninvanarna.

Nér det galler personer med utvecklingsstérning, yngre personer och de
som har annat modersmal &n svenska finns det malgruppsanpassade boenden
i ungefér en tiondel av kommunerna. Det &r relativt ovanligt att man koper
platser i andra kommuner.
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Tabell 12. Boenden for grupper med sarskilda behov

Andel kommuner och stadsdelar med egna séarskilda boenden for grupper med sarskilda
behov, respektive andel av de som saknar detta men som koper platser i andra kommuner
eller stadsdelar. Riket i procent

Andel kommuner

Andel kommuner som saknar boenden
Grupper med sarskilda behov med egna boenden men koper platser
Beteendeforandringar 36 15
Utvecklingsstdrning och demenssjukdom 9 3
Yngre personer (under 65 ar) 11 10
Personer med annat modersmal &n 11 5

svenska

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Andelen kommuner med malgruppsanpassade boenden &r ndgot storre an ar
2008. Idag har 36 procent av kommunerna boenden inriktade mot personer
med beteendeforandringar, jamfort med 31 procent ar 2008. Nar det galler
boenden for yngre personer respektive personer med utvecklingsstorning ar
okningen endast ndgon procentenhet. Ar 2008 stalldes inte fragan om kom-
munerna hade demenshoenden avsedda for olika sprakgrupper.

Det &r vanligare att det finns malgruppsanpassade demensboenden i
Stockholm, Goteborg, Malmd och andra stOrre stader an i évriga landet. Det
ar ocksa avsevart vanligare att storstadskommunerna koper platser i andra
kommuner eller stadsdelar for att tillgodose behoven hos de egna kommun-
invanarna.

Tabell 13. Malgruppsanpassade boenden i storstader/storre stader och
o6vriga landet

Andel kommuner och stadsdelar med malgruppsanpassade boenden, uppdelat pa stor-
stdderna och andra storre stader respektive dvriga landet

Grupper med sérskilda behov Storstader/storre stader Ovriga landet
Beteendeforandringar 47 34
Utvecklingsstdrning och demenssjukdom 14 8
Yngre personer (under 65 ar) 43 4
Personer med annat modersmal &n svenska 27 7

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Beddmning av resultat

I de allra flesta kommuner finns det sarskilda boenden som enbart riktar sig
till personer med demenssjukdom. Det forefaller ocksa som om antalet plat-
ser i demensboenden har okat under den senaste tiodrsperioden. Det ar posi-
tivt, men det tycks anda inte som om platserna racker till. Ungefar halften av
de som bor i ett sarskilt boende och har en kognitiv svikt bor idag i ett blan-
dat boende, istéllet for i ett demenshoende.

Skillnaderna mellan kommunerna ar ocksd mycket stora nar det galler hur
stor andel av personerna med demenssjukdom som kan erbjudas plats i ett
demensbhoende. Socialstyrelsen bedémer darfor att kommunerna skulle be-
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hdva se 6ver och vid behov utdka antalet platser i kommunens demensboen-
den.

En viktig forutséttning for att kunna erbjuda en personcentrerad omvard-
nad &r att boendena inte &r alltfor stora. Resultaten tyder pa att de flesta de-
mensboenden &r smaskaliga, men att det ocksa finns de som ar alltfor stora.
Socialstyrelsen bedomer darfor att kommuner och stadsdelar som har de-
mensboenden som inte &r smaskaliga — och sarskilt de som har boenden med
fler &n tio platser — skulle behdéva se Gver storleken pa enheterna, och hur
denna paverkar maojligheten att erbjuda en personcentrerad omvardnad.

Andelen kommuner med malgruppsanpassade boenden, till exempel for
yngre personer, har 6kat ndgot sedan 2008. Det forekommer ocksa att kom-
munerna koper platser i boenden i andra kommuner. Socialstyrelsen bedomer
dock att &nnu fler kommuner skulle kunna utveckla malgruppsanpassade
boenden eller samverka med andra kommuner for att tillgodose behoven hos
de egna kommuninvanarna.
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Personcentrerad omvardnad och
aktiviteter vid demensboenden

Begreppet personcentrerad omvardnad &r centralt i de nationella riktlinjerna.
Personcentrerad omvardnad innebér att personen, och inte demenssjukdo-
men, sétts i fokus och tar utgangspunkt i den demenssjukes upplevelse av sin
verklighet. Personcentrerad omvardnad syftar till att géra omvardnaden och
vardmiljon mer personlig, och att forsta beteenden och psykiska symtom ur
den enskildes perspektiv. Den personcentrerade omvardnaden utgar fran in-
formation om den enskildes livsmonster, vérderingar och preferenser.

Demenssjukdomen leder till att personens formaga att utfora olika aktivite-
ter i det dagliga livet successivt forsamras. Personen far svart att ta initiativ
och kan bli passiv. Detta kan motverkas genom att personen ges majlighet att
delta i individuellt anpassade aktiviteter, som till exempel hushallssysslor,
utomhusvistelse, underhallning, musik och dans. I riktlinjerna rekommende-
ras darfor att personer med demenssjukdom bor erbjudas mojlighet att delta i
individuellt anpassade aktiviteter, inklusive fysisk aktivitet.

I riktlinjerna lyfts det sérskilt fram att personer med demenssjukdom bor
erbjudas mojlighet till utomhusvistelse. Att vistas utomhus kan bidra till att
normalisera dygnsrytmen, minska aggressivt beteende och 0ka valbefinnan-
det.

For att fa en bild av dessa centrala, men svarfangade, omraden har Social-
styrelsen genomfort en anonym enkdatundersokning, riktad till ett urval de-
mensboenden. Resultaten i detta avsnitt baseras till stor del pa uppgifter fran
enk&tundersokningen.

Flytt till sarskilt boende

Att flytta till sarskilt boende innebér en omstallning for den enskilde, och kan
innebara pafrestningar bade fysiskt och psykiskt. I riktlinjerna rekommende-
ras darfor att socialtjansten bor forbereda flytten genom att i god tid ge in-
formation och om majligt engagera narstaende, ge mojlighet till platshesok
samt ta del av personernas sjukdoms- och livshistoria.

Rutiner vid flytt till sarskilt boende

I enkaten till kommunerna fragade vi hur manga som hade skriftliga riktlinjer
eller rutiner for hur flytt till sarskilt boende ska ske. Tre av fyra kommuner
(75 procent) anger att sadana riktlinjer eller rutiner finns, men det ar bara i en
dryg tredjedel av kommunerna (38 procent) som riktlinjerna eller rutinerna
innehaller sarskilda skrivningar som berdr personer med demenssjukdom.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014
SOCIALSTYRELSEN



Personcentrerad omvardnad och aktiviteter vid demensboenden

Levnadsberattelser ar ett etablerat verktyg

En del i den personcentrerade omvardnaden ar att den demenssjuke upp-
muntras att berdtta om sig sjalv och sitt liv. Ett satt att ta del av den demens-
sjukes livshistoria ar genom att inhdmta en sa kallad levnadsberattelse. Lev-
nadsberéttelsen, som bor vara dokumenterad, kan till exempel innehélla en
beskrivning av den enskildes livshistoria, véarderingar och preferenser.

Resultaten fran enkaten till ett urval demensboenden tyder pa att levnads-
berattelser ar ett etablerat verktyg i verksamheterna. Samtliga boenden som
besvarat enkéten anger att de brukar inhdmta och dokumentera personens
levnadsberéttelse i samband med att den flyttar in. Det dr vanligast att de
flesta personer vid boendet, men inte alla, har en dokumenterad levnadsberat-
telse. Vid en mindre andel av boendena &r det ungefar halften, eller mindre
an halften, som har en levnadsberéttelse.

Tabell 14. Forekomsten av dokumenterade levnadsberattelser

Andel demensboenden i procent

Ungefar Nagon
Alla De flesta halften enstaka Ingen
Andel demens- 34 56 9 2 0

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkét till ett urval demensboenden, april 2013.

Hur stor andel som har en levnadsberattelse paverkas sannolikt av vilka me-
toder man anvander for att inhdmta levnadsberattelserna. Vissa boenden de-
lar rutinmassigt ut ett formul&r i samband med att den enskilde flyttar in till
boendet, och dverlater darefter ansvaret for att fylla i formularet till anhoriga
eller andra narstaende. Andra boenden anvéander en kombination av skriftliga
formular och intervjuer, vilket sannolikt 6kar forutsattningarna for att fa in
uppgifter till levnadsberattelsen.

Flera demensboenden papekar dock att anhdriga inte alltid vill lamna ut
den enskildes livshistoria, vilket &r ndgot som bor respekteras. Av naturliga
skal kan det ocksa vara svart att dokumentera levnadsberittelsen for personer
som 4r i ett sent skede av demenssjukdomen, och som saknar anhdriga eller
andra narstdende.

N&ar inhamtas levnadsberattelsen?

I de flesta fall dréjer det minst en vecka efter att personen har flyttat in till
demensboendet innan man har hamtat in levnadsberéttelsen. Ofta delas for-
muléaret for levnadsberattelsen ut vid valkomstsamtalet, som ager rum nagon
vecka efter inflyttning. Nar levnadsberattelsen dokumenteras paverkas sedan
av nér anhoriga har mojlighet att fylla i formul&ret.

En mindre andel av demensboendena anger dock att de brukar dokumen-
tera levnadsberéttelsen redan innan inflyttning. Ofta har dessa demensboen-
den skickat ut formularet for levnadsberattelsen sa snart den enskilde eller de
anhoriga har tackat ja till placeringen vid boendet, och levnadsberéattelsen
kompletteras sedan vid inflyttningssamtalet.
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Tabell 15. Tid nar levnadsberattelsen inhamtas

Andel demensboenden i procent

Efter en vecka

Innan personen Inom en men inom en Efter mer an en
flyttar in vecka manad manad
Andel demens- 7 22 69 2

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkét till ett urval demensboenden, april 2013.

Hur anvands levnadsberattelserna

I det dagliga arbetet?
| enkaten uppmanades demensboendena att beskriva om, och i sa fall hur, de
anvander levnadsberéttelsen i det dagliga arbetet.

Manga enhetschefer anger att levnadsberattelserna anvands for att utforma
rutiner som passar den enskilde, och att dessa ofta dokumenteras i genomfo-
randeplanen.

Levnadsberattelsen utgor grunden fér genomférandeplanen. Ser vi till ex-
empel att personen har arbetat pa ett bageri forstar vi att personen gar
upp klockan fyra, och da kan vi mota personen i det istallet for att skapa
en frustration och forsoka fa personen att sova langre.

Levnadsberattelserna gor det ocksa majligt att hitta meningsfulla samtals-
amnen, samt bidrar till att etablera relationer mellan de boende. Manga fram-
haller ocksa att levnadsberattelsen gor det lattare att hitta pa aktiviteter som
brukarna trivs med.

Den anvands for att veta mer om personens intressen och vad de har gjort
i sitt yrkesverksamma liv. Om nagon till exempel har haft ett specialin-
tresse sa forsoker vi se till att i den man det gar kunna erbjuda nagon form
av aktivitet kring detta.

Andra menar att levnadsberattelsen kan leda till en 6kad forstaelse for bete-
enden som den enskilde kan uppvisa, men kanske inte forklara pa grund av
sin demenssjukdom. Levnadsberattelserna anvands ocksa for att gora en av-
ledande mandver, nar den boende fastnar i ett negativt beteende.

Det finns dock &ven de som lyfter fram risken med att paminna den en-
skilde om handelser i det forflutna.

En levnadsberattelse ar bade pa gott och pa ont, da den kan vacka minnen
som inte alltid &r av godo. Vad som &r begravt i alla dessa minnen &r det
bara den enskilde som vet.

Sammanfattningsvis tycks det som om manga demensboenden arbetar
aktivt med levnadsberéttelser, och upplever att dessa utgor en viktig del i
arbetet for att na en personcentrerad omvardnad.
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Levnadsberattelsen ar ett ovarderligt verktyg for att 1ara kédnna den nya
boende och ar mycket anvandbar i vardagen. Den ger trygghet for bade
den boende och for personalen. Individen ges chansen att fa vara sig sjalv
lite langre.

Kontaktpersoner

Ett satt att Oka den enskildes delaktighet och inflytande &r att i samband med
inflyttningen till demensboendet utse en sarskild person i personalgruppen
som har i uppdrag att samordna fragor som rér den enskildes personliga om-
vardnad och service. Denna person, som i manga verksamheter benamns
kontaktperson, kan till exempel ansvara for att tillsammans med den enskilde
och dess anhoriga planera for hur genomforandet av olika insatser ska ga till
samt dokumentera detta i en genomforandeplan.

| enkéten till demensboendena stalldes frdgan om man erbjuder de boende
en fast personalkontakt for fragor som rér den aldres personliga omvardnad
och service. Samtliga demensboenden som har besvarat enk&ten anger att de
gor detta. Flera boenden papekar sarskilt att de dessutom har en namngiven
vice kontaktperson, som tar 6ver om den ordinarie kontaktpersonen &r fran-
varande.

Néstan alla demensboenden (99 procent) uppger att samtliga personer vid
boendet har en kontaktperson.

Uppgifter fran Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning om vard
och omsorg om &ldre bekraftar att det ar mycket vanligt med kontaktpersoner
inom aldreomsorgen. Av de boendeenheter som deltog i undersékningen ar
2012 var det 99 procent som angav att de erbjod de boende en kontaktperson
[16].

Aktiviteter och utevistelse

Att mata hur ofta personer med demenssjukdom far majlighet att delta i indi-
viduellt utformade aktiviteter ar svart. Resultat fran Socialstyrelsens kom-
mun- och enhetsundersokning om vard och omsorg om aldre 2012 visar att
de flesta enheter (94 procent) erbjuder olika gruppaktiviteter minst tva
ganger i veckan.

Manga personer med demenssjukdom har dock svart att delta i grupp-
aktiviteter, utan behdver istéllet aktiviteter som sker individuellt och som &r
anpassade utifran den enskildes behov. Denna typ av aktiviteter dokumente-
ras vanligtvis inte, vilket gor det svart att folja upp i vilken utstrackning sa-
dana aktiviteter sker.

| denna utvérdering kartlaggs omradet genom att beskriva chefernas re-
spektive anhdrigas bedémning av hur val behovet av aktiviteter och ute-
vistelse kan tillgodoses. Det finns brister med bagge tillvagagangssatten.
Cheferna kan ha svart att forhalla sig objektivt till den egna verksamheten,
och gor darfor sannolikt en alltfor positiv bedomning av hur vél behoven kan
tillgodoses. Anhdriga och narstaende kan ha begransad kunskap om hur
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verksamheten vid demensboendet ser ut, och det finns dessutom en risk att de
egna varderingarna paverkar bedémningen. Férhoppningen ar énda att resul-
taten som presenteras ska ge en bild av hur olika parter uppfattar att behoven
kan tillgodoses, och vad som paverkar detta.

Chefernas beddomning av tillgangen

till aktiviteter och utevistelse
I enkaten till demensboendena tillfragades enhetscheferna om i vilken ut-
strackning de beddmer att demensboendet kan tillgodose de boendes behov
av individuellt utformade aktiviteter. Majoriteten av enhetscheferna bedémer
att behoven helt och hallet eller till stora delar kan tillgodoses. Det ar 12 pro-
cent som gor beddmningen att behoven endast till liten del kan tillgodoses.
Nér det galler mojligheten att vistas utomhus ar det annu fler som anser att
de kan tillgodose de boendes behov, atminstone till stor del. Det &r bara 5
procent av cheferna som gér bedémningen att de endast till liten del kan till-
godose behoven.

Tabell 16. Enhetschefernas beddmning av hur behoven av aktiviteter
respektive utevistelse kan tillgodoses

Andel demensboenden i procent

Helt och hallet Till stor del Till liten del Inte alls
Aktiviteter 20 68 12 0
Utevistelse 31 65 5 0

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Orsakerna till att enhetscheferna upplever att de inte kan tillgodose behoven
av aktiviteter respektive utevistelse varierar. Manga enhetschefer anger brist-
ande bemanning som ett skal.

Nuvarande bemanningsniva gor att vi kan tillgodose de basala omvard-
nadsbehoven och till viss del aktiviteter och social samvaro, men inte all-
tid i den utstrackning som vi skulle vilja.

Om det intraffar nagot oforutsett, till exempel att nagon i personalgruppen ar
sjuk, ar det ofta de individuella aktiviteterna som prioriteras bort. Manga
framhaller ocksa att dagsformen hos den enskilde paverkar mojligheten att
genomfdra planerade aktiviteter.

Flera enhetschefer papekar att det ar svart att genomfora aktiviteter med
vissa personer, eftersom dessa antingen inte uttrycker énskemal om aktivite-
ter eller tackar nej till de aktiviteter som erbjuds. Andra ar dock sjélvkritiska,
och menar att de skulle kunna vara mer uppfinningsrika nér det géller att
hitta pa individuella aktiviteter.

Vi kan alltid bli battre pa att soka vagar for att ta reda pa vad varije per-
son behdver. For att gora det krdvs mycket nyfikenhet och kreativitet, och
vi jobbar pa det. Men det kan alltid utvecklas!
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Det forekommer ocksa att enhetschefen menar att personalen har en tendens
att uppforstora innebdrden i begreppet aktiviteter, och framhaller att det ofta
handlar om insatser i det lilla.

Manga sager tidsbrist, men det tror jag inte pa. Jag tror att vi lagger in
for mycket i begreppet aktivitet. Det géller bara att bekréafta pa ratt satt sa
att den boende upplever delaktighet och mening. De flesta lider av sddana
kognitiva storningar sa att de far mer illa av langa utflykter och mycket
ljud runt sig. De behdver mer av korta aktiviteter enskilt.

Flera enhetschefer menar dock att d&ven personalens forhallningssatt och prio-
riteringar paverkar i vilken utstrackning de boende ges mojlighet att delta i
individuella aktiviteter. Det forekommer att andra uppgifter, som till exempel
stadning och fysiska omvardnadsinsatser, prioriteras istéllet for sociala akti-
viteter.

Det beror ofta pa okunskap, att man till exempel tror att stadningen maste
prioriteras. Om man ar tva personal racker det att en stadar och tvattar
och att en har aktiviteter. Men man glémmer ofta bort att &ven tvétt, disk
och annat ar vardagsaktiviteter dar den boende kan delta. Det ar svart att
fa med personalen pa det tanket!

Aven nar det géller utevistelse anges bristande bemanning och brukarnas
ovilja att komma ut som vanliga skal till att behoven inte kan tillgodoses.
Laget pa boendet tycks ocksa paverka i vilken utstrackning de boende far
komma ut.

Vart boende ligger i ett héghus med 10 vaningar, sa det ar krangligt att ta
sig ut. En del ar radda for att ka hiss, vilket gor att de inte kommer ut.

Flera chefer papekar att mojligheterna till utevistelse ar sasongsberoende.
Detta beror delvis pa att manga inte vill komma ut under vinterhalvaret, men
flera sager ocksa att de boende saknar lampliga klader for utevistelse under
de kalla vintermanaderna. Nagra papekar ocksa att personalens ovilja att ga
ut i daligt vader begréansar de boendes majligheter till utevistelse.

Det tar tid att kla pa och av, och att locka och motivera personer bade till
komma ut och att ga in. Det handlar ocksa om okunskap fran personalens
sida — att de kanske inte fullt ut forstar att det ar viktigt och stimulerande
att komma ut. Sinnesintryck som lukter, vinden och solen. Min beddémning
ar att detta kan begransa utevistelsen.

Aven nar det géller utevistelse finns det alltséd chefer som menar personalens
attityder och forhallningssatt begransar de boendes mojligheter.
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Anhorigas bedomning av tillgangen

till aktiviteter och utevistelse

Socialstyrelsen genomfor arliga brukarundersékningar (”Vad tycker de aldre
om aldreomsorgen?”), dar personer som &r 65 ar och aldre med hemtjéanst
eller sarskilt boende ges mojlighet att tala om vad de tycker som sin dldre-
omsorg. Brukarenkaten innehaller bland annat fragor om aktiviteter och ute-
vistelse. Den kognitiva svikten gor att manga personer med demenssjukdom
inte kan besvara enkaten. Istallet ar det mojligt for nagon annan, till exempel
en anhorig, narstaende eller god man, att gora detta. Den som svarar ska dock
ange varfor personen sjalv inte har svarat pa fragorna, och dar &r ett av svars-
alternativen demenssjukdom.

Ar 2012 var det drygt 12 000 enkater, riktade till personer i sérskilt bo-
ende, som besvarades av ndgon annan pa grund av att personen hade en de-
menssjukdom (37 procent av samtliga enkéter i sérskilt boende). Uppgifterna
géller samtliga sarskilda boenden, det vill sdga inte enbart de med demens-
inriktning. | de allra flesta fall besvarades enkéten av en anhdrig eller annan
narstaende.

Resultaten fran 2012 ars brukarundersokning visar att mer an halften av de
anhoriga till personer med demenssjukdom ar mycket eller ganska néjda med
de aktiviteter som erbjuds vid boendet. Andelen ganska eller mycket miss-
nojda ar 16 procent, vilket ar nagot hogre an motsvarande andel for de som
sjalva besvarat enkaten.

Nér det géller mgjligheterna att komma ut &r missngjet stérre bland de an-
horiga. Nastan hélften av de anhdriga &r mycket eller ganska missndjda med
mojligheterna att komma ut.

Tabell 17. Anhérigas beddmning av hur behoven av aktiviteter
och utevistelse kan tillgodoses

Andel anhdériga/narstaende till personer med demenssjukdom, i procent

Mycket eller ganska Mycket eller ganska
nojd Varken eller missnojd

Aktiviteter 54 31 16

Utevistelse 51 16 32

Kalla: Socialstyrelsens brukarundersokning till personer &aldre &n 65 a&r med behov av aldreomsorg, ar 2012.

De anhdrigas missndje med aktiviteter och utevistelse ar ovanligt stort jam-
fort med andra omraden som kartlaggs genom brukarundersokningen. Gene-
rellt sett ar anhériga mer kritiska &n personer som sjélva besvarat enkaten,
men skillnaden &r mest pataglig nar det galler just synen pa aktiviteter och
utevistelse.
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Anhdrigas delaktighet

vid demensboenden

Resultaten fran enkaten till ett urval demensboenden visar att majoriteten av
boendena erbjuder de anhoriga regelbundna tréffar, dar dessa tillsammans far
information och ges majlighet att paverka i gemensamma fragor. En knapp
femtedel av demenshoendena anger dock att sddana traffar inte sker regel-
bundet.

Det varierar hur ofta anhorigtraffarna &ger rum. Det ar vanligast att tréffar-
na sker minst en gang i halvaret, men mer séllan &n en gang i kvartalet. Bara
vart tionde demensboende har anhdrigtraffar en gang i manaden eller oftare.

Manga boenden péapekar att de ocksa bjuder in anhériga vid andra till-
fallen, till exempel i samband med firandet av helgdagar.

Tabell 18. Anhorigtraffar vid demensboenden
Andel demensboenden i procent

En gang i Minst en Minst en Mer sallan

manaden gangikvar- gangi an en gang

eller oftare talet halvaret i halvaret Aldrig
Andel demens- 10 20 35 18 16

boenden

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Majoriteten av demensboendena anger att de anhériga i de flesta fall deltar i
den individuella planeringen och uppféljningen av insatserna som ges vid
boendet. En mindre andel av demensboendena séger att detta endast sker
sallan. Bristen pa delaktighet anges bero pa att anhériga eller andra nérsta-
ende saknas, eller att de som finns inte har tid eller ork att engagera sig i pla-
nering och uppfoljning.

Jag tror att de ar sa trétta. Da deras livskamrat antligen har fatt plats pa
ett boende som kanns tryggt sa gar luften ur dem. Anhoriga behover ett
battre stod mycket tidigare.

Néstan halften av demensboendena erbjuder alltid de anhdriga ett efterlevan-
desamtal nar en person pa boendet har avlidit. Ungefar var femte demensho-
ende anger att anhoriga séllan eller aldrig erbjuds ett efterlevandesamtal.
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Tabell 19. Anhérigas deltagande i planering, uppfdljning och
efterlevandesamtal

Andel demensboenden i procent

Andel demensbo- | ungefar

enden dar anho- | de flesta hélften av

riga: Alltid fall fallen Sallan Aldrig
Deltar i planering 20 53 12 15 0

och uppfoljning

Erbjuds efterlevan- 45 29 7 15 4
desamtal

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Demensboenden som séllan eller aldrig erbjuder efterlevandesamtal sager att
det i dagslaget saknas rutiner for detta, och att tiden inte racker till.

Vi har diskuterat att det vore bra, men hittills har vi inte gjort det. Vi har
nog helt enkelt inte tankt pa det. Men vi pratar ju lite med dem nar de
tdmmer rummet, men det blir ju inte ett samtal dar vi satter oss ner. Ty-
varr!

Flera boenden papekar dock att det finns planer pa att infora efterlevande-
samtal pa ett mer strukturerat satt.

Aven om de flesta i sina kommentarer framhéller att de skulle behéva ut-
veckla rutiner kring efterlevandesamtal finns det ocksa exempel pa boenden
som upplever att detta inte ar ndédvandigt.

Ofta &r processen lang och de boende bor pa enheten en lang tid, vilket
innebdr att man redan haft ett ”’sorgearbete™.

Beddmning av resultat

Socialstyrelsens utvardering tyder pa att begreppet personcentrerad omvard-
nad har fatt ett stort genomslag i verksamheter som arbetar med personer
med demenssjukdom. Det &r positivt att ndstan alla demensboenden samlar in
levnadsberattelser som innehaller en beskrivning av den enskildes livshisto-
ria, varderingar och preferenser, och att s manga aktivt anvander dessa i det
dagliga arbetet. Vid en del demensboenden kan det dock drdja flera veckor
innan levnadsberattelsen har hamtats in. Detta bor ske sa snart som mojligt —
helst redan innan den enskilde flyttar in pd boendet. Det forefaller ocksa som
om metoderna for att inhdmta levnadsberéttelser skulle kunna utvecklas. Till
exempel kan det vara en fordel om underlag till levnadsberattelsen samlas in
genom en kombination av skriftliga formul&r och intervjuer med den de-
menssjuke och de anhoriga eller andra narstaende.

Att samtliga demensboenden erbjuder en kontaktperson och att néstan alla
personer pa boendet har en sadan &ar ocksa ett tecken pa att verksamheterna
stravar efter en samordning kring och delaktighet for den enskilde.

En ndra samverkan med anhdriga kan ocksa bidra till en battre individ-
anpassning. Det &r positivt att de flesta demensboenden erbjuder de anhériga
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regelbundna traffar, men det skulle vara 6nskvart att alla gjorde det och att
traffarna skedde mer regelbundet. Anhdoriga tycks oftast vara delaktiga i den
individuella planeringen och uppféljningen, men det &r en brist att rutiner
kring efterlevandesamtal saknas vid manga boenden.

Nar det galler tillgangen till aktiviteter och utevistelse &r det mycket svart
att avgora om detta sker i tillracklig omfattning, utifran underlaget i denna
utvardering. De flesta enhetscheferna anser att de atminstone till stora delar
kan tillgodose behoven, medan bara hélften av de anhdriga séger att de &r
ganska nojda eller mycket néjda med tillgangen till aktiviteter och utevis-
telse. Sarskilt nar det géller utevistelse ar anhoriga betydligt mer missnéjda
an enhetscheferna.

Det finns dock aven chefer som ser att aktiviteterna vid boendet behdver
utvecklas och prioriteras pa ett annat sétt an idag. Dessa lyfter bland annat
fram att social samvaro och aktiviteter ibland prioriteras ned till forman for
mer konkreta arbetsuppgifter, som till exempel stadning och fysisk omvard-
nad.

Bland cheferna som upplever att de inte kan tillgodose behoven av aktivi-
teter och utevistelse anges ofta bristande bemanning som ett skal. Smaskaliga
boenden och en tillrdcklig bemanning &r viktiga forutsattningar for att verk-
samheterna ska kunna ge en personcentrerad omvardnad. Tillsynsaktiviteter
som Socialstyrelsen har genomfort tyder pa att det finns brister i bemanning-
en — inte minst nattetid. Socialstyrelsen har darfor fatt i uppdrag att utforma
foreskrifter for att sékerstélla att bemanningen 4r tillrécklig vid landets de-
mensboenden, i relation till de boendes behov (SOSFS 2012:12). Foreskrif-
terna kommer att trada i kraft den 31 mars 2015. Det dr angeléget att kom-
munerna kontinuerligt ser 6ver bemanningen vid de sérskilda boendena —
inte bara for att garantera de boendes sékerhet utan ocksa for att kunna ge en
personcentrerad omvardnad.
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Utbildning och handledning

Den allra storsta delen av atgarderna inom vard och omsorg av personer med
demenssjukdom utfors av vardbitraden och underskoterskor — personal som
oftast har en kort teoretisk utbildning.

I de nationella riktlinjerna lyfter Socialstyrelsen fram att halso- och sjuk-
varden och socialtjansten bor ge personalen mojligheter till utbildning som ar
langsiktig, da det visat sig att kortare, enstaka utbildningar inte tycks ge ef-
fekt. Utbildningen bor vara kombinerad med praktisk traning, handledning
och feedback.

| detta avsnitt beskrivs personalens utbildning i sarskilda boenden, hur stor
andel av personalen som deltagit i webbutbildningen Demens ABC samt hur
landets demensboenden arbetar med kompetensutveckling och handledning.
Resultaten baseras pa uppgifter fran Socialstyrelsens kommun- och enhets-
undersokning om vard och omsorg om aldre 2012 samt enkatundersokningen
till ett urval demensboenden som genomfordes under 2013.

Omsorgspersonalens grundutbildning

| sarskilda boenden

Under perioden 2011-2014 pagar det sa kallade omvardnadslyftet. Syftet
med satsningen &r att stimulera det langsiktiga arbetet med att starka kompe-
tensen inom bland annat aldreomsorgen. Satsningen knyter an till Socialsty-
relsens allmanna rdd om grundlaggande kunskaper hos personal som arbetar i
socialtjanstens omsorg om dldre (SOSFS 2011:12). Socialstyrelsen har ocksa
tagit fram en vagledning om kunskapsomraden for specialiserade arbetsupp-
gifter inom &ldreomsorgen [18].

| Socialstyrelsens kommun- och enhetsundersékning om vard och omsorg
om aldre, som genomfors varje ar, kartlaggs bland annat omsorgspersonalens
utbildningsniva i sarskilt boende. Detta gor att vi inom ramen for denna ut-
vardering har valt att inte samla in nagra uppgifter som beskriver uthild-
ningsnivan, utan istallet presentera uppgifter fran kommun- och enhetsunder-
sokningen. | denna undersokning beskrivs dock utbildningsnivan i samtliga
sérskilda boenden, och inte enbart i de med demensinriktning. Personer med
demenssjukdom uppskattas dock utgdra ungefar 70 procent av alla som bor i
sérskilt boende.

En av indikatorerna som avses spegla personalens utbildningsniva ar ”an-
del omsorgspersonal med adekvat utbildning vid enheten kl. 09 i snitt en
vardag och en helgdag i oktober 2012”. Med adekvat utbildning avses kurser
om minst 1 000 poang enligt Socialstyrelsens poangberakning i omvardnads-
lyftet [16].

Resultaten visar att 86 procent av omsorgspersonalen som var i tjanst pa
vardagar hade en adekvat utbildning. Motsvarande andel under helgerna var
84 procent.
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Nationella satsningar for att 6ka

personalens kunskap

Under de senaste aren har det genomforts flera nationella satsningar for att
oka kompetensen inom demensomradet. Satsningarna ar atminstone delvis ett
resultat av demensriktlinjerna.

Stimulansbidrag inom aldreomradet
Under perioden 2007-2012 avsatte regeringen cirka 5 miljarder kronor for att
stodja kommuner och landsting i arbetet med att héja kvaliteten i varden och
omsorgen om &ldre personer. Demensvard var ett av flera prioriterade omra-
den. Statsbidraget har bland annat anvants till att utveckla demensteam samt
till kompetenshdjande insatser i form av utbildning och handledning.
Resultat fran uppféljningen av stimulansmedlen visar att ett stort antal an-
stéllda har utbildats i demenskunskap med stod av stimulansbidraget [14]. |
utbildningsinsatserna ryms saval langre utbildningar vid hogskola och yrkes-
hdgskola, som mindre utbildningsinsatser for breda grupper av anstéllda.
Nar Socialstyrelsen ar 2010 publicerade de nationella riktlinjerna gjorde
kommuner och landsting ocksa utbildningsinsatser med stod av stimulans-
bidrag for att implementera dessa. Flest utbildningsinsatser om riktlinjerna
gjordes under ar 2011, da cirka 23 000 anstéllda deltog.

Tabell 20. Antal anstallda i kommuner och landsting som har tagit del av
en utbildningsinsats inom insatsomradet demensvard 2007-2012

2007-2008 2009 2010 2011 2012
Demenskunskap 33388 36 411 30 400 26 250 19 502
Nationella riktlinjer * * 8 575 23 000 11 826

Kalla: Stimulansbidrag till insatser for vard och omsorg om aldre - slutredovisning perioden 2007-2012.

*De nationella riktlinjerna publicerades 2010.

Utbildningsinsatserna i demenskunskap har gjorts i ett stort antal kommuner
och landsting. Ar 2011 genomfdrdes till exempel utbildningar om de nation-
ella riktlinjerna i 151 kommuner och stadsdelar och i 9 landsting.

Tabell 21. Antal kommuner och landsting som har genomfdért utbildnings-
insatser inom insatsomradet demensvard 2007-2012

Avser utbildningsinsatser som genomférts med stod av stimulansbidrag.

Utbildning Huvudman 2007-2008 2009 2010 2011 2012

Demenskunskap Kommuner* 152 197 191 178 154
Landsting 12 11 13 12 9

Nationella riktlinjer Kommuner*  ** xk 112 151 113
Landsting xk xk 10 9 6

Kalla: Stimulansbidrag till insatser for vard och omsorg om aldre - slutredovisning perioden 2007-2012.
*Utdver kommuner réknas aven 14 stadsdelar i Stockholm samt aldreférvaltningen i Stockholms stad.

**De nationella riktlinjerna publicerades 2010.
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Manga kommuner och landsting har ocksa anvant medlen till att ge vard- och
omsorgspersonalen regelbunden handledning, det vill sdga minst en gang i
manaden. Flest personer fick handledning under ar 2010, da cirka 9 000 an-
stéllda i 137 kommuner och stadsdelar och 9 landsting deltog.

Tabell 22. Antal kommuner och landsting som erbjudit handledning av
anstallda inom insatsomradet demensvard 2007-2012

Avser handledningsinsatser som genomfdrts med stdd av stimulansbidrag.

Fatt handledning 2007-2008 2009 2010 2011 2012
Antal anstallda 3651 * 9 000 6 350 4470
| antal kommuner a7 146 137 123 101
| antal landsting 3 6 9 3 2
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Kalla: Stimulansbidrag till insatser for vard och omsorg om &ldre - slutredovisning perioden 2007-2012.

*Uppgift saknas.

I uppfoljningen av stimulansmedlen konstateras att den sammantagna utbild-
nings- och handledningssatsningen inom insatsomradet demensvard har bi-
dragit till en kompetenshojning hos personalen som arbetar med vard och
omsorg for personer med demenssjukdom. Kommuner och landsting som har
tagit del av stimulansmedlen beddmer att utbildningsinsatserna har varit om-
fattande, och att kunskaperna pa sa vis finns kvar i organisationerna éven
efter det att stimulansbidraget har upphort. Samtidig poéngteras att utbild-
ningsinsatserna maste upprepas for att kunskaperna ska vara bestaende, inte
minst nar nyanstéllningar gors [14].

Demens ABC

Demens ABC &r en webbutbildning som har utarbetats av Svenskt Demens-
centrum, och som &r baserad pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Demens
ABC ar 6ppen for alla men vander sig framforallt till vard- och omsorgsper-
sonal. Sedan Demens ABC lanserades ar 2010 har mer &n 50 000 personer
slutfort utbildningen.

Ar 2011 fick Svenskt Demenscentrum i uppdrag fran Socialdepartementet
att vidareutveckla Demens ABC genom Demens ABC plus. Demens ABC
plus &r ett samlingsnamn for sex webbutbildningar som &r mer speciali-
serade, och som riktar sig till féljande malgrupper: primarvarden, bistands-
handlaggare, hemtjanst, sarskilt boende, anhdriga och sjukhus. | november
2013 fanns det fardiga utbildningar inom féljande omraden: primarvard, bi-
standshandlaggare och hemtjanst. Ovriga webbutbildningar kommer att lans-
eras under ar 2014.

Fram till den 1 oktober 2013 hade 51 456 anstéllda inom den kommunala
varden och omsorgen slutfort Demens ABC. | diagram 41 redovisas antalet
anstéllda som slutfort utbildningen, i relation till det forvantade antalet per-
soner med demenssjukdom i respektive lan (indextalet anges i kolumnen till
vanster, bredvid namnet pa respektive lan). Antalet anstallda som slutfort
utbildningen framgar av kolumnen till hoger.
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Diagram 41. Deltagande i Demens ABC

Antalet personal inom kommunal vard och omsorg som slutfort

utbildningen Demens ABC per lan, dividerat med det forvantade

antalet demenssjuka i respektive lan, t.o.m. 1 oktober, 2013. Antal personal
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Kéalla: Svenskt Demenscentrum.

Utbildningen Demens ABC plus Primarvard lanserades i september 2012,
och i november 2013 hade 897 personer slutfort utbildningen. Det &r fler
personer inom den kommunala varden och omsorgen som har slutfort De-
mens ABC plus Primarvard an inom den landstingsanslutna varden och om-
sorgen.

Nér det galler Demens ABC plus Bistandshandléggare, som lanserades i
maj 2013, hade 515 personer slutfort utbildningen i november 2013.

Demens ABC plus Hemtjanst lanserades i november 2013, vilket gor att
det ar for tidigt att redovisa uppgifter om hur manga som har deltagit i ut-
bildningen.

Pabyggnadsutbildning och

kompetensutveckling vid demensboenden

Resultaten fran enkatundersokningen till ett urval demensboenden tyder pa
att ungefér halften av landets demensboenden har minst en personal med en
langre pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens. Med langre pa-
byggnadsutbildning avses till exempel utbildning till Silviasyster eller KY-
utbildning/YH-utbildning (Kvalificerad yrkesutbildning respektive Yrkes-
hogskoleutbildning) med inriktning mot demensvard eller motsvarande.
Vid en majoritet av demensboendena ar det dock endast nagon enstaka

person vid demensboendet som genomgatt en langre pabyggnadsutbildning.
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Tabell 23. Andel av omsorgspersonalen med en langre pabyggnads-
utbildning med inriktning mot demens

Med omsorgspersonal avses till exempel underskoterskor och vardbitraden. Andel demens-
boenden i procent.

Inte alla Mindre an half-
Samtliga i per- men mer ten men mer an Nagon
sonalgruppen an halften enstaka enstaka Ingen
Andel demens- 1 6 5 33 54

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Aven om det ar ovanligt att personalen har en langre pabyggnadsutbildning
med inriktning mot demens &r det relativt vanligt att personalen deltar i andra
utbildningar for att 6ka den egna kompetensen. Majoriteten av demensboen-
dena anger att det finns personal vid boendet som har genomgatt Demens
ABC. Ofta har hela personalgruppen deltagit i Demens ABC, och vissa en-
hetschefer framhaller att det &r ett krav att personalen vid boendet ska ge-
nomga utbildningen. Kravet kommer antingen fran ledningen vid demens-
boendet/enheten eller fran kommunledningen. Ibland omfattas endast den
tillsvidareanstéllda personalen, men det finns ocksa exempel pa boenden dar
alla anstéllda — inklusive timvikarier, praktikanter, administratorer och vakt-
mastare — ska ga utbildningen.

Det ar relativt vanligt att personal vid demensboendena dven deltar i annan
langsiktig utbildning inom omraden som ar relevanta for dem som arbetar
med personer med demenssjukdom. Med langsiktig utbildning avses i detta
sammanhang en sammanhangande serie av utbildningstillféllen, och inte
enstaka foreldsningar. Ndstan halften av demensboendena anger att det finns
personal vid boendet som under de senaste aren (2012 eller 2013) har deltagit
i sadan utbildning. I de flesta fall &r det dock bara en mindre del av personal-
gruppen eller ndgon enstaka person som har gatt utbildningen.

Som exempel pa utbildningar namns till exempel kurser som arrangerats
av Silviahemmet och olika internutbildningar, ofta med inriktning mot BPSD
eller bemétandefragor.

Tabell 24. Omsorgspersonal som under 2012 eller 2013 deltagit i Demens
ABC eller annan langsiktig utbildning
Med omsorgspersonal avses till exempel underskodterskor och vardbitraden. Med langsiktig

utbildning avses en sammanhangande serie av utbildningstillfallen, och inte enstaka fére-
lasningar. Andel demensboenden i procent.

Andel av om- Inte alla Mindre an half-

sorgspersonalen  Samtliga i per- men mer ten men mer an Nagon

som deltagit i: sonalgruppen an halften enstaka enstaka Ingen
Demens ABC 43 18 12 7 18
Annan langsiktig 9 4 21 12 53
utbildning
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Kalla: Socialstyrelsens enkét till ett urval demensboenden, april 2013.
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Handledning vid demensboenden

| enkaten till ett urval demensboenden stalldes fragan om omsorgspersonalen
hade fatt tillgang till handledning under 2012 och/eller 2013. Med handled-
ning avsags i enkaten att med stod av en handledare reflektera kring specifika
arbetssituationer. Handledaren ska komma utifran och ha kompetens inom
handledningsmetodik. Handledningen kan ske individuellt eller i grupp.

Majoriteten av demenshoendena anger att atminstone nagon eller nagra
personer i omsorgspersonalen har fatt handledning under den aktuella tids-
perioden. Vid néstan en tredjedel av boendena &r det dock ingen i personal-
gruppen som har fatt handledning. Vissa demenshoenden, som saknar till-
gang till externa handledare, papekar dock att det finns utbildade
reflektionsledare inom personalgruppen som haller i reflektionssamtal vid
teammoten eller liknande.

Vid de demensboenden som erbjuder handledning ar det vanligast att hela
personalgruppen far tillgang till handledningsinsatser. Var femte demens-
boende anger dock att mindre an halva personalgruppen far handledning, och
det finns exempel pa boenden dar handledning enbart ges till ndgon enstaka
person.

Tabell 25. Omsorgspersonal som fatt handledning under 2012 och/eller
2013

Med omsorgspersonal avses till exempel underskoterskor och vardbitraden. Andel demens-
boenden i procent.

Inte alla Mindre an half-
Samtliga i per- men mer ten men mer an Nagon
sonalgruppen an halften enstaka enstaka Ingen
Andel demens- 40 17 8 5 30

boenden

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.

Hur ofta handledningen sker varierar ocksa mellan demensboendena. Vid
nastan halften sker handledningen mer séllan &n en gang i kvartalet, och vid
en fjardedel mer sallan &n en gang i halvaret. Endast var fjarde demensho-
ende anger att handledningen sker en gang i manaden eller oftare.

Att handledning sker sa oregelbundet beror pa att manga demensboenden
enbart tar hjalp av en handledare nar ett akut behov uppstar, till exempel da
man har svart att hantera en brukare med utagerande beteende.

Tabell 26. Regelbundenhet i handledning under 2012 och/eller 2013

Andel demensboenden i procent.

Minst en
En gang i mana- Minsten gangi gang i halv- Mer sallan &n en
den eller oftare kvartalet aret gang i halvaret
Andel demens- 27 24 22 27

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkat till ett urval demensboenden, april 2013.
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Flera demensboenden papekar i sina kommentarer att det i dagslaget rader
brist pa handledare, men att det kommer att utbildas fler under aret. Nagra
papekar ocksa att det saknas resurser for handledning, och att detta inte &r en
tillrackligt prioriterad fraga.

Jag, som omradeschef, har tagit upp detta med min chef och begért att vi
ska fa resurser for professionell handledning regelmassigt. Jag har inte
klart med medel for detta &n. Det har &r en viktig fraga, som jag tycker
borde finnas med fran centralt hall. Kommunerna far riktade statsbidrag
for andra delar i den kommunala &ldreomsorgen, men handledning &r inte
en prioriterad frdga hos kommunpolitikerna. Tyvarr.

Beddmning av resultat

Under de senaste aren har det skett omfattande satsningar for att 6ka basper-
sonalens kompetens, bland annat genom omvardnadslyftet, stimulanshidrag
inom aldreomradet och utvecklingen av de webbaserade utbildningarna De-
mens ABC och Demens ABC plus. Mer &n 80 procent av omsorgspersonalen
vid sérskilda boenden har adekvat utbildning, och vid néstan halften av lan-
dets demensboenden finns det minst en anstalld i personalgruppen som har
genomgatt en langre pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens. Vid
de flesta demenshoenden har atminstone delar av personalen deltagit i De-
mens ABC eller annan langsiktig utbildning.

Resultaten tyder pa att det under de senaste aren har skett en kompetens-
hdjning bland personalen, vilket & mycket positivt. Socialstyrelsen bedémer
dock att det &r angelaget att méjligheten till langre pabyggnadsutbildning och
annan kompetensutveckling fortsatter aven efter det att de statliga satsning-
arna har upphért. Myndigheten anser darfor att det ar viktigt att kommuner
och landsting bygger upp varaktiga strukturer for kompetensutveckling, som
gor det mojligt att regelbundet erbjuda personalen utbildningsinsatser med en
langsiktig inriktning.

Nér det galler handledning tyder resultaten pa att detta inte erbjuds i den
omfattning som skulle vara 6nskvard. Handledningen tycks ocksa ske alltfor
oregelbundet. Socialstyrelsen bedémer darfor att tillgangen till handledning
behover oka. Handledningen bor ske regelbundet — helst en gang i manaden
och minst en gang i kvartalet — och inte enbart da ett akut behov av handled-
ning uppstar.
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Omvardnad av personer
med demenssjukdom

En person med demenssjukdom blir mer och mer beroende av hjalp for att
klara vardagen, och senare den personliga omvardnaden, allt eftersom sjuk-
domen utvecklas. Detta innebdr att personer med demenssjukdom Ioper
storre risk an andra i motsvarande alder att drabbas av annan sjuklighet, som
trycksar, inkontinens, undernaring, munohélsa och fallskador. I riktlinjerna
rekommenderas bland annat att halso- och sjukvarden och socialtjansten re-
gelbundet bor gora strukturerade beddmningar av risken for fallskador,
trycksar och undernaring, samt vidta atgarder for att forebygga och behandla
dessa tillstand.

Sedan riktlinjerna kom har det skett en snabb utveckling av kvalitetsregist-
ret Senior Alert, dar riskbedomningar, vidtagna atgarder och resultat inom
omradena fall, undernaring, trycksar och munhélsa registreras. Eftersom kva-
litetsregistret inte innehaller information om huruvida personen som registre-
ras har en demenssjukdom eller inte gar det inte att sarredovisa resultaten for
personer med demenssjukdom. | Oppna jamforelser inom aldreomradet redo-
visas resultaten for samtliga personer i sérskilt boende. Eftersom ungefér 70
procent av dessa beddms ha en kognitiv svikt véljer vi i detta kapitel att besk-
riva omvardnadsomradet genom att kortfattat referera resultaten i denna rap-
port. For en utforligare beskrivning hanvisas till rapporten ”Oppna jamforel-
ser — vard och omsorg av aldre 2013” [12].

Resultat fran 6ppna jamforelser

inom aldreomradet

Den senaste 6ppna jamfarelsen inom aldreomradet presenterades i januari
2014. Resultaten baseras pa uppgifter fran Senior Alert, géallande perioden
september 2012 till augusti 2013.

Fallskador
Risken att falla ar ungefar dubbelt sa hog for personer med demenssjukdom
som for dldre utan kognitiv nedsattning.
| 6ppna jamforelser redovisas andelen personer i sarskilt boende som be-
domts ha risk for fallskada och dar minst en forebyggande atgard har utforts.
Vanliga preventiva atgarder mot fall ar fysisk aktivitet, balanstraning, om-
givningsanpassning, lakemedelsgenomgangar och synundersokningar.
Andelen personer som har fatt minst en férebyggande atgard har ékat fran
55 till 66 procent sedan hdsten 2012. Men det finns stora skillnader mellan
kommunerna, da andelen varierar mellan 0 och 100 procent. Troligtvis beror
skillnaderna delvis pa i vilken grad kommunerna och enheterna registrerar
dessa uppgifter i Senior Alert.
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Undernéaring

Personer med mattlig till svar demenssjukdom kan behéva hjalp med att &ta.
De kan ha svart att tolka matsituationen och forsta vad och hur man ska éta.
De kan ocksa ha olika symtom fran mulhalan som forsvarar atandet. Nar en
riskbeddmning visat att en person riskerar att bli undernérd &r det viktigt att
tidigt satta in atgarder for att forebygga risken for undernaring.

Aven nar det géller forebyggande atgarder vid undernéring har det skett en
forbattring jamfort med foregaende ar. Det ar 65 procent av de som beddms
ha en risk for undernéring som har fatt en forebyggande étgard, jamfort med
60 procent aret innan.

Trycksar

Personer med svar demenssjukdom som har svart att forflytta sig 1oper storre
risk &n andra i en liknande situation att utveckla trycksar. Hosten 2013 ge-
nomfdrdes en punktprevalensmatning bland 8000 personer i sarskilt boende,
som visade att 9 procent av de dldre hade nagon form av trycksar [19].

Det ar viktigt att alla yrkeskategorier inom varden och omsorgen snabbt
identifierar personer som riskerar att utveckla trycksar och satter in forebyg-
gande atgarder. Exempel pa sadana atgarder &r lagesandring, tryckavlastning
samt behandling av infektioner och nutritionsstérningar.

Aven nér det géller atgarder for att forebygga trycksar har det skett en po-
sitiv utveckling. 1 64 procent av fallen har det vidtagits minst en forebyg-
gande atgard nar det har funnits en konstaterad risk for trycksar. Forra aret
(2012) uppgick motsvarande andel till 57 procent.

Munhalsa
Dalig tandstatus hos personer med demenssjukdom kan till exempel medféra
undernaring, smartupplevelser och fratsar i munnen. Upplevelser av smarta
fran munhalan ar sarskilt problematiskt nar det galler personer med demens-
sjukdom, eftersom de kan ha svart att lokalisera smartan samt kommunicera
sin smértupplevelse. Genom att regelbundet gora en strukturerad beddmning
av munhalsan kan halso- och sjukvarden och socialtjansten forebygga, upp-
tdcka och behandla munohélsa.

| 6ppna jamforelser redovisas andelen aldre i sarskilt boende som beddms
ha risk for att fa problem med munhélsan och som har fatt forebyggande
atgarder fran kommunen. Riksgenomsnittet ligger pa 48 procent. Siffrorna
ska dock tolkas med forsiktighet, eftersom det fram till september 2013 end-
ast var 87 kommuner som registrerade munhalsa i Senior Alert.

Beddmning av resultat

Det &r positivt att sa manga verksamheter inom landsting och kommuner har
anslutit sig till kvalitetsregistret Senior Alert, och att de registrerar riskbe-
domningar respektive vidtagna atgarder i registret. Resultaten tyder ocksa pa
att det vidtas férebyggande atgarder i storre utstrackning an tidigare.
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Samtidigt ar det en brist att det inte alltid vidtas ndgra atgarder nar en risk
har identifierats. | vissa kommuner registreras i stort sett inga vidtagna atgar-
der alls.

| vissa kommuner redovisas riskbedémningar och atgarder till personer i
demensboenden separat. For att underlatta uppféljningen inom demensomra-
det skulle det vara en fordel om fler kommuner registrerade sina uppgifter pa
detta satt. Det skulle ocksa vara onskvart att det gick att folja upp om flera
atgarder har vidtagits samtidigt. | de nationella riktlinjerna rekommenderas
till exempel multifaktoriell invention for att forebygga fall, vilket innebdr att
det samtidigt sker en dversyn av exempelvis lakemedel, fysisk tréning och
forandringar av boendemiljon.
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stod till anhoériga

Nar en person insjuknar i demenssjukdom paverkas de anhoriga och andra
narstaende, vilket gor att de kan ha behov av olika stodinsatser. | de nation-
ella riktlinjerna rekommenderas att halso- och sjukvarden och socialtjansten
bor erbjuda utbildningsprogram, dar anhdriga och andra narstaende far struk-
turerad information om bland annat demenssjukdomens symtom och orsaker
samt mojliga behandlings- och stodinsatser fran samhallet. Fér manga anho-
riga kan det ocksa vara vardefullt att delta i psykosociala stddprogram, som
kan ske individuellt, tillsammans med den évriga familjen eller i form av
ledarledda gruppsammankomster tillsammans med andra anhdriga.

En annan form av stéd som rekommenderas i riktlinjerna ar avlosning, vil-
ket kan ske genom att den demenssjuke tillfalligt vistas pa ett sarskilt boende
(korttidsboende) eller deltar i dagverksamhet.

I riktlinjerna rekommenderas ocksa sa kallade kombinationsprogram, vil-
ket innebar en kombination av flera olika typer av atgarder, som till exempel
avlosning i form av dagverksamhet, utbildnings- och tréningsprogram samt
hemtjénst. Ar 2012 publicerade Socialstyrelsen en systematisk kunskaps-
oversikt som gav ytterligare stod at kombinationsprogram [20]. Kombina-
tionsprogram minskar bade belastning och depressiva symtom hos anhériga
och beteendeproblem hos den som har en demenssjukdom.

Livssituationen for personer som tidigt insjuknar i en demenssjukdom kan
vara helt annorlunda &n for &ldre personer. De kan ha arbete, hemmaboende
barn och identifierar sig inte som &ldre. I riktlinjerna rekommenderas att an-
horiga till yngre personer med demenssjukdom bor erbjudas specifikt an-
passat stdd och individuellt anpassad avlésning. Aven andra grupper kan
behdva sérskilt anpassade insatser. Det kan till exempel vara anhdriga till
personer med utvecklingsstérning eller med ett annat modersmal &n svenska.

| detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas stédinsatser till an-
horiga. Resultaten baseras pa uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem och
enk&tundersokningen till landets kommuner och stadsdelar.

Landstingens initiativ till anhorigstod

Anhorigstod i primarvarden
| diagram 42 redovisas andelen personer dar primarvarden initierat stod till
anhoriga i samband med demensutredning. Liksom tidigare ar landsting som
har ett stort antal primarvardsregistreringar i forhallande till forvantad inci-
dens markerade med morkblatt, och 6vriga landsting med ljusblatt. Resulta-
ten for Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Uppsala redo-
visas inte pa grund av fa registreringar. Till hoger i diagrammet framgar
antalet nyregistreringar i landstingen som redovisas.

| ungefar halften av fallen tar primarvarden initiativ till nagon form av an-
horigstdd. Andelen i olika landsting varierar mellan 35 och 78 procent. Det
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ar inte realistiskt att andelen uppgar till 100 procent, eftersom alla personer
med demenssjukdom inte har anhoriga eller andra narstaende, eller har kon-
takt med dessa.

Det framgar inte av uppgifterna fran kvalitetsregistret vilken form av anho-
rigstdd som har initierats.

Diagram 42. Primarvardens initiativ till anhorigstod

Andel personer dar primérvarden initierat stod till anhériga, 2012.

Antal nyregistrerade

Ostergotland 78 I I : oo . 79
Stockholm |77 1 22
vasternorland |75 : ! I — 65
sermland | 261
Kalmar 335
Kronoberg | 61 S 85
Véarmland 350
RIKET 2900
Jonkoping | 54 e 106
Vastmanland #— 193
Halland : 49 I —l—l — 59
Skane [49 e — 296
Vastra Gotaland -#— 857
Orebro 42 e ———— 45
Vasterbotten : 40 : — 65
Géavleborg 35 : T 49
0 20 40 60 80 100
Bl Hog tackningsgrad [ Lag tackningsgrad Procent

Uppgifter for Uppsala, Gotland, Blekinge, Dalarna, Jamtland och Norrbotten
redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Det tycks inte vara sa att patientens alder paverkar om primarvarden tar ini-
tiativ till anhorigstod, utan andelen &r ungefar lika stor i olika aldersgrupper.
Det tycks inte heller finnas nagra storre konsskillnader, utan andelen dar
primarvarden tar detta initiativ ar ungefar lika stor bland anhériga till méan

som till kvinnor (56 procent jamfort med 55 procent).
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Anhorigstod i specialistvarden

Inom specialistvarden initieras anhorigstdd i nastan 70 procent av fallen. Har
finns det dock stora skillnader mellan landstingen. I vissa landsting far mer
an 90 procent av de anhdriga erbjudande om stodinsatser, medan det pa andra
hall i landet &r mindre &n 15 procent som far detta.

Diagram 43. Specialistvardens initiativ till anhoérigstod

Andel personer dar specialistvarden initierat stod till anhériga, 2012.

Halland
Gotland
Vasterbotten
Gavleborg
Ostergotland
Sérmland
Jonkodping
Dalarna
Stockholm
RIKET

Uppsala
Skane
Kronoberg
Vasternorrland
Orebro
Kalmar
Blekinge
Véastmanland
Vastra Gotaland
varmland
Norrbotten

0 20 40 60 80 100
Procent
Uppgifter for Jamtland redovisas inte p.g.a fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Inte heller nar det galler anhorigstod som initieras av specialistvarden tycks
det finnas nagra storre skillnader mellan olika aldersgrupper.

Daremot ar det i de flesta landsting ndgot vanligare att initiativ till anho-
rigstod tas da den som insjuknar i demenssjukdom ar man (72 procent av
anhoriga till man jamfoért med 67 procent av anhoriga till kvinnor). Eftersom
majoriteten aldre lever med nagon av motsatt kon innebar detta sannolikt att
nagot fler kvinnor an man far tillgang till anhorigstod.
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Hur har anhorigstodet forandrats 6ver tid?

Det tycks som om anhorigstodet har utvecklats avsevart under de senaste
aren. Mellan 2010 och 2012 har andelen personer dar specialistvarden har
initierat anhorigstod okat fran 57 till 69 procent.

Vilket anhorigstdd erbjuder kommunerna?

I de allra flesta kommuner erbjuds anhériga till personer med demenssjuk-
dom majlighet till avidsning, antingen i hemmet eller genom att den demens-
sjuke tillfalligt vistas pa ett korttidsboende eller deltar i en dagverksamhet.

| fyra av fem kommuner finns det ocksa anhérigutbildningar, som sarskilt
riktar sig till anhoriga till personer med demenssjukdom. I en lika stor andel
av kommunerna finns det traffpunkter eller gruppverksamheter, dar anhériga
till personer med demenssjukdom far traffa andra som befinner sig i en lik-
nande situation.

Utover dessa former av anhdrigstod anger tva tredjedelar av kommunerna
att de erbjuder andra former av anhdrigstod som sérskilt riktar sig till perso-
ner med demenssjukdom. Manga kommuner erbjuder olika former av frisk-
vards- eller trivselaktiviteter, som till exempel massage, vattengymnastik
eller avslappning. Andra ndmner att de deltar i "Gapet”, vilket ar ett webba-
serat anhorigstdd som omfattar ett 40-tal kommuner i landet.

Tabell 27. Andel kommuner med anhorigstod som ar sarskilt riktat till
anhoriga till personer med demenssjukdom

Riket i procent.

Form av anhorigstod Andel kommuner
Avl6sning/avlastning 96
Individuellt stod 93
Anhorigutbildningar 81
Traffpunkter/grupper dar man kan méta andra anhériga 81
Annat 63

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Kommunernas anhorigstod riktat

till grupper med sarskilda behov

Anhoriga till personer med demenssjukdom och svarartade beteendeférand-
ringar har ofta ett sarskilt behov av stodinsatser, eftersom beteendeforand-
ringarna kan vara svara att bemota for anhoriga och andra narstaende. En
tredjedel av kommunerna anger att de har anhérigstéd som &r sarskilt inriktat
mot anhdriga till personer med demenssjukdom och beteendeférandringar.
Jamfort med 2008 har denna andel kat, fran 14 till 34 procent.

Aven nar det géller anhorigstod som &r sérskilt riktat till anhoriga till yngre
personer med demenssjukdom tycks detta vara nagot vanligare idag an tidi-
gare. Ar 2008 angav en fjardedel av kommunerna att de erbjod sérskilt anho-
rigstod till malgruppen, medan det idag &r nastan en tredjedel av kommuner-
na som erbjuder det. Som exempel pa sarskilda insatser namns bland annat
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lager som anordnas for anhoriga, dar de far mojlighet att traffa andra som
befinner sig i en liknande situation.

Personer med utvecklingsstérning och demenssjukdom &r en grupp som
har fatt 6kad uppmarksamhet under de senaste aren. Detta aterspeglas nar det
géller tillgangen till sarskilt anpassat anhérigstod. Idag anger 13 procent av
kommunerna att de har sarskilt anhorigstod for narstaende till personer med
utvecklingsstdrning som dven har en demenssjukdom, jamfort med endast 7
procent ar 2008.

Nér det galler stod till anhoriga till personer med demenssjukdom och ett
annat modersmal &n svenska ar det endast en liten andel av kommunerna som
erbjuder sarskilt riktade stodinsatser. Bland kommunerna som anger att sa-
dana stodinsatser finns tycks det framforallt handla om att insatserna sker pa
finska.

Tabell 28. Andel kommuner med sarskilt anpassat anhorigstod for olika
malgrupper
Ar 2008 och 2013. Riket, i procent.

Ar 2008, andel av Ar 2013, andel av
Malgrupp kommunerna kommunerna
Beteendeforandringar 14 34
Utvecklingsstdrning och demenssjukdom 8 14
Yngre personer (under 65 ar) 25 29
Personer med annat modersmal &n * 6

svenska

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, 2008 respektive 2013.

* Denna fraga saknades i 2008 ars enkét.

Det ar vanligare att det finns malgruppsanpassat anhorigstod i de storre sta-
derna an i 6vriga landet. Nar det géller anhorigstod som riktar sig till narsta-
ende till yngre personer med demenssjukdom finns detta i 59 procent av stor-
stdderna eller andra stOrre stader, jamfort med 23 procent av kommunerna i
ovriga landet. Att det finns sérskilda stodinsatser till anhoriga till personer
som har en utvecklingsstérning eller som kommer fran ett annat land ar
ocksa ungefar dubbelt s& vanligt i storre stader. Daremot tycks sarskilda
stodinsatser till anhoériga till personer med beteendeforandringar vara ungefér
lika vanligt i storre stader som i mindre kommuner.

Finns det korttidsboenden for personer

med demenssjukdom?
Att personen med demenssjukdom tillfalligt vistas pa ett korttidsboende kan
innebéra en avlastning for anhoriga.

Drygt hélften av landets kommuner (54 procent) anger att det finns kort-
tidsboenden som enbart riktar sig till personer med demenssjukdom. Detta
innebar att andelen kommuner med sarskilda korttidsboenden for malgrupp-
en ar ungefar lika stor som ar 2008.
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Diagram 44. Korttidsboenden for personer med demenssjukdom

Andel kommuner och stadsdelar med korttidsboenden enbart for

personer med demenssjukdom.
Svarsfrekvens*

Vasternorrland 100 5/7
Jonkdping 75 12/13
Blekinge 75 4/5
Halland 67 6/6
Kronoberg 67 6/8
Orebro 63 8/12
Géavleborg 63 8/10
Vastra Goétaland 61 46/58
Stockholm 61 33/39
Skane 58 24/42
Uppsala 57 7/8
Ostergotland 56 9/13
Vastmanland 56 9/10
Kalmar 55 11/12
RIKET 54 257/321
Varmland 50 14/16
Vasterbotten 43 14/15
Dalarna 38 13/15
Sérmland 29 7/9
Norrbotten 8 13/14
Gotland 0 1/1
Jamtland 0 7/8
0 20 40 60 80 100

Procent
*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Uppgifterna ar dock osakra, eftersom en del kommuner kan ha svarat nej pa
fragan trots att de — inom ett storre korttidsboende — har en eller flera avdel-
ningar eller avgréansade enheter med inriktning mot personer med demens-
sjukdom. Andra kartlaggningar som Socialstyrelsen har genomfort tyder pa
att fler kommuner (upp mot 70 procent) har korttidsboenden som riktar sig
till personer med demenssjukdom [21].

Det ar vanligare att det finns korttidsboenden som enbart &r avsedda for
personer med demenssjukdom i storre stader an i dvriga landet. Av storsta-
dernas stadsdelar och andra storre stader anger 72 procent att de har sérskilda
korttidsboenden for malgruppen, medan motsvarande andel i dvriga landet ar
49 procent.

Manga kommuner som inte har sarskilda korttidsboenden for personer
med demenssjukdom anger att de inom vissa demensboenden har sarskilda
platser — vanligtvis en till tre — som &r avsedda for personer med demens-
sjukdom som &r i behov av korttidsvistelse. Andra kommuner anger att per-
soner med demenssjukdom erbjuds korttidsvistelse vid ett blandat boende,
det vill séga ett korttidsboende dér personer med demenssjukdom bor till-
sammans med andra grupper av &ldre.

| de flesta kommuner finns det bara nagot enstaka korttidsboende som &r
riktat till malgruppen, men i en del stérre kommuner kan det finnas mer &n
fem enheter med denna inriktning. Foljaktligen varierar ocksa antalet platser
mellan kommunerna, fran nagra enstaka platser i mindre kommuner till upp
till mer &n 50 platser i de storsta kommunerna.
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Beddmning av resultat

Socialstyrelsen bedémer att det &r positivt att det tycks ha skett en utveckling
av anhorigstodet under de senaste aren — bade inom landstingen och inom
kommunerna.

Under perioden 2010-2012 har andelen personer dar specialistvarden initi-
erat stod till anhoriga 6kat — fran 57 till 69 procent. Det finns dock stora
skillnader mellan landstingen. Socialstyrelsen anser att landstingens utre-
dande verksamheter — sarskilt primarvarden — skulle kunna bli annu béttre pa
att uppmérksamma de anhdrigas behov i samband med utredning. Landsting
som saknar rutiner for anhorigstod, till exempel i vardprogram, borde ocksa
utveckla detta.

Aven inom kommunerna behévs en fortsatt utveckling av anhorigstodet.
Pa de allra flesta hall finns anhorigstod som ar sarskilt riktat till anhoriga till
personer med demenssjukdom, men detta borde finnas 6verallt. Kommuner
som inte erbjuder riktat anhorigstdd i form av avlésning, utbildningsprogram
och psykosociala stddprogram skulle behdva utveckla detta. Kombinations-
program, dar flera olika stodatgarder till anhoriga erbjuds samtidigt, har visat
sig ha en god effekt [20].

Aven nér det géller anhorigstod som ar anpassat for grupper med sarskilda
behov, till exempel anhériga till yngre personer som insjuknar i demenssjuk-
dom eller som inte beharskar svenska spraket, har det skett en positiv ut-
veckling under de senaste aren. Socialstyrelsen bedomer dock att det skulle
vara Onskvart att d&nnu fler kommuner utvecklade anhérigstdd anpassat for
olika malgrupper.
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Dagverksamheter

Personer med demenssjukdom kan fa majlighet att vistas pa en dagverksam-
het, vilket bland annat kan bidra till att den demenssjuke far uppleva social
samvaro och far en struktur pa dagen. Syftet med dagverksamheter &r samti-
digt att erbjuda anhdriga eller andra narstaende en tillfallig avlosning.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att socialtjansten bér erbjuda
personer med demenssjukdom plats i dagverksamhet som specifikt riktar sig
till malgruppen. Sadana dagverksamheter rekommenderas framfor sa kallade
blandade dagverksamheter, det vill sdga verksamheter som vander sig bade
till personer med demenssjukdom och till andra aldre. I riktlinjerna rekom-
menderas ocksa att yngre personer med demenssjukdom bor erbjudas plats i
dagverksamhet som specifikt riktar sig till malgruppen.

| detta avsnitt beskrivs andelen kommuner som har dagverksamheter som
enbart riktar sig till personer med demenssjukdom, samt i vilken utstrdckning
det finns dagverksamheter riktade till grupper med sarskilda behov. Resulta-
ten baseras pa enkatundersokningen till kommunerna samt Socialstyrelsens
kartlaggning av ett urval dagverksamheter.

Finns dagverksamheter fOor personer

med demenssjukdom?

| mer &n atta av tio kommuner finns det bistandsbedémd dagverksamhet som
enbart riktar sig till personer med demenssjukdom. Andelen kommuner med
dagverksamhet med denna inriktning dr ungefar lika stor som i tidigare en-
katundersokningar, som gjordes 2002 respektive 2008.

Flera av de kommuner som anger att sadan verksamhet saknas har dock
tillgang till dagverksamhet fér malgruppen, men insatsen ar inte bistandsbe-
domd. En kartlaggning som Socialstyrelsen har genomfort visar att dagverk-
samheter med inriktning mot personer med demenssjukdom oftast kraver
bistandsbeslut, medan detta inte ar lika vanligt vid dagverksamheter med en
annan inriktning (social, rehabilitering eller somatisk) [13].
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Diagram 45. Dagverksamhet for personer med demenssjukdom

Andel kommuner och stadsdelar med bistandsbedémd dagverksamhet

enbart for personer med demenssjukdom.
Svarsfrekvens*
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*Antal kommuner som besvarat enkaten/totalt antal kommuner i lanet.

Kalla: Socialstyrelsens enkéat, februari 2013.

Det ar vanligast att kommunerna har en dagverksamhet med inriktning mot
personer med demenssjukdom, men i stérre kommuner kan det finnas fler an
fem dagverksamheter riktade till malgruppen.

Vid de flesta dagverksamheter finns det mellan fem och tio platser. Antalet
personer som har plats i dagverksamheten ar oftast betydligt stérre an sa,
eftersom manga kommuner endast beviljar dagverksamhet nagra dagar i
veckan. Detta gor att flera personer kan dela pa en plats.

Antalet personer som vistas vid dagverksamheten varje dag varierar ocksa,
beroende pa personernas sjukdomstillstand och behovet av stodinsatser.
Detta gor att det ar svart att redovisa antalet platser per kommun, varfor vi
valjer att inte gora det har.

Hur fungerar dagverksamheter fOr personer

med demenssjukdom?

I de nationella riktlinjerna beskrivs inte hur dagverksamheterna bor vara ut-
formade for att kdnnetecknas av en god kvalitet. Inom ramen for arbetet med
att utveckla 6ppna jamforelser inom aldreomradet genomforde Socialstyrel-
sen under ar 2013 en kartlaggning av dagverksamheter i ett femtiotal kom-
muner, med malet att fa fram ett underlag for utveckling av kvalitetsindikato-
rer inom omradet [13]. | kartlaggningen stélldes bland annat fragor om
dagverksamheternas malgrupper och inriktning, férekomsten av uppdragsbe-
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skrivningar och uppféljningar, 6ppettider, personalens kompetens samt for-
mer for samverkan med bland annat hemtjansten. Knappt halften (40 pro-
cent) av dagverksamheterna som ingick i kartlaggningen var inriktade mot
personer med demenssjukdom.

Resultaten fran kartlaggningen visar att dagverksamheter med inriktning
mot personer med demenssjukdom tycks inta en sarstallning jamfort med
dagverksamheter som har en annan inriktning. Vid enheter med demensin-
riktning kréavs det bistandsbedémning for alla besokare, och bistandsbedom-
ningarna foljs upp i storre utstrdckning &n vid enheter med annan inriktning.
Dagverksamheterna med demensinriktning har tydligare uppdragsbeskriv-
ningar, och andelen enheter som foljer upp verksamhetsmalen &r storre.
Vissa kompetenser, som sjukskoterska och arbetsterapeut, finns i storre ut-
strackning vid demensenheterna. Nastan samtliga tillfragade demensenheter
har pedagogiska maltider, medan detta galler mindre an halften av 6vriga
enheter. Det ar ocksa betydligt vanligare att dagverksamheten samverkar
med hemtjansten, till exempel ndr det géller samplanering av insatser.

Resultaten fran kartlaggningen ger ytterligare stod at rekommendationen
att personer med demenssjukdom far battre och mer anpassade insatser vid
en dagverksamhet som enbart &r inriktad mot malgruppen.

Dagverksamheter for grupper

med sarskilda behov

I mindre &n en femtedel av kommunerna finns det dagverksamhet som sér-
skilt riktar sig till yngre personer med demenssjukdom. | vissa kommuner
finns det sarskilda enheter for yngre, medan andra kommuner anger att de
samlar yngre personer i speciella grupper — ofta en viss dag i veckan. Manga,
framforallt mindre, kommuner papekar dock att antalet yngre personer med
demenssjukdom &r sa pass begransat att det inte &r mojligt att ha separata
dagverksamheter. Resultaten visar ocksa det ar betydligt vanligare att det
finns sarskilda dagverksamheter for yngre i storstaderna &n i 6vriga landet
(40 jdmfort med 12 procent).

Var tionde kommun anger att de kOper platser i en annan kommun eller
stadsdel for att tillgodose behoven hos personer yngre &n 65 ar.

Andelen kommuner som har dagverksamheter riktade till yngre ar ungefar
lika stor som ar 2008.

Aven nar det géller andra grupper finns det i vissa kommuner riktade dag-
verksamheter. En knapp femtedel av kommunerna anger att de har dagverk-
samheter med sarskild inriktning mot personer med beteendeférandringar.
Detta ar en 6kning jamfort med 2008, da endast en brakdel av kommunerna
(3 procent) angav att de hade sérskilda dagverksamheter for malgruppen. Ett
fatal kommuner anger att de koper platser i en annan kommun eller stadsdel,
for att tillgodose behoven hos de egna kommuninvanarna.

En mycket liten andel av kommunerna anger att de har dagverksam-
het/daglig verksamhet med inriktning mot personer med utvecklingsstérning
som dven har en demenssjukdom. Andelen kommuner som har dagverksam-
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het med denna inriktning har inte forandrats sedan ar 2008. Endast ett fatal
kommuner anger att de koper platser i nagon annan kommun eller stadsdel.

| ett fatal kommuner finns det ocksa dagverksamhet som riktar sig till per-
soner med demenssjukdom som har ett annat modersmal an svenska. Nagra
kommuner anger att de kdper plats i en annan kommun eller stadsdel. | de
flesta fall tycks verksamheterna vara inriktade mot personer som har finska
som modersmal.

Tabell 29. Dagverksamheter for grupper med sarskilda behov

Andel kommuner/stadsdelar med dagverksamheter for grupper med sarskilda behov, re-
spektive andel av de som saknar detta men som koper platser i andra kommuner eller
stadsdelar. Riket, i procent.

Andel kommuner med

Malgrupper/grupper med sarskilda egna dagverksamheter Andel kommuner
behov for malgruppen som koper platser
Yngre personer (under 65 ar) 17 10
Beteendeforandringar 16

Utvecklingsstdrning och demenssjukdom 6 1

Personer med annat modersmal &n 4 3

svenska

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, 2008 respektive 2013.

Beddmning av resultat

| de flesta kommuner (atta av tio) finns det dagverksamhet som sarskilt riktar
sig till personer med demenssjukdom. Socialstyrelsen bedémer att detta &r
positivt, men att det skulle vara 6nskvért att riktade dagverksamheter fanns i
annu fler kommuner.

I en knapp femtedel av kommunerna finns det dagverksamhet som riktar
sig till yngre personer med demenssjukdom, och i en ungefar lika stor andel
finns dagverksamhet for personer med beteendeférandringar. I mindre an
fem procent av kommunerna finns dagverksamhet som &r anpassad for per-
soner med ett annat modersmal an svenska. Mojligheten att utveckla dag-
verksamheter med olika inriktning paverkas av kommunstorlek och geogra-
fiska avstand. Socialstyrelsen gor dock bedémningen att fler kommuner
borde kunna utveckla malgruppsanpassade dagverksamheter.
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Beteendemassiga och psykiska
symtom vid demenssjukdom

Nio av tio personer med demenssjukdom uppvisar nagon gang under sjuk-
domsforloppet ndgon form av beteendeméssiga eller psykiska symtom vid
demenssjukdom (BPSD). Det kan handla om beteendemaéssiga symtom, som
till exempel agitation och vandringsbeteende, eller om psykiska symtom,
som nedstamdhet och angest.

I riktlinjerna rekommenderas att personer med beteendeméssiga och psy-
kiska symtom bor genomga en utredning, som syftar till att bedoma och at-
gérda de bakomliggande orsakerna till symtomen. Utredningen bor bland
annat omfatta en kartlaggning av i vilka situationer symtomen uppstar, en
bedémning av personens mojlighet att fa sina basala behov tillgodosedda och
en medicinsk utredning — inklusive en lakemedelsgenomgang.

De beteendeméssiga symtomen kan inte behandlas pa ett och samma stt,
utan behandlingen inriktas istallet pa att i varje enskilt fall atgarda orsakerna
eller de utlésande faktorerna till symtomen. Det kan vara basala behov som
inte ar tillgodosedda, kommunikationsproblem och svarigheter att tolka eller
orientera sig i den omgivande miljon. Andra vanliga orsaker &r brist pa me-
ningsfulla aktiviteter eller 6verstimulering, smérta eller annan sjuklighet samt
for hog lakemedelsdos eller en kombination av olampliga lakemedel.

Om personer med demenssjukdom uppvisar svara beteendemassiga eller
psykiska symtom och om andra atgarder inte visat sig ha effekt kan behand-
ling med lakemedel bli aktuell. I riktlinjerna rekommenderas att hélso- och
sjukvarden kan préva behandling med antipsykosmedel, men endast da om-
vardnadsinsatser och anpassning av den fysiska miljon har visat sig vara
otillrackliga. Lakemedelsbehandlingen bor paga under sa kort tid som moj-
ligt.

| detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas insatser till perso-
ner med beteendeforandringar, samt forskrivningen av antipsykosmedel i
sarskilda boenden. Resultaten baseras pa enkatundersokningen till samtliga
landsting respektive kommuner samt uppgifter fran lakemedelsregistret och
registret Over socialtjanstinsatser till &ldre och personer med funktionsned-
séttning.

Landstingens insatser for personer
med BPSD

Néstan alla landsting (18 av 21) anger att de har sarskilda insatser som riktar
sig till personer med demenssjukdom och svara beteendeforandringar. Detta
tycks vara vanligare an 2008, da en fjardedel av landstingen angav att de
saknade sarskilda verksamheter for malgruppen.
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Flera landsting — sérskilt de storre sjukvardsregionerna — papekar dock att
det finns stora skillnader inom lanet/regionen nar det géller utbudet av insat-
ser. Sarskilda insatser tycks framforallt finnas i anslutning till universitets-
sjukhus och andra storre sjukhus.

| flertalet landsting finns det sdrskilda team som arbetar med personer med
beteendeforandringar. Teamen arbetar direkt med malgruppen, men kan
ocksa bidra med utbildnings- och handledningsinsatser till andra verksam-
heter. Majoriteten av landstingen séger att de regelbundet erbjuder sddana
insatser till andra verksamheter, som till exempel kommunerna.

Slutenvardsplatser vid sérskilda vardenheter som riktar sig till personer
med beteendefdrandringar &r ovanligare. Detta finns idag i knappt halften av
landstingen. Vardplatserna tycks i de flesta fall finnas inom de aldrepsykia-
triska klinikerna.

Mindre &n hélften av landstingen anger ocksa att de erbjuder riktade ut-
bildningsinsatser eller gruppverksamheter till narstaende till personer med
beteendeforandringar. Aven nar det géller utbudet av anhériginsatser tycks
det finnas inomregionala skillnader.

Tabell 30. Landstingens insatser fér personer med beteendeférandringar

Utbildning eller Utbildning och

gruppverksam- handledning till
Sarskilda sluten- het for narsta- t.ex. kommuner-

Landsting Sarskildateam  vardsplatser ende na
Stockholm Ja Nej Nej Ja

Uppsala Ja Ja Svars saknas Svar saknas
Sérmland Nej Nej Nej Nej
Ostergétiand Ja Ja Nej Ja
JOonkdping Ja Nej Nej Ja
Kronoberg Ja Ja Ja Ja

Kalmar Ja Nej Ja Ja

Gotland Svar saknas Svar saknas Svar saknas Svar saknas
Blekinge Ja Nej Ja Svar saknas
Skane Ja Ja Ja Ja

Halland Ja Ja Nej Ja

Vastra Gétaland Ja Ja Nej Ja
Varmland Nej Nej Ja Ja

Orebro Ja Ja Ja Ja
Vastmanland Ja Nej Ja Nej
Dalarna Nej Nej Nej Ja
Géavleborg Nej Nej Nej Nej
Vasternorrland Nej Nej Nej Ja
Jamtland Nej Ja Nej Nej
Vasterbotten Ja Ja Ja Ja
Norrbotten Nej Nej Nej Ja

Antal landsting 13 9 8 14

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, februari 2013.
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Kommunernas insatser for personer
med BPSD

Rutiner fOr utredning av beteendeforandringar
Knappt halften av kommunerna (42 procent) anger att de har skriftliga rutiner
for hur beteendeforandringar hos personer med demenssjukdom ska utredas.
En del kommuner hénvisar till att rutinerna finns i form av separata doku-
ment, medan andra anger att de ingar i vardprogram eller andra policydoku-
ment. Manga kommuner héanvisar ocksa till att de ar anslutna till BPSD-
registret, och att verksamheterna har i uppdrag att arbeta i enlighet med ruti-
nerna i registret.

Det dr d&ven manga kommuner som anger att de i dagslaget saknar skriftiga
rutiner men som papekar att de ar pa vag att ansluta sig till BPSD-registret,
vilket innebér att rutiner &r pa vég att utvecklas.

Deltagande i BPSD-registret
Antalet kommuner och enheter som &r anslutna till BPSD-registret har okat
avsevart under de senaste aren, vilket sannolikt atminstone delvis &r ett resul-
tat av att kommunerna tilldelas prestationsersattning for att registrera perso-
ner i registret. Bara under ar 2013 har antalet kommuner som deltar i registret
mer &n fordubblats. | dagsléget (oktober 2013) &r det 256 kommuner som har
atminstone nagon enhet som &r ansluten till registret.

| diagram 46 redovisas andelen kommuner i respektive lan som hade at-
minstone nagon enhet som aktivt registrerade i BPSD-registret under peri-
oden oktober 2012 till oktober 2013 (morkbla stapel). For att fa en bild av
hur kvalitetsregistret har utvecklats dver tid redovisas dven uppgifter for
motsvarande tidsperiod 2011-2012 (ljusbla stapel). | hogerkolumnen framgar
det totala antalet kommuner i respektive l&an.
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Diagram 46. Deltagande i BPSD-registret

Andel kommuner som aktivt registrerar i BPSD-registret. Jamforelse
mellan 2012 och 2013.
Antal kommuner
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Halland 6
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Kronoberg 8
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ey .————_m 9
Vasterbotten 15
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Vastra Goétaland 49

RIKET 290
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Norrbotten 14
Stockholm 26
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Kéalla: BPSD-registret.

Verksamheter fOr personer med BPSD

| drygt en tredjedel av kommunerna finns det sérskilda verksamheter med
inriktning mot personer med demenssjukdom och beteendeférandringar. An-
delen kommuner som har sérskilda verksamheter for gruppen har dkat sedan
2008. Detta galler bade sérskilt boende, dagverksamhet och anhérigstod.

Tabell 31. Andel kommuner med verksamheter med inriktning
pa personer med beteendeforandringar

Riket, i procent

Verksamhet Andel kommuner 2008 Andel kommuner, 2013
Sarskilt boende 31 36
Dagverksamhet 3 16
Anhorigstod 14 34

Kalla: Socialstyrelsens enkét till landsting och regioner, februari 2013.

Maojligheten att utveckla sérskilda verksamheter for personer med beteende-
forandringar paverkas bade av kommunens storlek och av de geografiska
avstanden. Det &r vanligare att det finns sarskilda boenden och dagverksam-
heter i storstdderna eller andra storre stéder, jamfort med 6vriga landet. Nar
det galler anhorigstod tycks kommunens storlek inte ha nagon betydelse.
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Tabell 32. Verksamheter med inriktning pa personer med
beteendeforandringar i storstader/stdrre stdder och 6vriga landet

Andel kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning pa personer med beteende-
forandringar, uppdelat pa storstader/andra storre stader och 6vriga landet

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 47 34
Dagverksamhet 19 15
Anhorigstod 31 34

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Lakemedelsbehandling vid BPSD

I riktlinjerna rekommenderas att halso- och sjukvarden kan préva behandling
med antipsykosmedel, men endast dd omvardnadsinsatser och anpassning av
den fysiska miljon har visat sig vara otillrackligt.

Behandling med antipsykosmedel i sarskilt boende

I diagram 47 visas anvandningen av antipsykotiska lakemedel hos personer
som ar 65 ar och aldre och bor i sarskilt boende i olika lan. Har, liksom i de
féljande redovisningarna, har personer med diagnosen psykossjukdom ex-
kluderats for att renodla matningen av forskrivningen till &ldre med demens-
sjukdom.

Variationen mellan lanen &r betydande, fran Gotlands 4,2 procent till
Vastra Gotalands 14,6 procent. | flertalet 1&n &r anvandningen hdgre hos mén
(riket: 12,2; 1an: 4,9-15,3) an hos kvinnor (riket: 11,0; l&n: 3,8-14,2). Det
finns ingen samvariation mellan forskrivning av antipsykosmedel och de-
menslakemedel.

NATIONELL UTVARDERING: VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM 2014 129
SOCIALSTYRELSEN



Beteendemassiga och psykiska symtom vid demenssjukdom

Diagram 47. Antipsykosmedel i sarskilt boende

Andel aldre i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel.
Avser personer 65 ar och aldre. Individer med psykosdiagnos ar
exkluderade fran analysen, 31 dec 2012.

Gotland 4,2
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Géavleborg 8,1
Jamtland 8,1
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Sérmland 10,1
Kronoberg 10,4
Blekinge 11,1
Varmland 11,3
Jonkodping 11,3
RIKET 11,4
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Stockholm 12,2
Dalarna 12,8
Vasterbotten 13,5
Norrbotten 13,9 3
Vastra Goétaland 14,6
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Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Under fyra ar, fran 2008 till 2012, har den totala forskrivningen av antipsy-
kosmedel till &ldre personer i sdrskilt boende minskat med 24 procent. FOr
aldre utan diagnosen psykossjukdom &r minskningen nagot hogre, 28 procent
(diagram 48).

Diagram 48. Antipsykosmedel i sarskilt boende

Andel personerisarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel. Total andel
respektive andel da individer med psykosdiagnos ar exkluderade.
Avser personer 65 ar och aldre, 31 dec 2008, 2010 och 2012.

Procent
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Kéalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Ar behandlingen med antipsykosmedel jamlik?
Anvandningen av antipsykosmedel i sarskilt boende &r hdgst i den lagsta
aldersgruppen (65-69 ar) och successivt lagre i hogre aldrar. Skillnaden mel-
lan man och kvinnor ar liten (diagram 49).

En statistisk analys (logistisk regression justerad for alder, kon, antal 1a-
kemedel, utbildning och fodelseland) visar att sannolikheten att behandlas
med antipsykosmedel minskar signifikant med stigande alder, med i medeltal
4 procent per ar. Daremot finns det inte nagon signifikant konsskillnad.

Diagram 49. Antipsykosmedel i sarskilt boende, uppdelat pa kén och
alder

Andel personerisarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel.
Individer med psykosdiagnos ar exkluderade.
Avser personer 65 ar och aldre, 31 dec 2012.

Procent

j: \\
10 %

65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+
Aldersgrupp

Kvinnor Méan

Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Sannolikheten att vara forskriven antipsykosmedel skiljer sig at beroende pa
personens uthildning och fodelseland. Aldre med medellang utbildning upp-
visar en signifikant l&gre sannolikhet (8 procent) att behandlas med antipsy-
kosmedel an aldre med Iag utbildning. Personer fodda i andra nordiska lander
eller i EU-lander utanfor Norden har en hogre sannolikhet att forskrivas
dessa lakemedel &n personer fodda i Sverige (14 respektive 20 procent). Nar
det galler personer fodda i 6vriga varlden, alltsa lander utanfor EU, ar det
inte mojligt att presentera nagra resultat pa grund av sma tal.

Beddmning av resultat

Vikten av att utveckla metoder for att bemota personer med allvarliga bete-
endeférandringar har fatt 6kad uppméarksamhet under de senaste aren. Anta-
let landsting med sérskilda insatser for personer med BPSD, till exempel
sarskilda team, har okat sedan ar 2008. Det &r ocksa fler kommuner som har
anpassade verksamheter for malgruppen, till exempel riktade dagverksam-
heter eller anpassat anhorigstod. Manga kommunala verksamheter arbetar
ocksa med mer systematiska metoder for att bedoma och bemota personer
med beteendeférandringar, till exempel genom att delta i BPSD-registret.
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Uppgifter fran lakemedelsregistret visar att den totala forskrivningen av
antipsykosmedel till &ldre i sarskilda boenden har minskat mellan 2008 och
2012, fran 17 till 13 procent. Socialstyrelsen bedomer att detta ar en positiv
utveckling eftersom ldkemedlen endast ska forskrivas vid svara beteende-
massiga eller psykiska symtom, och nér andra atgarder inte har haft nagon
effekt. Sedan nagra ar tillbaka tilldelas landsting som minskar forskrivningen
av antipsykosmedel stimulansmedel, vilket sannolikt har bidragit till den
positiva utvecklingen.

Trots den statliga satsningen finns det stora skillnader i landet &ven nar det
géller forskrivningen av antipsykosmedel. Andelen dldre i sérskilt boende
som behandlas med antipsykosmedel varierar fran knappt fem procent till
nastan femton procent. Det finns ingen vedertagen malniva nar det galler hur
stor andel som bér behandlas med antipsykosmedel. Socialstyrelsen bedémer
dock att de landsting som forskriver dessa lakemedel i hdgre utstrdckning &n
det nationella genomsnittet skulle behdva analysera orsakerna tillsammans
med kommunerna, och vidta atgarder for att minska forskrivningen.

Det ar vanligare att personer med Iagre utbildning eller som &r fodda i
andra nordiska lander eller andra EU-lander behandlas med antipsykosmedel.
Landstingen och kommunerna behdver sarskilt analysera hur olika socioeko-
nomiska faktorer paverkar forskrivningen. Bade inom landstingens och
kommunernas verksamheter kan det finnas behov av att utveckla kunskap
och metoder som gor det mojligt att pa ett battre satt mota behoven hos till
exempel personer med ett annat modersmal an svenska.
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Grupper med sarskilda behov

| detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas insatser som &r sér-
skilt riktade till yngre personer med demenssjukdom, personer med utveck-
lingsstorning och demenssjukdom samt personer med annat modersmal &n
svenska. Resultaten baseras pa uppgifter fran enkatundersokningen till lands-
tingen respektive kommunerna och stadsdelarna.

Yngre personer med demenssjukdom

Nar en yngre person insjuknar i en demenssjukdom paverkas livssituationen
pa ett avgorande sétt — bade for den demenssjuke och for de anhoriga eller
andra narstaende. Det ar darfor viktigt att insatser erbjuds i ett tidigt skede,
och att dessa ar anpassade utifran den enskildes individuella behov.

Yngre personer med demenssjukdom kan uppleva det som negativt med
dagverksamhet som framst &r utformad for aldre personer. Individuellt an-
passade aktiviteter ar viktiga for att personlighet och identitet ska kunna bi-
behéllas sa lange som méjligt. Aven anhérigstodet bor vara specifikt anpassat
for anhdoriga till yngre personer med demenssjukdom, enligt rekommenda-
tionerna i riktlinjerna.

Landstingens insatser fOr yngre personer

Drygt halften av landstingen (14 av 21) anger att de har insatser som sérskilt
riktar sig till yngre personer som har en demenssjukdom. Andelen landsting
med sarskilda insatser tycks bara ha kat marginellt sedan ar 2008, da unge-
far lika manga (12 av 21) angav att de hade sérskilda verksamheter riktade
till malgruppen.

Hélften av landstingen anger att de har sarskilda team for yngre personer
med demenssjukdom, och lika manga erbjuder utbildning eller gruppverk-
samhet som riktar sig till anhoriga till yngre personer. Knappt hélften av
landstingen erbjuder regelbundna utbildnings- eller handledningsinsatser till
andra verksamheter, som till exempel kommunerna.

Nar det galler insatserna till yngre personer kan dessa skilja sig mycket at
inom ett landsting eller en region. Antalet yngre personer med demenssjuk-
dom &r begrénsat, vilket gor att sérskilda insatser framforallt kan erbjudas i
storre stader med tillgang till universitetssjukhus.
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Tabell 33. Landstingens insatser till personer yngre an 65 ar

Insats Ja Nej Svar saknas
Sarskilda team for yngre 10 10 1
Utbildningsinsatser och/eller gruppverksamheter for anho- 10 9 2
riga/narstdende

Regelbundna utbildnings- och handledningsinsatser till 8 12 2

andra verksamheter (t.ex. kommunen)

Andra insatser 2 8 11

Kalla: Socialstyrelsens enkét till landsting och regioner, februari 2013.

Kommunernas insatser for yngre personer
I ungefér en tredjedel av kommunerna finns det sarskilda verksamheter med
inriktning mot yngre personer med demenssjukdom.

Andelen kommuner som har sarskilda verksamheter for gruppen ar relativt
konstant, jamfort med ar 2008. Nar det galler sarskilda boenden och anho-
rigstod har det skett en marginell 6kning, medan andelen kommuner som
tillhandahaller sarskild dagverksamhet for malgruppen ar lika stor som 2008.

Tabell 34. Andel kommuner med verksamheter riktade mot yngre
personer med demenssjukdom

Riket, i procent

Verksamhet Andel kommuner, 2008 Andel kommuner, 2013
Sarskilt boende 9 11
Dagverksamhet 17 17
Anhorigstod 25 29

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Det ar betydligt vanligare att det finns verksamheter for yngre personer i
storstdderna och andra storre stdder &n i 6vriga landet. Det finns till exempel
sérskilda boenden for yngre personer i nastan hélften av storstadskommun-
erna, men i mindre an 5 procent av kommunerna i 6vriga landet. | de storre
staderna ar det ocksa vanligt att stadsdelarna koper platser av varandra.

Tabell 35. Verksamheter med inriktning p& yngre personer i
storstader/storre stdder och 6vriga landet

Andel kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning p& yngre personer, uppdelat
pa storstader/andra storre stader och dvriga landet. Riket, i procent.

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 43 4
Dagverksamhet 40 12
Anhorigstod 59 23

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.
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Personer med utvecklingsstorning

och demenssjukdom

Personer med utvecklingsstorning I0per en 6kad risk for att utveckla demens-
sjukdom. Mest kunskap finns om gruppen personer med Downs syndrom,
dér det finns en val dokumenterad risk att tidigt utveckla demenssjukdom —
framforallt Alzheimers sjukdom. Symtom pa Alzheimers sjukdom &r ovan-
liga fore 40 ars alder, men i 60-arsaldern har nastan halften av alla personer
med Downs syndrom tydliga tecken pa demenssjukdom. Sjukdomsforloppet
ar ungefar tre ganger hastigare jamfort med hos den 6vriga befolkningen.

Ett problem vid Alzheimers sjukdom hos personer med Downs syndrom &r
att funktionshindret i sig gor det svart att tidigt upptacka demenssymtom.
Symtomen skiljer sig ocksa delvis fran symtomen hos 6vriga befolkningen,
vilket gor att det kan behovas sérskild kompetens for att utreda dessa perso-
ner. Manga undersokningsmetoder &r inte heller verkningsfulla for att dia-
gnostisera personer med utvecklingsstérning och demenssjukdom, till exem-
pel kognitiva test som MMT.

Personer med Downs syndrom eller annan utvecklingsstorning har rétt till
kommunala insatser enligt lagen om stdd och service till vissa funktionshind-
rade (LSS). | vuxen alder bor manga av dessa personer i gruppboende och
har tillgang till daglig verksamhet. Det &r darfor angelaget att personalen vid
dessa verksamheter sérskilt uppmarksammar tidiga tecken pa demenssjuk-
dom, vilket kréver sarskild kompetens.

Landstingens insatser fOr personer

med utvecklingsstorning

De flesta landsting saknar sarskilda insatser som riktar sig till personer med
utvecklingsstérning som dven har en demenssjukdom. Atta landsting (Jonko-
ping, Kalmar, Kronoberg, Skane, Uppsala, Vasterbotten, Véastmanland och
Vastra Gotaland) anger dock att det finns sarskilda insatser till malgruppen. |
tre landsting (Kronoberg, Skane och Vastra Gétaland) finns det team som
arbetar med personer med utvecklingsstorning och demenssjukdom. Detta &r
sannolikt forklaringen till att dessa landsting &ven kan erbjuda andra insatser
som berdr malgruppen, till exempel sarskilda utbildningar eller gruppverk-
samheter for narstaende eller regelbundna utbildnings- och handlednings-
insatser till andra verksamheter.

Tabell 36. Landstingens insatser till personer med utvecklingsstdérning som
aven har en demenssjukdom

Insats Ja Nej Svar saknas
Sarskilda team 3 16 2
Utbildningsinsatser och/eller gruppverksamheter for anho- 4 15 2
riga/narstdende

Regelbundna utbildnings- och handledningsinsatser till 5 14 2

andra verksamheter (t.ex. kommunen)

Andra insatser 2 10 9

Kalla: Socialstyrelsens enkét till landsting och regioner, februari 2013.
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Kommunernas insatser for personer

med utvecklingsstorning

Drygt var tionde kommun anger att det finns sérskilda verksamheter med
inriktning mot personer med utvecklingsstorning som &ven har en demens-
sjukdom. Andelen har 6kat nagot sedan ar 2008.

Tabell 37. Andel kommuner med verksamheter riktade mot personer med
utvecklingsstérning och demenssjukdom

Riket, i procent

Verksamhet Andel kommuner, 2008 Andel kommuner, 2013
Sarskilt boende 8 9
Dagverksamhet 5 6
Anhorigstod 8 14

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Det ar vanligare att det finns verksamheter for personer med utvecklingsstor-
ning och demenssjukdom i storstdderna och andra storre stader &n i dvriga
landet. | de storre staderna forekommer det ocksa att stadsdelarna koper plat-
ser av varandra.

Tabell 38. Verksamheter med inriktning mot personer med utvecklings-
stdrning och demenssjukdom i storstader/storre stader och 6vriga landet
Andel kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning mot personer med utveckl-

ingsstorning och demenssjukdom, uppdelat pa storstader/andra storre stader och dvriga
landet. Riket, i procent.

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 14 8
Dagverksamhet 13 4
Anhorigstod 21 12

Kalla: Socialstyrelsens enkéat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Personer med annat modersmal

an svenska

Idag finns det ungefar 20 000 personer i Sverige som ar fodda i ett annat land
och som har en demenssjukdom. Den i sérklass storsta gruppen &r personer
fodda i Finland eller i ndgot av de andra nordiska landerna.

Under den narmaste tjugoarsperioden raknar man med att antalet personer
med demenssjukdom och utldndsk bakgrund kommer att férdubblas. Andelen
aldre personer som kommer fran lander utanfor Norden eller 6vriga Europa
forvantas 6ka avsevart.

For att varden och omsorgen ska vara personcentrerad &r det viktigt att be-
akta behov som &r relaterade till att personen har en annan kulturell eller
spraklig bakgrund. Att ta kulturell hansyn handlar till exempel om att ge per-
sonen mojlighet att ut6va sig religion, fa kulturellt anpassad mat, besvara
sina kulturella traditioner och sedvanjor samt att fa tillgang till personal som
talar samma sprak som personen med demenssjukdom. Att bli vardad av
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personal som kommunicerar pa samma modersmal och som har kulturkom-
petens kan ge trygghet, 6kat valbefinnande och en kénsla av hemmastaddhet.

Landstingens insatser fOr personer

med annat modersmal

Det ar ovanligt att landstingen har sérskilda insatser som riktar sig till perso-
ner med demenssjukdom och ett annat modersmal an svenska. Tre landsting
anger att sadana insatser finns, vilket & en marginell 6kning jamfért med
2008 da detta fanns i tva landsting.

I Stockholms lans landsting finns det ett transkulturellt centrum, som i
samarbete med nagra av minnesmottagningarna erbjuder utbildningar pa
andra sprak. Skanes universitetssjukhus har utvecklat Migrationsskolan for
demenssjukdomar i Oresundsregionen, tillsammans med Nationalt Vi-
denscenter for demens pa Rigshospitalet i Képenhamn. Aven Migrationssko-
lan erbjuder utbildningar om demenssjukdom pé andra sprak. Orebro lins
landsting anger att de har finsksprakig personal som arbetar med finsktalande
personer, och att de anvander tolk for att kommunicera med andra sprak-
grupper. Aven andra landsting, som anger att de inte har nagra sérskilda in-
satser, erbjuder tolk och/eller delar ut skriftligt informationsmaterial pa andra
sprak.

Kommunernas insatser for personer

med annat modersmal
I en liten andel av kommunerna finns det sdrskilda verksamheter som riktar
sig mot personer med demenssjukdom som har ett annat modersmal &n
svenska. | enkaten som skickades ut ar 2008 stalldes inte fragan pa motsva-
rande satt, vilket gor att det &r svart att jamfora resultaten. Det tycks dock
inte som om det har skett ndgon 6kning av insatserna under de senaste aren.

Drygt tio procent av kommunerna anger att det finns sarskilda boenden for
personer med ett annat modersmal an svenska. | de flesta fall & boendena
avsedda for finsksprakiga personer, men det finns ocksa exempel pa boenden
for personer som talar persiska, arabiska eller syrianska. Fem procent av
kommunerna anger att de koper platser i andra kommuner for att tillgodose
behoven hos de egna kommuninvanarna.

Nar det galler dagverksamhet, hemtjanst och anhérigstéd finns sprak-
anpassade insatser i mindre an var tionde kommun.

Tabell 39. Andel kommuner med verksamheter med inriktning
mot personer med annat modersmal an svenska

Riket, i procent

Verksamhet Andel kommuner, 2013
Sarskilt boende 11
Dagverksamhet 4
Hemtjanst 8
Anhorigstod 6

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, februari 2013
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Sprakligt anpassade verksamheter finns framforallt i storstaderna eller i andra
storre stader. Det &r 27 procent av storstdderna och de storre stdderna som
anger att de har sarskilda boenden for personer med ett annat modersmal, och
ytterligare 17 procent som koper platser i andra kommuner eller stadsdelar.
Aven nar det géller dagverksamhet forekommer det att kommunerna i stor-
stadsomradena samverkar med varandra, &ven om det ar ovanligt.

Tabell 40. Verksamheter med inriktning mot personer med annat
modersmal an svenska i storstader/storre stader och dvriga landet
Andel kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning p& personer med annat

modersmal &n svenska, uppdelat pa storstader/andra storre stader och évriga landet. Riket,
i procent.

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 27 7
Dagverksamhet 15 6
Hemtjanst 15 6
Anhorigstod 10 5

Kéalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar, februari 2013.

Beddmning av resultat

Utvarderingen visar att manga landsting och kommuner saknar insatser som
ar sérskilt anpassade for olika grupper, som yngre, personer med utveck-
lingsstorning eller de som har ett annat modersmal &n svenska. Nar det géller
malgruppsanpassade insatser tycks det inte ha skett nagon storre utveckling
sedan ar 2008.

Personer som tidigt insjuknar i en demenssjukdom kan behdva specifikt ut-
formade insatser, vilket &ven galler stodet till anhoriga. | néstan hélften av
landstingen saknas dock sarskilda insatser for gruppen, som till exempel spe-
cialistteam med kompetens att utreda yngre personer eller gruppverksamhet-
er for anhoriga till yngre dementa. Resultaten tyder ocksa pa att det finns
brister i uppféljningen av yngre personer. Vidare saknar fyra av fem kom-
muner dagverksamheter som enbart riktar sig till yngre, och i tva tredjedelar
av kommunerna finns det inte heller sarskilda insatser for anhdriga till grup-
pen. Mojligheten att erbjuda sérskilda insatser for yngre paverkas naturligtvis
av kommunstorlek och geografiska avstand, men Socialstyrelsen bedomer
anda att fler kommuner borde kunna utveckla detta eller samverka med andra
kommuner for att béattre tillgodose gruppens behov.

Aven nar det géller personer med utvecklingsstérning och demenssjukdom
beddmer Socialstyrelsen att det finns behov av att utveckla kunskapen och
personalens kompetens. Personer med Downs syndrom lever langre idag an
tidigare, vilket innebdr att denna grupp kommer att 6ka i framtiden. Det &r
angeldget att personalen — inom bade landsting och kommun — har kunskap
om hur demenssjukdomen yttrar sig hos personer med utvecklingsstérning,
och anpassar verksamheten efter malgruppen. Daremot ar det svart att var-
dera behovet att sarskilda verksamheter, som till exempel sérskilda boenden
for personer med utvecklingsstérning och demenssjukdom. Manga personer
med utvecklingsstorning bor i sarskilt boende enligt LSS eller har tillgang till
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daglig verksamhet, dven innan demenssjukdomen uppstar. For dessa kan det
vara viktigare med en kontinuitet &n att boendet ar sérskilt riktat mot perso-
ner med utvecklingsstorning och demenssjukdom.

Utvarderingen tyder ocksa pa att det finns brister i varden och omsorgen
av personer fran andra lander — bade nar det géller mojligheten till tidig upp-
tackt, adekvat lakemedelsbehandling och vilka insatser som ges nar nagon
har fatt en demensdiagnos. Antalet dldre med ett annat modersmal an
svenska kommer att 6ka i framtiden, men det forefaller inte som om lands-
tingen och kommunerna har vidtagit tillrackligt med atgarder for att utveckla
kompetensen och insatserna kring gruppen. Uppfoljningen av de statliga sti-
mulansmedlen inom &ldreomradet bekréftar denna bild, da resultaten visar att
mycket fa projekt har startats med inriktning mot personer med ett annat mo-
dersmal dn svenska. Socialstyrelsen bedomer darfor att landstingen och
kommunerna behdver arbeta mer aktivt for att upptacka personer fran andra
l&nder som har en demenssjukdom samt dka kunskapen vid utredning och
behandling. Det finns ocksa behov av att se 6ver forskrivningen av demens-
lakemedel respektive antipsykosmedel till gruppen. Vidare skulle fler kom-
muner behdva se 6ver mojligheten att utveckla sarskilda verksamheter, till
exempel dagverksamheter, som riktar sig till personer med ett annat mo-
dersmal &n svenska. En del kommuner som har utvecklat sprakanpassade
boenden har dock haft svart att fylla platserna vid dessa. Darfor &r det ocksa
angeléget att 6ka kunskapen om vilka insatser och metoder som bést kan
tillgodose behoven hos personer med en annan spraklig och kulturell bak-
grund.
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Maria Eriksdotter registerhallare
Ann-Katrin Edlund landskoordinator
Bahman Farahmand epidemiolog/statistiker
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Bilaga 2. Férekomsten av demenssjukdom

Bilaga 2. Forekomsten

av demenssjukdom

Kommun Forekomst Nya fall
Tabell 41. Férekomsten
av demenssjukdom Emmaboda 218 35
Uppskattning av antal nya fall (incidens) Enkoping 682 111
och férekomst (prevalens) av Eskilstuna 1625 266
demenssjukdom i Sverige 2012. Eslov 518 83
Kommun Férekomst Nya fall Essunga 113 18
Ale 354 58 Fagersta 265 44
Alingsas 680 110 Falkenberg 835 136
Alvesta 370 60 Falkdping 644 106
Aneby 117 19 Falun 973 159
Arboga 273 5 Filipstad 267 44
sl 72 i Finspang 424 70
Anvidsjaur 149 25 Flen 328 54
Anvika 569 04 Forshaga 197 32
Askersund 231 38 Fargelanda 125 e
Avesta 463 76 Gagnef 178 29
Bengtsfors 243 40 Gislaved 494 81
Berg 177 o8 Gnesta 174 28
Bjurholm 73 12 Gnosjo 148 24
Bjuv 229 36 Gotland 1078 177
Boden 512 86 Grums 173 29
Bollebygd 116 19 Grastorp 113 18
Bolinas 561 93 Gullspang 120 20
Borgholm 266 a4 Gallivare 348 59
Borlange 809 134 Gavle 1554 257
Boras 1789 293 Goteborg 7400 1180
Botkyrka 809 133 Gotene 234 38
Boxholm 103 16 Habo 131 21
Bromélla 231 38 Hagfors 29 50
Bracke 159 26 Hallsberg 285 46
Burlév 240 20 Hallstahammar 297 50
Bastad 364 59 Halmstad 1657 270
Dals-Ed 93 15 Hammar6 200 34
Danderyd 633 99 Haninge 798 133
Degerfors 199 33 Haparanda 176 30
Dorotea 87 14 Heby A i
Eda 180 30 Hedemora 295 49
Ekers 295 48 Helsingborg 2186 357
Eksjo 368 60 Herrljunga 182 29

Hjo 187 30
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Bilaga 2. Forekomsten av demenssjukdom

Kommun Forekomst Nya fall Kommun Forekomst Nya fall
Hofors 209 35 Leksand 338 55
Huddinge 995 163 Lerum 514 85
Hudiksvall 694 116 Lessebo 166 27
Hultsfred 319 52 Liding6 866 136
Hylte 203 33 Lidkdping 703 115
Habo 197 32 Lilla Edet 185 31
Hallefors 172 29 Lindesberg 447 74
Harjedalen 264 43 Linkdping 2335 377
Harndsand 503 84 Ljungby 543 89
Harryda 412 67 Ljusdal 413 69
Hassleholm 1008 163 Ljusnarsberg 116 19
HOganéas 512 83 Lomma 346 58
H6gsby 143 23 Ludvika 587 95
Horby 280 46 Luled 1111 189
HOOr 252 41 Lund 1495 240
Jokkmokk 120 20 Lycksele 254 42
Jarfalla 921 152 Lysekil 322 53
Jonkoping 2183 356 Malmo 4681 749
Kalix 339 58 Malung-Salen 212 35
Kalmar 1074 176 Mala 69 12
Karlsborg 159 26 Mariestad 482 81
Karlshamn 635 106 Mark 643 104
Karlskoga 636 104 Markaryd 217 35
Karlskrona 1131 186 Mellerud 218 36
Karlstad 1481 245 Mj6lby 475 78
Katrineholm 646 105 Mora 413 67
Kil 207 34 Motala 782 129
Kinda 195 33 Mullsjo 126 20
Kiruna 356 62 Munkedal 204 34
Klippan 306 50 Munkfors 102 17
Knivsta 142 23 Mdindal 853 140
Kramfors 434 73 Monsteras 269 44
Kristianstad 1485 241 Morbylanga 259 43
Kristinehamn 504 83 Nacka 1147 184
Krokom 234 38 Nora 203 33
Kumla 317 52 Norberg 117 19
Kungsbacka 1113 182 Nordanstig 186 31
Kungsor 154 25 Nordmaling 162 27
Kungélv 658 110 Norrkdping 2127 348
Kavlinge 389 63 Norrtélje 1110 184
Koéping 493 82 Norsjo 90 15
Laholm 475 77 Nybro 419 69
Landskrona 739 120 Nykvarn 86 14
Laxa 138 23 Nykoping 1012 167
Lekeberg 124 20 Nynashamn 408 67
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146

Kommun
Nassjo
Ockelbo
Olofstrom
Orsa

Orust

Osby
Oskarshamn
Ovanaker
Oxel6sund
Pajala
Partille
Perstorp
Pitea
Ragunda
Robertsfors
Ronneby
Rattvik

Sala

Salem
Sandviken
Sigtuna
Simrishamn
Sjobo

Skara
Skellefted
Skinnskatteberg
Skurup
Skovde
Smedjebacken
Solleftea
Sollentuna
Solna
Sorsele
Sotenas
Staffanstorp
Stenungsund
Stockholm
Storfors
Storuman
Strangnéas
Stromstad
Stromsund
Sundbyberg
Sundsvall

Sunne

Forekomst
609
123
286
149
306
278
511
251
237
163
511
126
671
144
137
562
278
424
185
700
470
506
320
340

1330
91
234
836
205
470
841
1109
67
231
282
349
12262
86
145
530
232
302
513
1608
268

Nya fall
97
20
47
25
50
45
84
41
40
28
84
21

115
24
23
93
46
69
30

115
78
83
52
55

225
15
38

138
34
78

136

175
11
38
48
58

1908
14
25
87
38
49
80

270

45

Kommun
Surahammar
Svalév
Svedala
Svenljunga
Saffle

Sater
Savsjo
S6éderhamn
S6derkdping
Sodertalje
Sélvesborg
Tanum
Tibro
Tidaholm
Tierp

Timra
Tingsryd
Tiorn
Tomelilla
Torsby
Torsas
Tranemo
Tranas
Trelleborg
Trollhattan
Trosa
Tyreso
Taby
Toreboda
Uddevalla
Ulricehamn

Umed
Upplands
Vasby

Upplands-Bro
Uppsala
Uppvidinge
Vadstena
Vaggeryd
Valdemarsvik
Vallentuna
Vansbro
Vara
Varberg
Vaxholm

Vellinge

Forekomst
173
212
244
199
355
205
235
552
246

1130
343
262
211
245
405
292
327
274
258
305
160
243
399
742
908
174
501

1000
178
992
470

1455

487
251
2666
213
194
233
170
335
154
322
1094
146
518

Nya fall
29
34
40
32
58
33
38
92
40

188
57
43
35
41
65
49
53
45
43
50
26
39
65

122

147
28
85

162
29

162
76

241

79
42
429
34
31
37
28
55
25
52
179
23
85
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Kommun Forekomst Nya fall Kommun Forekomst Nya fall
Vetlanda 532 87 Astorp 213 34
Vilhelmina 142 24 Atvidaberg 233 39
Vimmerby 313 52 Almhult 312 50
Vindeln 132 22 Alvdalen 156 26
Vingaker 168 28 Alvkarleby 177 28
Vargarda 168 27 Alvsbyn 174 30
Vénersborg 686 114 Angelholm 830 134
Vannas 156 25 Ockero 217 36
Varmdo 395 65 Odeshég 112 19
Varnamo 620 101 Orebro 2151 346
Vastervik 794 131 Orkelljunga 194 31
Vasteras 2281 374 Ornskoldsvik 1075 181
Vaxjo 1349 219 Ostersund 1043 170
Ydre 83 13 Osteraker 464 77
Ystad 625 104 Osthammar 421 69
Amal 294 48 Ostra Géinge 273 43
Ange 229 38 Overkalix 88 16
Are 164 26 Overtorned 114 19
Arjang 195 32 Riket 158175 25775
Asele 84 14
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