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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvédrdering av varden och omsorgen for
personer med demenssjukdom. Utgangspunkten for utvdrderingen har varit
de centrala rekommendationerna i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
vird och omsorg vid demenssjukdom, fran 2010 respektive 2017. Socialsty-
relsen publicerade en liknande utvardering 2014 [1], dér ett antal forbétt-
ringsomraden for varden och omsorgen lyftes fram. I denna rapport foljer vi
ocksa upp vad som har hént inom dessa omraden.

Resultaten i utvdrderingen presenteras i tva rapporter. Denna underlagsrap-
port innehaller samtliga resultat samt en utforligare beskrivning av metoden.
Resultaten sammanfattas ocksa i rapporten Nationella riktlinjer — Utviirde-
ring 2018 — Vard och omsorg vid demenssjukdom. Sammanfattning med for-
bdttringsomrdden.

Rapporten vénder sig framst till beslutsfattare pa olika nivéer: politiker,
tjdnstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till nytta for patient-
och brukarforeningar samt berorda yrkesgrupper inom hilso- och sjukvéarden
och socialtjénsten.

Projektledare for utvirderingen har varit Vera Gustafsson. Externa exper-
ter har varit Iréne Ericsson, Gunilla Nordberg och Lars-Olof Wahlund. Ett
sarskilt tack riktas till foretrddare for kvalitetsregistren Svenska Demensre-
gistret (SveDem) och BPSD-registret, som har bidragit med underlag till ut-
vérderingen.

Ansvarig enhetschef har varit Anders Bengtsson.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Varje ér insjuknar mellan 20 000 och 25 000 personer i en demenssjukdom.
Det innebér att det finns mellan 130 000 och 150 000 personer med demens-
sjukdom i Sverige idag. Antalet kommer néstan att fordubblas fram till &r
2050.

Under de senaste aren har det skett en utveckling av varden och omsorgen
for personer med demenssjukdom — dtminstone inom vissa omraden. Det &r
fler som far en fullstdndig demensutredning, vilket bidrar till att de far en
korrekt diagnos och dérigenom mer adekvata vird- och omsorgsinsatser. Det
ar ocksa fler som behandlas med demenslikemedel.

Samtidigt dr skillnaderna i landet stora, till exempel nér det géller vilka ut-
redningsmetoder som anvénds, i vilken utstrickning lakemedel forskrivs
samt vilka insatser kommunerna kan erbjuda till personer med demenssjuk-
dom. Personens fodelseland tycks ocksa paverka vilka insatser som ges.

Inom ndgra omréden syns ocksd forsdmringar jamfort med 2014, di Soci-
alstyrelsen senast genomforde en utvdrdering av varden och omsorgen for
personer med demenssjukdom. Andelen kommuner som har multiprofession-
ella demensteam har minskat, och det &r mycket ovanligt att det finns perso-
nal fran landstinget kopplade till teamet. Forskrivningen av antipsykosmedel
— vilket bara ska ges i undantagsfall — 6kar igen, efter att ha minskat under en
langre tidsperiod. Det finns stora brister nér det géller tillgdngen till handled-
ning och regelbunden reflektion — framforallt inom hemtjénsten. Endast var
tredje hemtjanstverksamhet erbjuder personalen handledning och vid var
fjarde hemtjanstverksamhet anordnas inte heller reflektionsmoten, dér perso-
nalen tillsammans far mdojlighet att reflektera over det dagliga arbetet och be-
motandet av omsorgstagarna. Aven andra resultat pekar p4 att det saknas
bade kompetens och praktiska forutsdttningar inom hemtjénsten, vilket gor
att personer med demenssjukdom som bor hemma inte far de insatser som de
skulle behova.

Detta dr nagra av huvudresultaten nir Socialstyrelsen har utvirderat var-
den och omsorgen for personer med demenssjukdom, med utgadngspunkt frin
de nationella riktlinjerna inom omradet. En liknande utvirdering genomfor-
des 2014, vilket gor att det gar att se hur vdrden och omsorgen har foridndrats
over tid.

Socialstyrelsens forbattringsomrdden

[ utvérderingen lyfts foljande forbéttringsomrdden fram:

Fler personer med demenssjukdom behover utredas
Bittre forutséttningar inom primarvarden

Mindre praxisskillnader vid utvidgade demensutredningar
Kortare utredningstider

Mer jamlik ldkemedelsforskrivning

Bittre kunskap om och forutsittningar for uppfoljning
Fler gransoverskridande demensteam
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8.  Fortsatta satsningar for att 6ka personalens kompetens

9.  Mer handledning och tid for reflektion — framforallt inom hemtjénsten
10. Fler behover anpassad dagverksamhet

11. Mer stod till anhoriga — och anpassat till olika grupper

12. Fortsatta insatser for att forbéttra bemotandet vid BPSD

13.  Behoven hos personer fran andra ldnder behdver uppmérksammas

14. Bittre mojligheter till utvirdering av demensomradet

Flera av dessa forbattringsomraden lyfts ocksé fram 1 Socialstyrelsens un-
derlag till en nationell strategi for demenssjukdom.

Battre datakallor for att kunna folja upp
omrédet

Under det senaste decenniet har det tagits flera initiativ for att dka tillgdngen
till data inom dldreomradet. Kvalitetsregistren SveDem (Svenska Demensre-
gistret), BPSD-registret, Senior Alert och Palliativa registret har utvecklats,
och under perioden 2012 till 2014 fick landstingen och kommunerna statliga
stimulansbidrag for att delta 1 registren.

Nér den forra utvarderingen genomfordes var forhoppningen att registren
skulle fortsétta att utvecklas dven utan ekonomiskt stod fran staten, sa att till-
gangen till data skulle vara battre nir det var dags att géra en ny utvérdering.
Resultaten visar dock att sé inte &r fallet, utan att det fortfarande saknas jam-
forbara uppgifter som beskriver hélso- och sjukvéardens respektive social-
tjdnstens verksamhet. For att kunna f6lja upp vardens och omsorgens struk-
turer, processer och resultat krivs en fortsatt utveckling av datakillor — pa
bade lokal, regional och nationell niva. Det behdvs bade en utveckling av re-
gisterdata och av mer kvalitativa data, som beskriver innehallet och kvali-
teten pa de omvardnads- och omsorgsinsatser som ges. Socialstyrelsen menar
att mojligheterna att folja upp omradet kan forbéttras genom att:

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

+ det sker en fortsatt utveckling av Socialstyrelsens register, till exempel ge-
nom att hdlsodataregistren ges lagligt stod att utokas till att &ven omfatta
de insatser som ges inom priméirvarden

* landsting och kommuner forbattrar den egna verksamhetsuppfoljningen

* det sker en fortsatt utveckling av forskningen inom omradet, inte minst nér
det giller omvardnads- och omsorgsinsatser.

Ny utvérdering inom ndgra Ar

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att f6lja upp och ldngsiktigt hantera strate-
giska fradgor inom ramen for en nationell strategi for demenssjukdom, och
bland annat f6lja utvecklingen inom omradet. Myndigheten kommer dérfor
inom nagra ar att utviardera varden och omsorgen for personer med demens-
sjukdom pé nytt, och da f6lja upp resultatet fran denna utvardering. Férhopp-
ningen &r att datakéllorna har utvecklats, sé att det ar mojligt att géra en mer
heltdckande utvérdering.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utviarderar och rapporterar om laget och utveckl-
ingen i hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Myndigheten anviander be-
greppet god vard och omsorg for att beskriva de egenskaper som en god véard
respektive en god kvalitet i socialtjdnsten ska innehalla. God vard och om-
sorg innebdr att varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, séker, indi-
vidanpassad, effektiv, jaimlik och tillgénglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag dr att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvérden och socialtjédnsten utifran en god vard och omsorg. Det inne-
bir bland annat att ta fram nationella riktlinjer, indikatorer och malnivaer
samt genomfora utvirderingar av varden och omsorgen for specifika sjuk-
domsgrupper.

Ar 2014 publicerade Socialstyrelsen en utvirdering av varden och omsor-
gen for personer med demenssjukdom, med utgdngspunkt i de nationella rikt-
linjerna inom omradet fran 2010 [1]. Utvéarderingen visade att riktlinjerna
hade haft ett stort genomslag, bdde inom landstingen och inom kommunerna.
Samtidigt uppmirksammades brister och stora regionala skillnader nér det
gillde utredning, behandling och vilka omvardnads- och omsorgsinsatser
som gavs. [ utvirderingen lyftes det fram ett antal forbéttringsomraden, som
landstingen och kommunerna uppmanades att arbeta vidare med. Dessa for-
battringsomraden utgdr utgdngspunkten for denna utvardering, tillsammans
med Socialstyrelsens reviderade riktlinjer frdn 2017 [2].

Personer med demenssjukdom i fokus

Det saknas entydiga uppgifter om hur ménga personer i Sverige som har en
demenssjukdom. Tidigare har man utifran demografi och prevalensberik-
ningar uppskattat antalet till ungefar 160 000 personer [3]. Ny epidemiolo-
gisk forskning tyder pé att forekomsten av demenssjukdom har minskat
bland de dldsta. Det beror bland annat pd forbattrade livsstilsfaktorer som till
exempel resulterat i en minskad forekomst av stroke, vilket ar en riskfaktor
for utveckling av demenssjukdom. Hogre utbildningsniva i befolkningen ar
sannolikt en annan bidragande orsak. Darfor uppskattas antalet personer med
demenssjukdom nu till mellan 130 000 och 150 000 [4,5]. Skattningen inklu-
derar inte personer med lindrig kognitiv stérning, som inte uppfyller de dia-
gnostiska kriterierna pa demenssjukdom. Om man ldgger till dessa personer
ar antalet sannolikt mer dn 200 000.

Risken att insjukna i demenssjukdom &kar med stigande alder. Atta pro-
cent av alla som &r 65 &r eller dldre och néstan hélften av alla som &r 90 ér el-
ler dldre har en demenssjukdom.

Varje ar insjuknar mellan 20 000 och 25 000 svenskar i en demenssjukdom
och ungefir lika médnga med demenssjukdom dor. Antalet personer med de-
menssjukdom kommer att 6ka efter 2020, nér det stora antalet personer som
foddes pé 1940-talet uppnér en hog alder. Fram till 2050 forvéntas antalet
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personer med demenssjukdom néstan fordubblas, vilket innebér en stor fram-
tida utmaning for samhallet.

Sambhallskostnaderna for vard och omsorg till personer med demenssjuk-
dom berédknas uppgé till drygt 60 miljarder kronor, varav nédstan 80 procent
av kostnaderna faller pa kommunerna, 5 procent pa landstingen och reste-
rande 15 procent pa anhdriga eller andra nérstdende [6]. Denna utvirdering
omfattar bade landstingens och kommunernas insatser.

Syfte och avgrdnsningar
Rapportens syfte

Rapporten dr en utvirdering av landstingens och kommunernas strukturer
och processer for varden och omsorgen for personer med demenssjukdom.
Syftet med rapporten dr att Oppet jamfora och utvédrdera varden och omsor-
gen utifrdn foljande frigor:

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

* Har landstingen och kommunerna utvecklat virden och omsorgen inom de
forbattringsomraden som lyftes fram 1 utvarderingen 2014?

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

Rapportens avgransningar

Utvirderingen omfattar 1 forsta hand de omrdden som ingér 1 de nationella
riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom. Det innebér att riktlin-
jernas avgransningar dven paverkar avgriansningarna av utvirderingen.

Fragestéllningar som ingar i andra nationella riktlinjer, till exempel for
palliativ vard [7] eller for vard vid Parkinsons sjukdom [8], ingér inte i de-
mensriktlinjerna. Socialstyrelsen har dock genomfort utviarderingar av folj-
samheten till dessa riktlinjer, och dér beskrivs bland annat den palliativa vér-
den for personer med demenssjukdom respektive insatser till personer med
demens vid Parkinsons sjukdom [9,10]. Det gor att dessa omraden inte ingar
i denna utvirdering.

Inom Socialstyrelsen pdgar dven andra uppdrag inom demensomradet. So-
cialstyrelsen har pa uppdrag av regeringen tagit fram ett underlag for en bred
nationell strategi om demenssjukdomar och en plan for prioriterade insatser
inom omradet fram till 2022 [11]. Underlaget publicerades i juni 2017. Flera
av de problem- och utvecklingsomrdden som identifierades i underlaget till
demensstrategi lyfts dven fram i denna utvirdering.

o
Malgrupper
Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pé olika nivéer: politiker,

tjdnstemén och verksamhetschefer inom landstingen respektive kommunerna.
Den kan d@ven vara till nytta for andra intressenter, som patient- och brukar-
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foreningar samt berérda yrkesgrupper inom hélso- och sjukvérden och social-
tjdnsten. Avsikten dr ocksé att rapporten ska vara ett stod for den offentliga
debatten om varden och omsorgen for personer med demenssjukdom.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits med stod av externa experter och i samverkan med de
nationella kvalitetsregistren SveDem och BPSD-registret. Aven andra intres-
senter har aktivt deltagit i arbetet, till exempel Svenskt Demenscentrum.

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 datakillor som har anvénts, andra relevanta metodaspekter
samt ett tydliggdrande av centrala begrepp och definitioner som anvinds i
rapporten.

Darefter foljer kapitlet Vad dr demenssjukdom? som innehaller en kortfat-
tad beskrivning av orsakerna till demenssjukdom, forekomsten 1 befolk-
ningen samt vilka konsekvenser demenssjukdomen far for den enskilde.
Efter dessa inledande avsnitt foljer en beskrivning av resultaten som har
framkommit genom utvirderingen i kapitlen Utredning av demenssjukdomar,
Behandling med demensiikemedel, Regelbunden och sammanhdllen uppfolj-
ning, Multiprofessionellt och teambaserat arbete, Sdrskilt boende, Person-
centrerad omvdrdnad och individanpassade stodinsatser, Utbildning och
kompetensutveckling, Handledning och reflektion, Stod till anhériga, Dag-
verksamheter samt Beteendemdssiga och psykiska symtom vid demenssjuk-
dom. Rapporten avslutas med kapitlet Grupper med sdrskilda behov, som in-
nehaller en beskrivning av vilka insatser som ges till yngre personer med
demenssjukdom, personer med utvecklingsstorning och demenssjukdom
samt personer med ett annat modersmal dn svenska.

Bilaga I innehaller en forteckning over projektdeltagare och andra som har
bidragit i arbetet.

Bilaga 2 innehaller en beskrivning 6ver populationen som tagits fram ge-
nom samkorning av Socialstyrelsens hédlsodataregister och kvalitetsregistren
SveDem respektive BPSD-registret.
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Metod och definitioner

Forutsattningar for uppfoljning

Att utvdrdera varden och omsorgen for personer med demenssjukdom ar
svart, eftersom det saknas heltdckande kvalitetsregister eller andra datakillor
pa nationell niva. I utvarderingen 2014 lyftes behovet av att utveckla datakél-
lorna fram som ett viktigt forbattringsomrade. Socialstyrelsen betonade att
det behovdes béde en utveckling av registerdata och av mer kvalitativa data,
som beskriver innehallet och kvaliteten pa de omvéardnads- och omsorgsin-
satser som ges.

Trots att det har vidtagits flera atgérder under det senaste decenniet for att
oka tillgdngen till data, till exempel genom en nationell satsning pa kvalitets-
register inom dldreomradet, saknas fortfarande heltidckande datakéllor for att
utvirdera varden och omsorgen. Det gor att vi i utvirderingen har anvéint oss
av flera olika datakéllor, som kvalitetsregister, Socialstyrelsens individbase-
rade register samt olika enkdtundersokningar. Begransningarna med respek-
tive datakalla beskrivs i avsnittet nedan.

Parallellt med att utviarderingen har genomforts har Socialstyrelsen utveck-
lat uppfoljningsindikatorer. Indikatorerna baseras pa de datakéllor som besk-
rivs nedan. En utforligare beskrivning av indikatorerna, inklusive felkallor,
finns 1 en separat bilaga som kommer att publiceras pa Socialstyrelsens
webbplats under varen 2018.

Datakdallor

Nationella kvalitetsregister

[ utvdrderingen har vi hdmtat uppgifter frain SveDem samt i viss utstrickning
frdn BPSD-registret.

SveDem (Svenska Demensregistret)

SveDem ér ett nationellt kvalitetsregister som startade 1 maj 2007. Under de
forsta aren deltog framforallt landstingens specialistverksamheter i registret.
Sedan &r 2010 har dock antalet primarvardsenheter som deltar 1 registret okat
kraftigt. En forklaring till det ar att landstingen under perioden 20122014
tilldelades en prestationserséttning i relation till antalet personer som utred-
des och foljdes upp inom priméirvarden, och som registrerades i kvalitetsre-
gistret. Prestationserséttningen upphorde ar 2014, och sedan dess har antalet
registreringar inom primarvarden varit relativt stabilt.

Ar 2012 utvecklade SveDem dven en modul for sirskilda boenden, och &r
2016 var 655 enheter fran 59 kommuner anslutna till registret.

Inom specialistvirden deltar samtliga minnesmottagningar i registret — 58
stycken. Drygt 900 av landets primérvardsenheter ar anslutna till registret,
vilket motsvarar knappt 80 procent av samtliga priméarvardsenheter. Alla har
dock inte registrerat nagra patienter under det senaste aret.
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I denna utvérdering har vi hamtat uppgifter fran ar 2016, for att beskriva
hur specialistvarden respektive primirvarden arbetar med utredning och upp-
foljning av personer med demenssjukdom. Ar 2016 nyregistrerades 7 543
personer 1 SveDem, varav 4 052 inom specialistvarden och 3 491 inom pri-
mérvérden.

Tackningsgraden inom specialistvarden beddms vara relativt god, men an-
talet registreringar per landsting varierar beroende péa ansvarsfordelningen
mellan priméirvard och specialistvard. Stockholm, dir en stor andel av de-
mensutredningarna sker inom specialistvarden, stir for mer &n hélften av spe-
cialistvardens registreringar.

Aven nir det giller primédrvarden varierar registreringen avsevirt mellan
olika landsting. Landstingen i1 Kalmar, S6rmland, Varmland, Védstmanland
och Skéne registrerar ett stort antal primarvardspatienter, i forhallande till
forvéantad forekomst 1 befolkningen. Tillsammans stod dessa landsting for
nidstan tva tredjedelar av samtliga primarvardsregistreringar under ar 2016
(2 116 av 3 491). Det innebir att resultaten som beskriver primirvarden till
stor del baseras pa uppgifter fran dessa landsting.

SveDem ér datakélla for flera av de kvalitetsindikatorer som ingér i de-
mensriktlinjerna. Bristande tdckningsgrad inom priméarvarden samt det fak-
tum att minga av de personer som for ndrvarande ingér i registret befinner
sig relativt tidigt i sjukdomsforloppet gor dock att registret inte kan anvédndas
som en datakélla for alla indikatorer. I denna utvérdering anvénds istéllet
uppgifter fran registret for att till exempel beskriva innehallet i demensutred-
ningarna.

Uppgifter om personer som registrerats i SveDem anvénds ocksa i skapan-
det av en demenspopulation (se rubriken Framtagande av en demenspopulat-
ion).

BPSD-registret (Svenskt register for beteendemdassiga

och psykiska symtom vid demens)

BPSD-registret har varit ett nationellt kvalitetsregister sedan november 2010.
Majoriteten av enheterna som deltar i registret dr sdrskilda boenden, men
aven en del hemtjénstteam, specialistteam for BPSD samt dagverksamheter
ar anslutna till registret.

Registret innebér att verksamheten gor en skattning av beteendemaissiga
och psykiska symtom hos personer med demenssjukdom, och tar fram en
vardplan utifran resultaten i skattningen. Skattningen gors med hjalp av skatt-
ningsskalan Neuro Psychiatric Inventory (NPI). Néar verksamheten har provat
atgirderna i vardplanen under en bestdmd tidsperiod gor de en utvirdering
med hjélp av en ny skattning. Resultatet av den nya skattningen registreras
ocksa i registret.

I denna utvirdering anvénds uppgifter frin BPSD-registret for att beskriva
hur ménga personer i sirskilt boende som genomgar en NPI-skattning, samt
for skapandet av en demenspopulation (se rubriken Framtagande av en de-
menspopulation).
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Socialstyrelsens individbaserade register

Socialstyrelsen ansvarar for hidlsodataregister och socialtjdnstregister for att
kunna f6lja upp och analysera utvecklingen av hilso- och sjukvarden och so-
cialtjansten.

Patientregistret (PAR)

Patientregistret dr ett av Socialstyrelsens hilsodataregister, som innehéller
uppgifter om individers vardkontakter och diagnoser. Fran och med ar 2015
uppdateras patientregistret manadsvis, istillet for arligen.

Registret omfattar sdvil offentliga som privata virdgivare, bdde i den
Oppna och slutna specialiserade varden. Patientregistret omfattar dock inte
primérvarden, eftersom Socialstyrelsen saknar lagstdd for att samla in och
behandla dessa uppgifter. Eftersom manga personer med demenssjukdom ut-
reds och behandlas inom primérvirden kan registret endast 1 begransad om-
fattning anviandas for att beskriva insatser till personer med demenssjukdom.

I utvdrderingen anvénds uppgifter fran registret for att identifiera personer
som har fatt en demensdiagnos inom Oppen- eller slutenvarden (bade huvud-
och bidiagnos), med syfte att skapa en demenspopulation (se rubriken Fram-
tagande av en demenspopulation). Registret anviands ocksa for att selektera
bort personer som har véardats for psykossjukdom vid beskrivningen av for-
skrivning av antipsykosmedel till personer i sirskilt boende.

Lakemedelsregistret

Likemedelsregistret vid Socialstyrelsen innehaller uppgifter om ldkemedel,
forbrukningsartiklar och livsmedel som har himtats 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 ingdr inte i1 ldkemedelsregistret. Fram till idag har registret inte
innehallit information om orsaken till att likemedlet skrivs ut, men framéver
kommer ordinationsorsaken att dokumenteras i registret.

I utvdrderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva forskriv-
ningen av demenslikemedel samt antipsykosmedel. Dessa uppgifter anvinds
ocksa i skapandet av demenspopulationen (se rubriken Framtagande av en
demenspopulation).

Registret &ver socialtianstinsatser till Gldre
och personer med funktionsnedsattning
Registret inrdttades 2007 och omfattar personer som far kommunal vard och
omsorg enligt socialtjanstlagen (2001:453). I registret finns uppgifter om per-
soner som bor 1 sérskilt boende eller som far andra insatser frn socialtjins-
ten, till exempel hemtjinst och boendestdd. Registret innehaller inte inform-
ation om personernas diagnoser.

I utvirderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva hur stor
andel av den skapade demenspopulationen som far tillgang till olika social-
tjénstinsatser.

Framtagande av en demenspopulation

Som ett underlag till utvarderingen har vi samkort information frén Social-
styrelsens hilsodataregister med kvalitetsregister inom demensomrédet for
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att identifiera personer som har en demenssjukdom och dirigenom skapa en
demenspopulation. Populationen innehaller:

* alla personer som har registrerats med en demensdiagnos i patientregistret
(ICD10-koderna G30, FOO-FO03 eller FO51 respektive ICD9-koderna 290
eller 294B som huvud- eller bidiagnos) under perioden 2007-2016

+ alla personer som expedierats demenslidkemedel (ATC-kod N0O6D) enligt
lakemedelsregistret ndgon gang under perioden 2007-2016

* alla personer som registrerats i SveDem sedan registrets start (2007—2016)

* alla personer som registrerats i BPSD-registret sedan registrets start
(2010-2016).

Populationen innehdller endast personer som uppfyller ett eller flera av
ovanstaende kriterier och som inte hade avlidit fore den 1 januari 2017.

Det ar forsta gangen som Socialstyrelsen har tagit fram en demenspopulat-
ion genom att samkora olika register. En utforligare beskrivning av demens-
populationen ingér i bilaga 2. Uppgifter om populationen anvénds bland an-
nat for att beskriva hur stor andel av personer med demenssjukdom som far
tillgang till olika kommunala insatser.

Enkdtundersdkningar

For att samla in uppgifter till utvérderingen har vi genomfort enkatundersok-
ningar riktade till samtliga kommuner/stadsdelar och landsting/regioner samt
till ett urval demensboenden respektive hemtjanstenheter. Nedan ges en kort-
fattad beskrivning av enkidterna. En utforligare metodbeskrivning samt enka-
terna finns i en separat metodbilaga, som ér tillgidnglig pa Socialstyrelsens
webbplats.

[ utvdrderingen hamtas ocksa information fran andra enkétundersokningar
som Socialstyrelsen har genomf6rt, som till exempel enhetsundersékningen
om dldreomsorg och kommunal hélso- och sjukvard.

Kommunenkaten

I samband med utvirderingen 2014 gjorde Socialstyrelsen en enkédtundersok-
ning till samtliga kommuner och storstiddernas stadsdelar. En del av fradgorna
som ingick i enkéten hade ocksa stéllts 1 nationella enkiter 2002 respektive
2008, vilket gor att det gar att jamfora hur varden och omsorgen har utveck-
lats Gver en langre tid.

I den hir utvarderingen har vi upprepat enkédten fran ar 2013. Nagra av fra-
gorna 1 enkdten har dock modifierats, eftersom de visade sig vara svartolkade
eller svarbesvarade pd kommundvergripande niva. Nagra fragor har ocksa
lagts till 1 enkéten.

Kommunenkiten skickades ut i april 2017 till samtliga kommuner och
storstddernas stadsdelar, det vill sdga 288 kommuner och 24 stadsdelar. Vid
utskicket anvindes ett elektroniskt enkitverktyg (Easy research). I foljebre-
vet uppmanades en person med 6vergripande kunskap om omradet att an-
svara for att sammanstilla enkétsvaret, med stod av underlag fran andra be-
rorda verksamheter. Tanken var att enkédtsvaren skulle beskriva hur
forhéallandena sag ut vid den tidpunkt da enkiten besvarades.

Det ar 243 kommuner eller stadsdelar som har besvarat enkéten, vilket ger
en svarsfrekvens pa 78 procent.
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Landstingsenkéten

Som ett underlag till utvarderingen 2014 skickade Socialstyrelsen ut en enkét
till samtliga landsting och regioner. Aven hiir hade en del av frigorna stillts i
tidigare nationella enkiter, som genomforts 2002 respektive 2008.

Landstingsenkéten fran ar 2013 har nu upprepats. P4 samma sitt som nér
det géller kommunenkéten har fragorna i landstingsenkéten modifierats,
bland annat beroende pa landstingens mdjligheter att ta fram de efterfragade
uppgifterna.

Landstingsenkéten, som var adresserad till landstingsdirektor eller motsva-
rande, skickades ut i april 2017. Aven vid detta utskick anviindes ett elektro-
niskt enkétverktyg och i foljebrevet uppmanades en person med dvergripande
kunskap om omrédet att ansvara for att ssmmanstélla enkédtsvaret. Enkéten
avsags beskriva hur forhéllandena sag ut vid den tidpunkt d& enkédten besva-
rades.

Samtliga landsting eller regioner har besvarat enkéten.

Enkdt till demensboenden och hemtjéGnstverksamheter

Ar 2013 genomforde Socialstyrelsen en enkitundersdkning riktad till ett ur-
val demensboenden. Syftet var bland annat att fa en bild av hur landets de-
mensboenden arbetar med kompetensutveckling och handledning, samord-
ning och personcentrerad omvardnad. Aven denna enkitundersdkning har nu
upprepats. Denna gang har en liknande enkét dessutom skickats till ett urval
hemtjénstenheter, for att kunna jimfora de insatser som ges till personer bo-
satta 1 sarskilt respektive ordindrt boende.

Demensboendeenkiten skickades till ett sSlumpmaéssigt urval av de enheter
som 1 samband med insamlingen av uppgifter till Socialstyrelsens enhetsun-
dersokning om dldreomsorg och kommunal hélso- och sjukvard 2017 angav
att de hade ett eller flera demensboenden. Urvalsramen utgjordes av 1 292
boendeenheter, och ur denna gjordes ett sSlumpmassigt urval pa 300 enheter.
Enkéten, som skickades ut i maj 2017, besvarades av 74 procent av enhet-
erna.

Hemtjidnstenkéten skickades till ett slumpmassigt urval av de 1 922 hem-
tjdnstenheter som besvarat Socialstyrelsens enhetsundersékning 2017. Urva-
let bestod av 400 hemtjdnstenheter. Hemtjinstenkéten, som ocksa skickades
ut i maj 2017, besvarades av 65 procent av enheterna.

Underlag frdn andra enkd&tundersékningar

Socialstyrelsens enhetsundersékning om aldreomsorg

och kommunal hélso- och sjukvard 2017

Socialstyrelsen har sedan 2007 regeringens uppdrag att publicera 6ppna jam-

forelser av varden och omsorgen for dldre. [ uppdraget ingér bland annat att

gora en arlig enhetsundersokning. Uppgifter samlas in via enkater till samt-

liga verksamheter inom hemtjinst och sérskilda boenden. Ar 2017 var svars-

frekvensen for hemtjansten 85 procent och for sérskilda boenden 92 procent.
I denna utvirdering presenteras resultat fran enhetsundersokningen bland

annat fOr att beskriva omsorgspersonalens grundutbildning.
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Ovriga metodaspekter

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

Redovisning for riket, landsting och kommuner

Resultaten som beskriver landstingens och regionernas verksamhet redovisas
1 de flesta fall pa landstings- eller regionniva.

Kommunresultaten redovisas pa riksniva, men ibland &dven pa ldnsniva. Att
presentera resultaten for varje kommun ar tyvérr inte mdjligt, eftersom anta-
let kommuner och stadsdelar &r sa stort. I lansdiagrammen framgér antalet
kommuner som besvarat enkiten i1 forhéllande till det totala antalet kommu-
ner i respektive lén.

Diagrammen visar en viss rangordning av landstingen och kommunerna.
Principen &r att det bésta resultatet finns hogst upp i diagrammet och det
samsta finns langst ner. Dar det inte gér att viardera resultaten rangordnas de
istéllet utifran principen hogsta till 14gsta virde. Syftet med rangordningen &r
inte 1 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 osékerheten, det vill sdga risken att resultatet beror pa slump-
en, illustreras i de flesta fall genom ett s kallat konfidensintervall. Mindre
landsting har jamforelsevis fa fall inom olika kategorier, vilket ger en storre
osidkerhet 1 resultaten och ddrmed storre konfidensintervall.

Pé grund av den hogre statistiska osikerheten finns sma landsting och ldn
med fi kommuner oftare i toppen eller botten av diagrammen, medan det
omvénda géller for de storsta landstingen och lénen.

Nar det géller uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem finns det stora vari-
ationer i tdckningsgraden, vilket dr nagot som bor beaktas vid jamforelse av
resultaten for olika landsting. I landsting med fa registreringar kan det vara
ett selektivt urval av patienterna som registreras, vilket innebér att resultatet
inte dr representativt for landstinget i stort. Vi har d&nda valt att presentera re-
sultaten landstingsvis, eftersom redovisningen kan bidra till en fortsatt dis-
kussion och analys samt forhoppningsvis en 6kad registrering i SveDem. Re-
sultaten for landsting med férre &n 25 registreringar redovisas dock inte. Det
innebdr att uppgifter for Kronoberg, Gotland, Jimtland, Norrbotten och
Viarmland saknas nir det giller specialistvarden. Stockholm, Gotland, Blek-
inge, Orebro, Jimtland och Norrbotten redovisas inte i diagrammen som be-
ror primdrvarden.

Registreringen i olika landsting beskrivs utforligare 1 kapitlet Utredning av
demenssjukdomar.

Jamfdrelser utifrdn kommunstorlek

Resultaten fran kommunenkéten har analyserats utifrdn kommunstorlek, dar
svaren fran storstidernas stadsdelar och andra storre stider har jaimforts med
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svaren fran ovriga landet. Indelningen har gjorts enligt Sveriges Kommuner
och Landstings kommungruppsindelning fran 2011.

Jamforelser utifrdin kdn, dlder, utbildning
och fodelseland

Nér sé& ar mojligt har resultaten jimforts utifrén lder och kon. Resultaten re-
dovisas endast kons- och aldersuppdelade nér det finns skillnader mellan ko-
nen respektive olika aldersgrupper, men det kommenteras i texten om en
kons- och aldersanalys har gjorts.

Niér det géller ldkemedelsomradet har uppgifterna fran ldkemedelsregistret
kompletterats med uppgifter som individens hogsta avslutade utbildnings-
nivd, himtade frdn SCB:s utbildningsregister. Likemedelsdata har ocksa
kompletterats med uppgifter om fodelseland.

Begrepp och definitioner

Landsting och regioner

I rapporten kommer fortsédttningsvis beteckningen landsting att anvéndas
dven for Region Gotland, Region Géivleborg, Region Halland, Region Jamt-
land-Hérjedalen, Region Jonkopings l14n, Region Kronoberg, Region Skane,
Region Uppsala, Region Orebro lin, Region Ostergdtland och Vistra Gota-
landsregionen.

Kommuner och stadsdelar

Vid insamlingen av data har enkéter skickats till samtliga kommuner och alla
stadsdelar 1 Stockholm och Géteborg. I rapporten anvinds fortsattningsvis
beteckningen kommun dven vid beskrivningen av storstiddernas stadsdelar.

Anhorig och nérstdende

I rapporten anvinds beteckningen anhdrig, men med detta avses bade perso-
ner inom familjen, bland de ndrmaste sldktingarna eller andra nérstdende som
den enskilde anses ha en néra relation till
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Vad ar demenssjukdom?e

Demens ér ett samlingsnamn for en rad symtom som orsakas av hjarnskador.
De kan yttra sig pa olika sétt, beroende pa vilka delar av hjdrnan som drab-
bas. Vanligen forsdmras minnet och formagan att planera och genomfora var-
dagliga sysslor. Sprak, tidsuppfattning och orienteringsforméga dr andra sa
kallade kognitiva formégor som paverkas negativt. Aven oro, nedstimdhet
och personlighets- eller beteendefordndringar kan tillhora sjukdomsbilden.
Symtomen leder till att personer med demenssjukdom har svart att klara sin
tillvaro utan stod fran andra.

Olika typer av demenssjukdom

Det finns flera olika typer av demenssjukdom. De vanligaste demenssjukdo-
marna dr Alzheimers sjukdom och vaskuldr demens. Det finns ocksé sé kal-
lad blanddemens, vilket innebér att personen har bade vaskuliar demens och
Alzheimers sjukdom. Det finns ocksa ovanligare former av demenssjukdo-
mar, som Lewykroppsdemens, frontotemporal demens och demens vid Park-
insons sjukdom.

Om demenssjukdomen debuterar fore 65 érs alder kallas det for demens-
sjukdom hos yngre eller tidigt debuterande demenssjukdom.

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste demenssjukdomen och star for 60—
70 procent av alla fall. Symtomen kommer ofta smygande och tilltar efter-
hand. Typiska tidiga symtom dr svarigheter att minnas héndelser i nértid,
koncentrationssvarigheter, latta sprakstorningar och nedsatt orienteringsfor-
maga. Det finns idag inget botemedel mot sjukdomen, men det finns likeme-
del som lindrar symtomen.

Vaskuldr demens kan debutera plotsligt och har ett trappstegsliknande for-
lopp som orsakas av proppar eller blodningar i hjdrnan, vilket leder till syre-
brist och hjarncellsdod. Hur sjukdomen péaverkar en person beror pé vilka de-
lar av hjdrnan som skadas. Skador i tinningloberna paverkar minnet, skador 1
hjassloberna paverkar analysformégan och skador i pannloberna ger person-
lighetsforandringar.

Lewykroppsdemens r ett tillstind som har likheter med bade Alzheimers
sjukdom och Parkinsons sjukdom. Tidiga tecken i sjukdomsforloppet ar trott-
het samt nedsatt uppméarksamhet och bristande orienteringsforméaga, medan
minnesstorningar kommer senare. Det dr dven vanligt med 6kad fallrisk och
synhallucinationer. Tidigt i sjukdomsbilden kan &ven symtom som &r typiska
vid Parkinsons sjukdom forekomma, som stelhet och begransad mimik.

Frontotemporal demens (dven kallad frontallobsdemens eller pannlobsde-
mens) kinnetecknas av att hjarnskadan framforallt sitter 1 den framre delen
av hjarnan. Sjukdomsforloppet dr smygande. Tidiga tecken &r personlighets-
fordndringar, bristande omdome eller nedsatt spraklig formaga, medan exem-
pelvis minnet ofta fungerar bra i borjan av sjukdomen. Sjukdomen borjar i
regel 1 50—60-arsaldern, men kan dven borja betydligt tidigare.
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Forekomsten av demenssjukdom

Det saknas entydiga uppgifter om hur ménga personer i Sverige som har en
demenssjukdom. Tidigare har man utifran demografi och prevalensberik-
ningar uppskattat antalet till ungefar 160 000 personer [3]. Ny epidemiolo-
gisk forskning tyder pé att forekomsten av demenssjukdom har minskat
bland de dldsta, bland annat beroende pa forbéattrade livsstilsfaktorer som till
exempel resulterat i en minskad forekomst av stroke. Hogre utbildningsniva i
befolkningen &r sannolikt en annan bidragande orsak. Darfor uppskattas anta-
let personer med demenssjukdom nu till mellan 130 000 och 150 000 [4,5].
Skattningen inkluderar inte personer med lindrig kognitiv storning, som inte
uppfyller de diagnostiska kriterierna pa demenssjukdom. Om man légger till
dessa personer dr antalet sannolikt mer dn 200 000.

Risken att insjukna i demenssjukdom 6kar med stigande alder. Atta pro-
cent av alla som &r 65 &r eller dldre och néstan hélften av alla som &r 90 &r el-
ler éldre har en demenssjukdom.

Fler kvinnor &n mén drabbas av demenssjukdom, vilket inte bara beror pa
att kvinnor lever lingre. Demenssjukdomar dr vanligare bland kvinnor efter
85 &rs alder, och sirskilt nér det giller Alzheimers sjukdom dr forekomsten
storre bland kvinnor. I 14gre dldersgrupper ar diremot konsskillnaderna sma.

Personer med 14g utbildning (endast grundskola) 16per storre risk att in-
sjukna i demenssjukdom dn personer med hogre utbildning (gymnasium och
hogskola). Detta géller &ven ndr man tar hénsyn till arftlighet och andra sjuk-
domar. Ohélsosam livsstil dr vanligare bland lagutbildade och kan vara en bi-
dragande orsak till sambandet.

Varje ar insjuknar mellan 20 000 och 25 000 svenskar i en demenssjukdom
och ungefdr lika manga med demenssjukdom dor. Antalet personer med de-
menssjukdom kommer att 6ka efter 2020, ndr det stora antalet personer som
foddes pa 1940-talet uppnar en hog alder. Fram till ar 2050 forvéntas antalet
personer med demenssjukdom nédstan fordubblas, vilket innebér en stor fram-
tida utmaning for samhallet.
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Hur styrs varden och omsorgen?

Forekomsten av styrdokument, som till exempel politiska planer och vard-
program, kan ge en bild av i vilken utstrickning personer med demenssjuk-
dom uppmérksammas i styrprocessen.

I samband med att de forsta demensriktlinjerna togs fram tillfrdgades kom-
munerna respektive landstingen om tillgdngen till olika styrdokument. Ge-
nom att upprepa enkitfragorna fran 2008 respektive 2013 kan vi se om det
har skett ndgra forandringar nér det géller styrningen och ledningen av vér-
den och omsorgen for personer med demenssjukdom.

Politiska planer i kommunerna

Drygt en tredjedel av landets kommuner har en sérskild, politiskt antagen,
plan for varden och omsorgen for personer med demenssjukdom. Andelen
kommuner med en sadan plan &r lika stor som den var 2013 respektive 2008.
Det dr ungefidr lika vanligt med politiskt antagna planer i storre och mindre
kommuner.

De flesta politiska planer har antagits under de senaste aren, och ungefar
en tredjedel under 2016 eller 2017. Drygt en tredjedel av de politiska pla-
nerna antogs dock fore 2014. Flera kommuner med relativt gamla planer sé-
ger att de nu héller pé att revidera dokumenten, och att de har velat invianta
uppdateringen av de nationella riktlinjerna innan en ny politisk plan tas fram.

Att det saknas en sérskild plan behover dock inte innebéra att det saknas
politiska mal for varden och omsorgen for personer med demenssjukdom. Av
de kommuner som inte har en sirskild plan anger ungefar hélften att malsétt-
ningar for personer med demenssjukdom ingér i andra centrala styrdoku-
ment, som till exempel i en generell plan for dldreomsorgen eller i kommu-
nens plan och budget.

Niéstan en tredjedel av kommunerna saknar malséttningar som specifikt
berdr personer med demenssjukdom i sina centrala, politiska styrdokument.
Andelen som saknade sddana mélséttningar var dock dnnu storre ar 2013, da
ndstan hilften av kommunerna gjorde det.
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Diagram 1. Politiska planer i kommunerna

Andelen kommuner och stadsdelar med en politiskt antagen plan eller andra
styrdokument med malsattningar fér personer med demenssjukdom.

Svarsfrekvens*
Blekinge 100 55
Vasternorrland 100 6/7
Ostergdtland 100 8/13
Halland 100 6/6
Gotland 100 | 1/1
Jamtland 100 6/8
Stockholm 86 ] 36/39
Kronoberg 86 ] 7/8
Uppsala 86 ] 7/8
Vastmanland 78 ] 9/10
Kalmar 75 [ ] 8/12
Varmland 73 1] 15/16
Dalarna 73 [ 1 11/15
RIKET 70 ] 244/312
Skane 60 1 25/33
Sérmland 57 [ ] 7/9
Jonkdping 56 [ 1 9/13
Vdasterbotten 55 ] 11/15
Véastra Gétaland 53 [ 1 43/58
Norrboften 50 [ ] 10/14
Orebro 50 I 8/12
Gavleborg 50 | ] 6/10
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

M Politisk plan fér demens  CMAl i andra styrdokument

*Antalet kommuner som besvarat enk&ten/totala antalet kommuner i l&net.
Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar 2017.

Landstingens vardprogram

Samtliga landsting har ett vardprogram eller motsvarande for vard av perso-
ner med demenssjukdom. Dokumentet omfattar flera aktorer och bidrar till
att tydliggora ansvarsfordelningen mellan dessa.

I en majoritet av landstingen — 15 av 21 — omfattar vardprogrammet eller
motsvarande bade landstinget och kommunerna. Ett landsting, Vérmland,
anger att det nuvarande vardprogrammet endast omfattar vissa kommuner i
lanet, men att tanken dr att samtliga kommuner ska inkluderas nidr man nu re-
viderar dokumentet. Fem landsting — Blekinge, Gavleborg, Skéne, Véstra
Gétaland och Orebro — anger att vardprogrammet eller motsvarande endast
omfattar landstingets eller regionens verksamhet. Véstra Gotaland papekar
dock att de haller pa att ta fram en gemensam végledning tillsammans med
de 49 kommunerna i regionen, och dven andra landsting ndmner att ett lik-
nande arbete dr pa gang.

De flesta vardprogrammen har antagits under perioden 2015-2017, men
atta landsting anger att deras vardprogram antogs fore ar 2014. Flera av
landstingen konstaterar sjdlva att det finns ett behov av att uppdatera véard-
programmet, men att man véntar pd att de nya nationella riktlinjerna ska bli
klara innan man paborjar revideringen.
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Vilka verksamheter och omradden omfattas av
vardprogrammet?

I samtliga landsting omfattas primirvarden av vardprogrammet, och i de
flesta landsting dven den geriatriska, psykiatriska/dldrepsykiatriska eller neu-
rologiska kliniken. Vilka specialistverksamheter som omfattas paverkas na-
turligtvis av hur organisationen av demensvarden ser ut, till exempel var
minnesmottagningen &r placerad.

I vart tredje landsting omfattas inte hjdlpmedelsverksamheten eller annan
verksamhet med ansvar for kognitiva hjélpmedel av vardprogrammet. Endast
sex landsting anger att akutverksamheten berdrs, men detta dr 4ndd vanligare
idag dn 2013 nér den forra utviarderingen genomfordes. Da var det endast tva
landsting som angav att vardprogrammet dven omfattade akutverksamheten.

De flesta vardprogrammen innehaller rutiner for diagnostik samt for for-
skrivning och uppfoljning av demensldkemedel. Diaremot dr det ovanligare
att vardprogrammen innehaller rutiner for forskrivning och uppfoljning av
kognitiva hjdlpmedel, eller for hur virdplanering ska ga till. Nar det géller
samverkan med berdrda anhorigféreningar saknas rutiner for det i néstan
hélften av vardprogrammen.

Tabell 1. Rutiner i landstingens vardprogram
Antalet landsting dér rutinen ingér i vardprogrammet.

Rutiner for: Ja Ne e
saknas
Diagnostik 21 0 0
Fortidpande kontakt med I&kare, demenssjukskoterska eller mot- 18 3 0
svarande efter diagnos
Vérdplanering mellan berérda vardgivare inom landstinget 12 7 2
Vardplanering med kommunens socialtjdnst/hemsjukvard 12 6 3
Kontakt med kommunens socialtj@nst férutom vérdplanering 12 7 2
Forskrivning av kognitiva hjdlpmedel 16 4 1
Uppfdlining av kognitiva hjdlpmedel 15 4 2
Uppfdlining av insatta IGkemedel fér behandling av kognitiva
. - 21 0 0
symtom vid demenssjukdom
Uppfdlining av insatta Idkemedel fér behandling av beteende-
s . : D 20 1 0
madssiga och psykiska symfom vid beteendeférandringar
Lakemedelsgenomgdng av personens samtliga Idkemedel 16 4 1
Anhdrigstdéd i landstingets regi 16 4 1
Samverkan med berdérda anhorigféreningar 11 9 1

Kalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, 2017.

Beddmning av resultat

Nistan en tredjedel av kommunerna saknar mélsittningar som beror personer
med demenssjukdom i sina centrala, politiska styrdokument. Socialstyrelsen
menar att det dr angeldget att malgruppens behov uppmairksammas pa en
overgripande ledningsniva, och synliggors i de politiska styrdokumenten.
Samtliga landsting har idag vardprogram eller liknande dokument, som 1
de flesta fall har reviderats under de senaste tva aren. Vardprogrammen om-
fattar primarvarden och landstingens specialistverksamheter med ansvar for
demensutredningar, och i de flesta fall &ven kommunerna. Socialstyrelsen
menar dock att det skulle vara en fordel om vardprogrammen dven berorde
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andra verksamheter som ofta kommer i1 kontakt med personer med demens-
sjukdom, som till exempel sjukhusens akutmottagningar.

[ ungefér en tredjedel av vardprogrammen saknas det rutiner for vardpla-
nering, forskrivning och uppf6ljning av kognitiva hjialpmedel, anhorigstod
samt samverkan med anhorigféreningar. Socialstyrelsen bedomer att vard-
programmen dven bor innehélla rutiner inom dessa omriden.
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Utredning av demenssjukdomar

For att personer med kognitiva symtom ska fa rétt stod och hjélp ar det vik-
tigt att de genomgér en utredning for att ta reda p4 om de har en demenssjuk-
dom, och i sa fall vilken.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med en missténkt
demenssjukdom bor genomga en basal demensutredning. Den basala de-
mensutredningen syftar till att faststdlla om personen har en demenssjukdom
eller om det &r en annan sjukdom som orsakar de kognitiva symtomen. Syftet
ar ocksa att faststélla vilken typ av demenssjukdom det handlar om samt
vilka funktionsnedséttningar som demenssjukdomen medfor, och vad man
kan gora for att minimera funktionsnedséttningarna eller kompensera for
dem.

Om den basala demensutredningen inte har gett tillrdckligt med informat-
ion fOr att faststilla diagnosen kan det finnas skél att genomfora en utvidgad
demensutredning. Det handlar ofta om personer med symtom som &r svarbe-
domda eller da det finns en klinisk misstanke om att personens symtom kan
bero pa en sillsynt demenssjukdom. Det &r ocksa vanligt att primérvarden re-
mitterar yngre personer med misstinkt demenssjukdom till en utvidgad ut-
redning.

I detta avsnitt beskrivs hur primérvarden respektive specialistvarden arbe-
tar med demensutredningar och hur ldnga vénte- respektive utredningstiderna
ar. Vidare beskrivs vilka atgirder landstingen har vidtagit for att 6ka antalet
demensutredningar. Resultaten baseras pa uppgifter fran kvalitetsregistret
SveDem samt enkéten till landstingen och regionerna.

Hur m&nga personer utreds?

De flesta basala demensutredningar sker inom primarvarden, medan majori-
teten av de utvidgade demensutredningarna sker inom specialistvarden. Hur
stor andel som utreds inom primérvdrden respektive specialistvrden varierar
dock mellan landstingen.

Det saknas nationella data om antalet

demensutredningar ...

De flesta landsting kan inte ta fram uppgifter om antalet demensutredningar
som genomfors. I enkéten till landstingen anger mindre &n hélften att de har
registrerat uppgifter 1 det virdadministrativa systemet om antalet demensut-
redningar som genomfordes inom primérvarden under 2016. Inom den speci-
aliserade virden dr det tva tredjedelar som har registrerat motsvarande upp-
gifter.

Landsting som inte registrerar demensutredningar anger att det beror pé att
atgirdskoder inte anvdnds inom primérvarden, eller att uppgifterna registre-
ras i fritext. Det finns ocksé landsting som séger att de kan ta fram uppgifter
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om vissa utredningsmoment, som till exempel antalet personer som har ge-
nomgétt olika kognitiva test. Det framgar dock inte om testen har anvénts i
samband med utredning eller uppfoljning.

Aven flera landsting som séger att de registrerar uppgifter om antalet ge-
nomforda demensutredningar kan inte redovisa dessa eftersom de aktuella
koderna endast anvénds av vissa verksamheter, eller inte alls. Endast atta
landsting (Blekinge, Gévleborg, Jamtland, Jonkoping, Kalmar, Stockholm,
Uppsala och Ostergétland) kan redovisa uppgifter om antalet demensutred-
ningar inom specialistvarden, och endast tva (Blekinge och Ostergétland)
inom primérvarden. Eftersom det saknas data for de flesta landsting viljer vi
att inte redovisa antalsuppgifterna hér.

... och om hur mdnga som far en demensdiagnos

Inte heller nér det géller antalet personer som har nydiagnostiserats med en
demenssjukdom gar det att fa fram uppgifter pa nationell niva. Drygt hilften
av landstingen (11 av 21) har registrerat uppgifter i det virdadministrativa
systemet om antalet personer som har nydiagnostiserats med en demensdia-
gnos inom primarvarden under ar 2016. Antalet som har registrerat motsva-
rande uppgifter for den specialiserade vérden ér storre (15 av 21). Ovriga
landsting séger att de visserligen kan ta fram uppgifter om antalet demensdia-
gnoser, men att det inte framgar om det var forsta gangen som diagnosen
stalldes.

Nio landsting kan redovisa uppgifter om antalet personer som har nydia-
gnostiserats inom primérvarden, och lika ménga kan gora detsamma for spe-
cialistvarden. For att ta fram uppgifterna har det i de flesta fall kriavts en sok-
ning bakét i tiden, for att exkludera personer som har fatt en demensdiagnos
innan 2016. Olika sétt att ta fram uppgifterna — vilket gor att de inte ar helt
jdmforbara — samt det faktum att majoriteten av landstingen inte kan redovisa
data gor att vi véljer att inte redovisa nagra antalsuppgifter hér.

Demensutredningar registrerade i SveDem

Bristen pd uppgifter i landstingens interna uppfoljningssystem gor att vi istél-
let véljer att presentera uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem for att besk-
riva de demensutredningar som gors 1 olika landsting.

Samtliga landets minnesmottagningar — 58 stycken — deltar i SveDem.
Jamfort med 2012 har antalet personer som nyregistrerats inom specialistvar-
den okat nagot — fran 3 772 till 4 052. Okningen ir storst i Stockholm, Upp-
sala och Sérmland. I vissa landsting 4r det dock féarre patienter som registre-
ras. I Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Varmland registrerades
firre dn 25 patienter inom specialistvarden under &r 2016. Ar 2012 var det
endast ett landsting — Gotland — som registrerade farre dn 25 patienter.

Benédgenheten att registrera demensutredningar inom priméarvarden varie-
rar kraftigt mellan landstingen. Tabell 2 visar att landstingen i Kalmar, S6rm-
land, Virmland, Véastmanland och Skéne registrerar ett stort antal primér-
vardspatienter, i forhallande till det antal som forvéntas insjukna i
demenssjukdom. Tillsammans stod dessa fem landsting for néstan tva tredje-
delar av samtliga primérvardsregistreringar under ar 2016 (2 116 av 3 491).
Négra landsting registrerar néstan inga primérvardsutredningar i SveDem.
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Stockholm, Gotland, Blekinge, Jamtland och Norrbotten registrerade alla
mindre &n 25 nya primarvardspatienter ar 2016.

Det dr ungefér lika manga primérvardsutredningar som registreras idag
som ar 2012. Flertalet av de landsting som registrerade manga patienter tidi-
gare har fortsatt att anvinda sig av registret. Undantaget dr Viastra Gotaland,
som 2016 bara registrerar en fjirdedel av antalet patienter som registrerades
2012.

I tabell 2 framgér ocksé en skattning av antalet nya fall (incidensen) i re-
spektive landsting under ar 2012. Skattningen bygger pé befolkningsstatistik
fran Statistiska centralbyrin (SCB) samt uppgifter om demensincidens him-
tad fran SBU-rapporten om demens [8]. Att vi anvénder incidenstalet fran ar
2012 beror pa att det var dessa uppgifter som anvindes i den tidigare utvér-
deringen, och att vi vill fa en jamforbarhet 6ver tid. Det finns ocksé tecken pé
att incidenstalen dr nagot ldgre &n vad som tidigare skattats, vilket innebar att
uppgifterna bedoms vara aktuella trots att antalet dldre 1 befolkningen har
okat sedan 2012.

Tabell 2. Antal nyregistreringar i SveDem samt forvantad incidens

Antalet nyregistreringar i specialistvérd och primarvard samt férvantat antal nyinsjuknade i
respektive 1an, &r 2012 och 2016.

g Primarvard Primérvard Spoeciulisf- Seecialist- Fi'; r::/ic;r:::
2012 2016 vard 2012 vard 2016
2012
Stockholm 28 6 1822 2156 4 497
Uppsala 1 45 131 187 802
Sérmland 268 310 54 77 803
Ostergdtland 88 116 147 155 1220
Jonkdping 110 227 57 39 1 005
Kronoberg 115 51 27 17 567
Kalmar 377 228 37 35 779
Goftland 22 8 29 10 177
Blekinge 1 23 27 36 488
Skéne 357 1030 569 529 3424
Halland 70 108 98 86 876
Vastra Gétaland 1104 249 119 113 4264
Véarmland 403 257 44 24 891
Orebro 86 11 46 85 816
Vastmanland 226 291 39 60 752
Dalarna 9 126 40 79 890
Gdavleborg 78 134 110 101 869
Vasternorrland 78 192 93 58 771
Jamtland 13 6 1 0 404
Vasterbotten 72 73 252 195 730
Norrbotten 0 0 30 10 749
Totalt 3 506 3 491 3772 4052 25775

Kalla: SveDem och Anders Wimo/Socialstyrelsen.

I diagram 2 askadliggors skillnaderna mellan landstingen nér det géller delta-
gande 1 SveDem i forhéllande till forvédntat antal nyinsjuknade.

Det finns mycket stora skillnader mellan landstingen nér det géiller hur stor
andel av de nyinsjuknade som registreras i SveDem. I vissa landsting regi-
streras ndstan hdlften av de som forvintas insjukna i demenssjukdom, medan
det i andra landsting bara &r ndgon enstaka procent som registreras.
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Resultaten visar ocksé att det finns stora skillnader nér det géller specia-
listvardens respektive priméarvardens ansvar for demensutredningar. I Stock-
holm utreder och registrerar specialistvarden nédstan 50 procent av alla som
forvéntas insjukna 1 demenssjukdom. En forklaring till detta kan vara att
hilften av landets specialistldkare i1 geriatrik dr verksamma i Stockholm.
Aven i Visterbotten och Uppsala ir det en relativt stor andel som registreras
inom specialistvarden. I andra landsting, som till exempel Kalmar, Varm-
land, Soérmland och Viastmanland registrerar specialistvarden mindre &n 10
procent av de som forvéntas insjukna i demenssjukdom. I dessa landsting ar
det dock en relativt stor andel som utreds och registreras inom priméirvarden.

Diagram 2. Personer i SveDem
Andelen personer med demenssjukdom som nyregistrerats i SveDem i férhdllande fill det
forvantade antalet nyinsjuknade i respektive 1an. Uppdelat pd primarvard och

specialistvérd, ér 2016. Antal registreringar
Sérmland 387
Stockholm 2162
Vastmanland 351
Skdane 1559
Vasterbotten 268
Kalmar 263
Vasternorrland 250
Varmland 281
RIKET 7543
Uppsala 232
Gavleborg 235
Jonkdping 266
Dalarna 205
Ostergdtland 271
Halland 194
Blekinge 59
Kronoberg 68
Orebro 96
Gotland 18
Vastra Gétaland 362
Jamtland 2 6
Norrbotten 1 10
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

mSpecialistvard OPrimdarvard

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Vad gor landstingen for att 0ka antalet
demensutredningar?

Ar 2010 gjorde regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) en
overenskommelse om “sammanhallen vird och omsorg om de mest sjuka
aldre”. En del i satsningen handlade om att utveckla kvalitetsregister inom
dldreomradet, och landsting och kommuner som registrerade uppgifter i kva-
litetsregistren Senior Alert, Svenska palliativregistret, Svenska Demensre-
gistret (SveDem) och Svenskt register for beteendemaéssiga och psykiska
symptom vid demens (BPSD) tilldelades sérskilda stimulansmedel. Under
2012 och 2014 tilldelades landstingen medel for att genomfora och registrera
demensutredningar i kvalitetsregistret SveDem.

I enkéten till landstingen stilldes fragan om de idag gor ndgot for att sti-
mulera utredning av personer med demenssjukdom. Resultaten visar att det
ar relativt ovanligt att landstingen har reglerat i avtal att demensutredningar
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ska registreras 1 SveDem. I sju landsting stdr det 1 avtalen att primérvéarden
ska registrera demensutredningar i SveDem, och i étta att specialistvarden
ska gora detsamma.

Det ar dnnu ovanligare att landstingen ger ekonomisk erséttning for antalet
genomforda demensutredningar. Endast tre landsting — Kalmar, S6rmland
och Vistmanland — ger ekonomisk ersattning till primérvarden kopplad till
antalet demensutredningar. I S6rmland och Véstmanland finns dessutom krav
pa att dessa ska registreras 1 SveDem.

Sormland ger motsvarande erséttning till specialistvarden, med krav pa re-
gistrering 1 SveDem. Skéne ersétter ocksé specialistverksamheten for antalet
demensutredningar, men utan krav pa registrering i SveDem.

Vilka stimulansinsatser som finns i respektive landsting framgér av tabel-
len nedan.

Tabell 3. Insatser for att 6ka antalet demensutredningar

Ekonomisk ersdttning

Reglerat i avtal att Ekonomisk ersdttning .. ..
. . . o . for genomforda utred-
Landsting utredningar ska regi- for utredningar som s .
q 5 N ningar, utan registre-
streras i SveDem registreras i SveDem A
ring i SveDem

Stockholm Ja, specialistvérd Nej Nej

Uppsala Nej Nej Nej

sérmiand Ja, prlnjor\/cord och Ja, prlmor\/cord och Nej
specialistvard specialistvard

Ostergétland Nej Nej Nej

Jénkdping Nej Nej Nej

Kronoberg Nej Nej Nej

Kalmar Svar saknas Svar saknas Ja

Gotland Ja, primarvard och Nej
specialistvard

Blekinge Nej Nej Nej

Skéne Ja, priméarvard Nej Ja, specialistvard

Halland da, primarvard och Nej
specialistvard

Vastra Gétaland Nej Nej Nej

Varmland Nej Nej Nej

Orebro Svar saknas Nej Nej

Vastmanland Ja, primarvard Ja, primarvard Ja, primarvard

Dalarna Ja, primarvard Nej Nej

Gavleborg Ja, specialistvard Nej Nej

Vasternorrland da, prlrrjor\/eord och Nej Nej
specialistvard

Jamtland Nej Nej Nej

Vdasterbotten Nej Nej Nej

Norrbotten Nej Nej Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill landsting och regioner, 2017.

Aven om det inte #r reglerat i avtal att demensutredningar ska genomforas
och registreras i SveDem kan det finnas skrivningar 1 andra styrdokument,
som till exempel vardprogram eller regionala riktlinjer, som stodjer detta.
Region Jonkoping anger till exempel att antalet registreringar i SveDem ef-
terfragas i de arliga kvalitetsuppfoljningar som genomfors utifran Véardval
primérvard.
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Ungefar hilften av landstingen anger ocksé att de forsoker stimulera de-
mensutredningar genom andra atgéirder. Flera ndmner att det finns samver-
kansgrupper eller ndtverk, som bland annat arbetar med utbildningsinsatser
eller konsultativt stod.

Beddmning av resultat

[ utvdrderingen 2014 konstaterades att det var svart att fa en bild av hur stor
andel av de som insjuknar i en demenssjukdom som utreds av hélso- och
sjukvarden. Manga landsting kunde inte redovisa uppgifter om antalet de-
mensutredningar. Bristande tackningsgrad i kvalitetsregistret SveDem —
framfOrallt inom primarvarden — gjorde ocksa att det saknades tillforlitlig in-
formation om hur ménga som genomgick en demensutredning och fick en
demensdiagnos i respektive landsting. Socialstyrelsen bedomde dérfor att det
var viktigt att landstingen forbéttrade sina registreringsrutiner och uppfolj-
ningssystem, sa att det skulle bli mojligt att folja upp hur stor andel som ut-
reddes.

Resultaten visar att forutsédttningarna for att f6lja upp demensutredningar
inte har forbattrats sedan den forra utviarderingen genomfordes. Landstingen
har fortfarande svart att lamna uppgifter om hur manga som utreds och far en
demensdiagnos, och dven om alla landsting deltar i SveDem varierar tick-
ningsgraden. Under de senaste aren har antalet utredningar som registreras i
SveDem minskat — &tminstone 1 vissa landsting. Detta dr bekymmersamt, ef-
tersom det forsvarar mdjligheterna att fa en nationell bild av hur manga de-
mensutredningar som genomfors samt hur innehéllet 1 utredningarna ser ut.
Idag &r det ocksé fa landsting som stéller krav pa att verksamheterna ska re-
gistrera demensutredningar i SveDem, eller som ger ekonomisk erséttning
for antalet utforda demensutredningar. Landsting som stéller denna typ av
krav har, inte férvanande, i allménhet ett hogre deltagande i SveDem. Social-
styrelsen bedomer att det &r mycket angelédget att landstingen fortsétter att pa
olika sitt stimulera till demensutredningar samt att de deltar 1 kvalitetsregis-
ter som gor det mojligt att folja upp demensvarden — bade pa lokal, regional
och nationell niva.

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

Resultaten fran SveDem tyder vidare pd att det finns stora skillnader nér
det géller specialistvardens respektive primirvardens ansvar for demensut-
redningar. I riktlinjerna sker inget stillningstagande nir det géller vilken
verksamhet som bor ha huvudansvaret for utredningarna. Socialstyrelsen be-
domer dock att det dr angelédget att landstingen analyserar och tillsammans
diskuterar for- och nackdelar med respektive organisationsmodell.
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Demensutredningar inom primdérvdarden

Farre primdrvardspatienter far diagnosen Demens
UNS

Ungefiar en fjdrdedel av personerna som utreds inom primérvarden far dia-
gnosen Alzheimers sjukdom (sen debut), och en ungefar lika stor andel dia-
gnosen vaskuldr demens. Dessutom bedoms ytterligare tio procent av patien-
terna ha en blandning av Alzheimers sjukdom och vaskulidr demens. Ungefar
en tredjedel far diagnosen ospecificerad demens (Demens UNS).

Uppgifterna bor tolkas med viss forsiktighet, eftersom de till stor del byg-
ger pd uppgifter fran landsting med manga primérvardsregistreringar i Sve-
Dem.

Diagram 3. Diagnoser inom primdrvarden
Diagnosférdelningen hos personer som primdarvérden utrett och registrerat i SveDem
under &r 2016.

0%
5%

O Alzheimers, sen debut

B Mix (Alzheimers- vaskuldr)
O Vaskuldr (inkl subkortikal)
EDemens UNS

B Alzheimers, tidig debut

@ Ovrig demens*

*f.ex. Lewykroppsdemens, Frontotemporal demens och Parkinsons med demens
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Sedan 2012 har andelen som far diagnosen Demens UNS minskat avsevirt.
Da var det néstan hélften av patienterna som utreddes inom primérvarden
som fick diagnosen.
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Diagram 4. Demens UNS i primarvarden

Andelen personer som utretts inom primdrvérden och som fatt diagnosen Demens
UNS, ér 2012-2016.

Procent
100

90
80
70
60
50

40 \
30
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10

0 ; ; : : .
2012 2013 2014 2015 2016 Ar

Kvinnor Man Totalt

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen Demens UNS varierar mellan landstingen

Andelen personer som far diagnosen Demens UNS varierar avsevirt mellan
landstingen. I Visterbotten dr det endast 16 procent som féar diagnosen, jam-
fort med 64 procent i Gavleborg.

Landsting som har manga patienter registrerade 1 SveDem dr markerade
med morkblatt i diagram 5. Tillsammans star de for néstan tva tredjedelar av
primérvardsregistreringarna, och har en stor paverkan pé rikets virde. Flera
av dessa landsting har anvéant resultaten i registret, och har under de senaste
aren aktivt arbetat med att forsoka minska andelen patienter som far diagno-
sen Demens UNS. Detta tycks ocksa ha gett resultat. Ett rimligt antagande &r
darfor att resultatet som redovisas for riket ar mer positivt dn verkligheten.
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Diagram 5. Demens UNS i primarvarden
Andelen personer som utretts inom primdarvérden och som fatt diagnosen Demens UNS,
Ar 2016.

Antal registreringar

Vasterbotten 16 [ ———"—— 73
Ostergstiand 22 [ ——— 116
Vésternorrland 247:— 192
Dalarna 287:— 126
Skane 28 | 1030
Kalmar 31= 228
Jonkdping 33 | —— 227
RIKET 34 | =N 3491
Véarmland 34 | 257
sérmland 36= 310
Halland 377 e ———— 108
Véstra Gétaland 40 | = — 249
vastmaniand 45 | 291
Kronoberg 517 e —————— 51
Uppsala 567 e 45
Gavieborg 64 | = 134

O 10 20 30 4 0 6 70 8 90 100

B hog tackningsgrad [ 1&g téckningsgrad Procent

*Uppgifter fér Stockholm, Gotland, Blekinge, Orebro, J&émtland och Norrbotten redovisas
infe p.g.a. f& registreringar.
K&lla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Mdnga aldre utreds inom primarvérden

Tvé tredjedelar av de som utreds och far sin demensdiagnos inom primérvar-
den &r dldre dn 80 ar. Endast en mycket liten andel — omkring en procent — &r
yngre én 65 ar.

Det ér fler kvinnor &n méan som utreds for sin demenssjukdom, vilket del-
vis kan forklaras av att kvinnor lever lingre én man. Forekomsten av de-
menssjukdom dr ocksa storre bland kvinnor — framf6rallt bland de allra
dldsta. I dldersgruppen 65 till 80 ar dr det ungefar lika ménga kvinnor och
médn som utreds och registreras, medan kvinnorna utgor nistan tva tredjedelar
av de som é&r dldre an 80 ar.
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Diagram é. Utredningar inom primdrvarden, kéns- och aldersférdelning
Antalet kvinnor och mén i olika dldersgrupper som primdarvarden utrett och registrerat i

SveDem under &r 2016.

Antal
2500
2000
803
1500
1000 570
500
674
0
<65 ar* 65-80 ar 81+ ar
@Kvinnor oMan

*Under 65 ar: 11 kvinnor och 17 man.
Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Patientens &lder tycks inte ha ndgon storre betydelse for vilken diagnos som
satts. Demens UNS dr den vanligaste diagnosen inom primérvarden, dven
bland personer som dr yngre dn 80 &r.

Diagram 7. Diagnoser inom primdrvarden

Diagnosférdelningen hos personer som primdarvarden utrett och registrerat i SyeDem
under ar 2016.

Alzheimers, tidig debut |l
Alzheimers, sen debut |
Mix (Alzheimers- vaskuldr) ]
Vaskuldr (inkl subkortikal) |
Lewykroppsdemens
Frontotemporal demens
Parkinsons med demens

Demens UNS |

Ovrig demens |

0 100 200 300 400 500 400 700 800 900 1000 1100 1200 1300 1400
W81+ 4&r  65-80 &r M<65 &r Antal personer

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Demensutredningar inom
specidlistvérden

Inom specialistvarden far en tredjedel av patienterna en Alzheimerdiagnos,
och nédstan lika manga en blanddiagnos (Alzheimers sjukdom och vaskulér
demens). Andelen patienter som enbart bedoms ha en vaskuldr demens &r 16
procent, det vill sdga en mindre andel &n inom priméirvarden.
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En tiondel av patienterna inom specialistvarden far ovanliga diagnoser
som Lewykroppsdemens, frontotemporal demens eller Parkinsons med de-
mens. Dessa diagnoser dr ovanligare dn vad som uppskattats i olika veten-
skapliga studier. Andelen patienter som far sddana diagnoser varierar dock
mellan landstingen. Detta kan delvis bero pa att patientsammansittningen va-
rierar, men sannolikt &r man ocksé olika bra pé att upptécka och utreda per-
soner med dessa ovanligare demenssjukdomar.

Diagram 8. Diagnoser inom specialistvarden

Diagnosférdelningen hos personer som specialistvarden utrett och registrerat i SveDem
under dr 2016.

O Alzheimers, fidig debut

B Alzheimers, sen debut

O Mix (Alzheimers- vaskuldr)
@ Vaskuldr (inkl subkortikal)
B Lewykroppsdemens

B Frontotemporal demens

O Parkinsons med demens

0O Demens UNS

o Ovrig demens

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Resultaten fran Socialstyrelsens utvérdering av varden till personer med
Parkinsons sjukdom [10] visar att andelen Parkinsonpatienter som fér dia-
gnosen demens vid Parkinsons sjukdom varierar avsevirt mellan olika lands-
ting. [ Védsterbotten &r det var femte Parkinsonpatient som far diagnosen, me-
dan motsvarande andel i Blekinge och Orebro bara #r ndgon enstaka procent.
Maénga av dessa patienter registreras inte i SveDem, eftersom de flesta neuro-
logimottagningar — som ofta stiller diagnosen och forskriver demenslakeme-
del — inte deltar i registret.

F&rre Demens UNS i specialistv@rden — men stora
skillnader mellan landstingen

Atta procent av patienterna inom specialistvarden far diagnosen Demens
UNS, vilket innebér en minskning jaimfort med 2012. Andelen personer som

fir denna diagnos varierar avsevért mellan landstingen — frén 1 till 26 pro-
cent.
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Diagram 9. Demens UNS i specialistvarden
Andelen personer som utretts inom specialistvdrden och som fatt diagnosen Demens

UNS, &r 2016.
Antal registreringar

Vasterbotten 1 195
Jonkdéping 3 39
Blekinge 3 36
Vastmanland 5 60
Dalarna 5 79
Vasternorrland 5 58
Skéne 6 529
Stockholm 6 2156
RIKET 8 4052
Vastra Gotaland 9 113
Gavleborg 9 101
Kalmar 14 35
Ostergétland 16 155
Halland 16 86
Sérmland 19 77
Uppsala 26 187
Orebro 26 85
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Uppagifter for Kronoberg, Gotland, J&dmtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Sannolikt paverkar specialistvardens uppdrag hur stor andel som far diagno-
sen Demens UNS. Om verksamheten till exempel har ansvar for demensut-
redningar vid sirskilda boenden, dir patienterna ér dldre och multisjuka, kan
andelen Demens UNS fOrvéntas vara storre dn vid verksamheter som utreder
yngre personer.

Yngre utreds inom specialistvérden
Personerna som utreds och registreras inom specialistvarden dr yngre én
inom primérvarden. Drygt hélften (54 procent) ar i aldersgruppen 65 till 80
ar, och ndgot farre (40 procent) dr dldre dn 80 ar. Sex procent av personerna
som utreds inom specialistvarden &r yngre dn 65 ar.

Aven inom specialistvarden ir det ungefir lika ménga mén och kvinnor
som utreds bland de som &r yngre dn 80 ar, medan kvinnorna utgor néstan tva
tredjedelar av de som &r dldre an 80 ar.
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Diagram 10. Utredningar inom specialistvarden, aldersférdelat
Antalet kvinnor och mén i olika dldersgrupper som specialistvarden utrett och registrerat
i SveDem under &r 2016.

Antal

2500

2000
1028

1500

622

1000

500 1165
0 I I
<65 ar* 65-80 ar 81+ ar
EKvinnor OMén

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Patientens &lder paverkar i viss man vilken diagnos som sétts. Den vanligaste
diagnosen bland personer under 65 ar ar Alzheimers sjukdom med tidig de-
but. Aven i dldersgruppen 65-80 ar ir Alzheimers sjukdom den vanligaste
diagnosen medan personer som dr éldre dn 80 ar oftare far diagnosen bland-
demens, det vill sdga en kombination av Alzheimers sjukdom och vaskular
demens. Diagnosen Demens UNS é&r ungefar lika vanlig, oavsett alder.

Diagram 11. Diagnoser inom specialistvarden

Diagnosférdelningen hos personer som specialistvérden utrett och registrerat i SveDem
under &r 2016.

Alzheimers, tidig debut
Alzheimers, sen debut
Mix (Alzheimers- vaskuldr)
Vaskuldr (inkl subkortikal)
Lewykroppsdemens
Frontotemporal demens
Parkinsons med demens

Demens UNS

Ovrig demens

0 100 200 300 400 500 600 700 800 900 1000 1100 1200 1300 1400

W81+ ar © 65-80 &r M<65 Ar Antal personer

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Beddmning av resultat

Resultaten fran SveDem tyder pa att andelen personer som far diagnosen De-
mens UNS har minskat under de senaste aren. Minskningen &r markant —
framfOrallt inom primarvarden. Detta dr en positiv utveckling eftersom rétt
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diagnos dr en forutséttning for att patienten ska fa rétt behandlingsinsatser,
som till exempel ldkemedelsbehandling vid Alzheimers sjukdom.

En forklaring till minskningen kan vara att utredningarna inom priméarvar-
den dr mer fullstdndiga 4n tidigare (se ocksd nista avsnitt, som handlar om
basala demensutredningar). Det kan dock dven finnas andra forklaringar, som
till exempel forbittrade registreringsrutiner. Det dr ocksé viktigt att vara
medveten om att manga patienter som utreds for sin demenssjukdom inte re-
gistreras 1 SveDem. Det &r tankbart att de patienter som registreras utreds
mer fullstindigt dn patienter som inte registreras, eftersom man kan forestilla
sig att primérvardsenheter som deltar i SveDem arbetar mer systematiskt
med demensutredningar jimfort med primérvardsenheter som inte anviander
sig av kvalitetsregistret. Detta gor att verkligheten kan framsta som mer posi-
tiv dn vad den egentligen dr. Det dr ocksa stora skillnader mellan landstingen,
och péd méinga hall i landet tycks det fortfarande vara alltfér manga personer
som far diagnosen Demens UNS.

Andelen personer som far diagnosen Demens UNS ir liten inom specialist-
varden, och de flesta far istdllet diagnoserna Alzheimers sjukdom, vaskulér
demens eller blanddemens. Det ér relativt ovanligt att patienterna far andra
diagnoser, som frontotemporal demens, Lewykroppsdemens eller Parkinson-
demens. For att fa en fullstindig bild av forekomsten av dessa, mer ovanliga,
demenssjukdomar skulle det vara dnskvirt att &ven andra verksamheter &n
minnesmottagningar, som till exempel landstingens neurologiverksamheter,
deltog i SveDem.

Basala demensutredningar

Det finns ingen enkel utredningsmetod som kan faststdlla om en person har
en demenssjukdom. Diagnostiken grundar sig istéllet pa en sammanvigd be-
démning av flera olika faktorer.

Enligt rekommendationerna i riktlinjerna bor en basal demensutredning,
utover en strukturerad anamnes, bedémning av personens fysiska och psy-
kiska tillstind samt relevanta blodprover, innehélla:

* strukturerade intervjuer med anhdriga

* kognitiva test (klocktest som komplement till MMSE-SR)

* en strukturerad beddmning av funktions- och aktivitetsformaga
« strukturell hjarnavbildning med datortomografi.

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

I SveDem betraktas en demensutredning som fullstdndig om foljande mo-
ment ingar: undersékning av hjérnan — antingen med datortomografi (CT) el-
ler med magnetkamera (MR), uppskattning av kognitiva funktioner genom
MMT/MMSE-SR, klocktest samt blodkemi. Nagra moment forutsdtts ingé i
en utredning utan att frdgor om detta ingar 1 registret, ndmligen strukturerad
anamnes, anhorigintervju samt en bedomning av den somatiska och psykiska
statusen. Kvalitetsregistret har inte kunnat definiera en tydlig variabel for
strukturerad funktionsbedomning, och har dérfor valt att betrakta den basala
utredningen som fullstdndig dven utan detta utredningsmoment.
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I riktlinjerna rekommenderas ocksa att personer med annat modersmal &dn
svenska, annan kulturell bakgrund eller lag utbildningsniva bor utredas med
hjilp av RUDAS (The Rowland Universal Dementia Assessment Scale). An-
vindningen av RUDAS redovisas inte hir, utan i avsnittet Personer med an-
nat modersmal dn svenska (s. 139).

Fler fullsténdiga utredningar inom primdrvarden

Resultaten visar att 70 procent av de demensutredningar som registreras
inom primérvarden ir fullstindiga enligt SveDems definition. Andelen full-
stdndiga utredningar har 6kat med mer &n 20 procent sedan den forra utvér-
deringen genomfordes.

Diagram 12. Fullsténdig basal demensutredning inom primarvarden

Andelen personer inom primarvarden som genomgatt en fullstandig basal
demensutredning, ar 2012-2016.

Procent
100

20
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70
60 /
50
40
30
20
10

0

2012 2013 2014 2015 2016 Ar

Kvinnor Mdan Totalt

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen man som genomgar en fullstdndig basal demensutredning dr nagot
storre 4n andelen kvinnor. Det beror sannolikt pa att kvinnorna i genomsnitt
ar dldre an minnen och att det ddrigenom ibland kan vara motiverat att avsta
fran vissa utredningsmoment, som till exempel datortomografi. Skillnaden
mellan konen tycks dock ha minskat ver tid.

Andelen fullstdndiga utredningar varierar mellan landstingen, fran 62 till
84 procent. Eftersom registreringsgraden dr lag i manga landsting dr dock
skillnaderna som redovisas inte tillforlitliga. Flera landsting som bedéms ha
en god registrering inom primérvarden, till exempel Viarmland och Skéne,
har en mindre andel fullstindiga utredningar @n 6vriga landsting. Detta ar
sannolikt inte ett tecken pa att utredningskvaliteten dr simre i1 dessa lands-
ting, utan kan bero pd att merparten av utredningarna registreras — dven de
som dr ofullstdndiga. I landsting med fa registreringar kan det vara ett selek-
tivt urval av utredningar som registreras, vilket i sa fall innebér att resultatet
inte ar representativt for landstinget i stort.

Landsting som har ett stort antal primérvardsregistreringar i forhallande till
forvéantad incidens dr markerade med morkblétt i diagram 13, och dvriga
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landsting med ljusblatt. Till hdger 1 diagrammet anges antalet nyregistre-
ringar i respektive landsting.

Diagram 13. Fullsténdig basal demensutredning inom primarvarden
Andelen personer inom primdarvé@rden som genomgdtt en fullstandig basal
demensutredning, ar 2016.

Antal registreringar

Kronoberg 84 s s 51
Dalama 83 | — 126

Vésterbotten 80 ] T 73
Kalmar 787 228
Sérmland 76 310
Véastmanland 75 291
Halland 73 | — 108
Gavleborg 72 | e 134
16nkdping 72 | = 227
Ostergétland 72 1 A 116
Vasternordand 71 | = 192

Uppsala 71 1 e 45
Vdarmland 71 | 257
Vastra Gotaland 62 | = 249
Skane 62 | 1030

6 1 b 2‘0 C’;O 4‘0 56 6‘0 76 86 96 100

B hog tackningsgrad 1 1&g téckningsgrad Procent

*Uppgifter fér Stockholm, Gotland, Blekinge, Orebro, J&mtland och Norrbotten redovisas
inte p.g.a. fa registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret

I de flesta fall utreder primarvarden blodkemi, bedémning av kognitiva
funktioner med MMT/MMSE-SR och klocktest (95, 94 respektive 90 pro-
cent). Det dr en mindre andel av patienterna dn s som utreds med datorto-
mografi (81 procent).

Samtliga utredningsmoment anvénds i storre utstrickning idag &n 2012.
Den atgérd dér anvandningen har 6kat mest dr klocktest.
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Diagram 14. Anvandning av olika utredningsmoment i primérvarden

Andelen personer inom primdarvérden som genomgatt klocktest, MMSE-SR, blodkemi, CT
och MR, ér 2012-2016.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Yngre fér oftare en fullst&ndig demensutredning

Andelen personer som genomgar en fullstindig basal demensutredning ar
storst bland de som &r yngre dn 80 ar. Det beror sannolikt pa att man ibland
avstdr frén vissa utredningsmoment, till exempel datortomografi, nér patien-
ten &r gammal och multisjuk.

Diagram 15. Fullstdndiga demensutredningar inom primdrvarden

Andelen personer inom primdrvérden som genomgatt en fullsténdig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och blodkemi), &r 2016.

Procent
100

20
80
70
60
50
40
30
20
10

0

<65 ar 65-80 ar 81+ dr Totalt

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret
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Beddmning av arbetsterapeut saknas ofta

En viktig del av den basala demensutredningen ir att det sker en strukturerad
beddmning av personens funktions- och aktivitetsformaga. I riktlinjerna &r
det inte uttalat vilken yrkeskategori som bor ansvara for bedomningen, men 1
manga fall ar det 1ampligt att den gors av en arbetsterapeut.

Resultat frdn SveDem visar dock att det dr ganska ovanligt att det sker en
arbetsterapeutisk bedomning i samband med demensutredningen; det sker
endast i drygt en tredjedel av fallen. Andelen varierar ocksé kraftigt mellan
landstingen — fran 82 procent i Halland till 0 procent i Uppsala. Vidare har
landsting med ménga personer registrerade i SveDem i forhéllande till for-
véantad incidens en ldgre andel som har bedomts av en arbetsterapeut, jAmfort
med det nationella genomsnittet. Det tyder pa att andelen som far en arbetste-
rapeutisk bedomning &r dnnu ldgre 4n vad som framgar av diagrammet.

Diagram 16. Bedémning av arbetsterapeut inom primdrvarden
Andelen personer inom primdrvérden som har genomgatt en bedémning av
arbetsterapeut, ar 2016.

Antal registreringar
Halland 82 | == 106

Sormiand 51 286
Jénképing 57 | —— 226
Ostergdtland 57 | — 114
Dalarna 56 | — 121
Vasterbotten 40 | Srsoscce: BENEE 72
RIKET 37 | = 3374
Vérmiand 37—— 256
Gdavleborg 34 | e 133
Vastmanland 34 279
Skéne 33 983
Véasternorrland 207:— 183
Véstra Gotaland 8 [ —=— 245
Kronoberg 475— 48
Kalmar 2 | 226
Uppsala Or 45
O 10 20 30 40 5 6 70 8 90 100
B 5 tackningsgrad ! 1&g tackningsgrad FIEgEn!

*Uppgifter for Stockholm, Gotland, Blekinge, érebro, Jdmtland och Norrbotten
redovisas inte p.g.a. f& registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Jamfort med den tidigare utvirderingen har dock andelen som far en bedom-
ning av arbetsterapeut okat — fran 26 till 37 procent. Det tycks inte finnas
ndgra skillnader mellan mén och kvinnor.
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Diagram 17. Bedémning av arbetsterapeut inom primdrvarden

Andelen personer inom primdrvérden som genomgatt en beddémning av
arbetsterapeut, &r 2012-2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

De flesta inom specialistvérden fér en fullst&ndig

demensutredning

Nir det géller specialistvarden dr det mer &n 90 procent som genomgéar en
fullstdndig basal demensutredning. Det kan, &tminstone delvis, forklaras av
att personer som besoker specialistvarden oftast har en mer svardiagnostise-
rad demenssjukdom, vilket kréver fler utredningsmoment.

Andelen som fér en fullstindig basal demensutredning varierar mellan
landstingen — frén 78 till 100 procent. Att andelen varierar kan bero pé att pa-
tientpopulationen skiljer sig at. I landsting dér specialistvarden endast utreder
de mest komplicerade fallen kan man forvénta sig att fler utredningsmoment
genomfors, jamfort med landsting som har ett bredare patientunderlag.
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Diagram 18. Fullstandiga demensutredningar inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvérden som genomgdatt en fullstandig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och blodkemi), &r, 2016.
Antal registreringar

Gavleborg 100 101
Blekinge 100 ! ' ! ! ! | | | | | .
Véstmanland 98 60
Sérmland 96 77
Véasterbotten 94 195
Kalmar 94 €5
Halland 94 86
Vasternorrland 93 58
Stockholm 93 2156
Uppsala 93 187
Vastra Goétaland 92 113
RIKET 91 4052
Ostergdtland 90 155
Dalarna 90 79
Jonkdping 90 39
Orebro 88 85
Skéne 78 529
0 10 20 W 4 0 6 70 8 9 100
Procent

*Uppgifter fér Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. fa registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

I de allra flesta utredningar genomfor specialistvarden blodkemi (97 pro-
cent). Aven nir det giller klocktest och CT eller MR sker detta i mer &n 90
procent av fallen.

Det ar nagot férre i aldersgruppen éldre &dn 80 &r som genomgér en full-
standig basal demensutredning, men i 6vrigt finns det inga skillnader mellan
aldersgrupperna.

Diagram 19. Fullstandiga demensutredningar inom specialistvarden,
uppdelat pa alder

Andelen personer inom specialistvérden som genomgatt en fullstéindig basal
demensutredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och blodkemi), &r 2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret
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Andelen fullstdndiga demensutredningar inom specialistvdrden har varit rela-
tivt konstant under den senaste femarsperioden.

Diagram 20. Fullstdndiga demensutredningar inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvdrden som genomgatt en fullstéindig basal demens-
utredning (CT och/eller MR, MMT/MMSE-SR, klocktest och blodkemi), &r 2012-2016.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Beddmning av arbetsterapeut ar vanligare inom

specialistvdrden

Drygt hélften av personerna som utreds inom specialistvarden far en bedom-
ning gjord av en arbetsterapeut. Andelen varierar avsevirt mellan landstingen
— frén 0 till 94 procent.

Skillnaden mellan landstingen speglar inte bara tillgangen till arbetstera-
peuter, utan ocksa att man har valt att lagga upp utredningsarbetet pa olika
satt. I landsting dar de flesta patienter bedoms av en arbetsterapeut kan det
vara tydligt uttalat, till exempel 1 avtal eller andra centrala styrdokument, att
funktionsbedomningen ska goras av en arbetsterapeut. I andra landsting har
man utvecklat ett arbetssitt som innebér att bedomningen sker av en annan
yrkesgrupp, till exempel av sjukskoterskor.
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Diagram 21. Bedémning av arbetsterapeut inom specialistvarden
Andelen personer inom specialistvdrden som genomgdtt en bedémning av
arbetsterapeut, ar 2016.

Antal registreringar

Ostergdtland 94 155
Sérmland 83 77
Dalarna 81 79

Orebro 75 83
Stockholm 74 2149
Vastmanland 58 60
RIKET 58 4015
Jénkdping 49 39
Gavleborg 44 99
Halland 44 85
Uppsala 36 181
Vasternorrland 34 58
Véastra Goétaland 31 113
Vasterbotten 26 195
Kalmar 23 35
Skéne 8 510
Blekinge 0 36

6 1 ‘O Qb 36 4‘0 E;O 6‘0 76 E;O 96 100
Procent

*Uppgifter for Kronoberg, Gotland, Jadmtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen som far en beddmning av en arbetsterapeut har 6kat 4ven inom spe-
cialistvarden — fran 49 procent 2012 till 58 procent 2016.

Diagram 22. Bedémning av arbetsterapeut inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvarden som genomgdtt en bedémning av
arbetsterapeut, ar 2012-2016.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Det dr vanligare att dldre personer (6ver 80 dr) far en bedomning av en ar-
betsterapeut. Det kan sannolikt forklaras av att funktionsforméagan forsdmras
med stigande alder.

Diagram 23. Bedémning av arbetsterapeut inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvdrden som genomgatt en bedémning av
arbetsterapeut. Uppdelat p& aldersgrupp, ar 2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret

Beddmning av resultat

Andelen personer som fér en fullstindig basal demensutredning inom primaér-
varden har okat avsevirt sedan den forra utvirderingen genomfordes. Det ar
naturligtvis en mycket positiv utveckling. Det kan dock vara sd att det ar ett
selektivt urval primédrvardsmottagningar som deltar i SveDem, vilket gor att
andelen ofullstdndiga utredningar i verkligheten &r stérre dn vad som beskri-
vits ovan. For att kunna folja upp om demensutredningarna genomfors i en-
lighet med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna ar det darfor vik-
tigt att fler verksamheter deltar i SveDem, och att samtliga patienter som
utreds och fir en demensdiagnos registreras 1 kvalitetsregistret.

Resultaten fran SveDem visar ocksé att det &r manga patienter som inte far
en beddmning av en arbetsterapeut. Det giller bdde inom primérvarden och
inom specialistvarden. I de nationella riktlinjerna rekommenderas att en
strukturerad bedomning av funktions- och aktivitetsformagan bor ske 1 sam-
band med en demensutredning. Det dr inte alltid nodvandigt att beddmningen
g0rs av en arbetsterapeut, utan i vissa fall kan det vara tillrdckligt att till ex-
empel en demenssjukskoterska med sirskild kompetens genomfor bedom-
ningen. Socialstyrelsen menar dock att andelen som far en bedomning av en
arbetsterapeut idag &r alltfor liten, och att det finns behov av att utoka den ar-
betsterapeutiska kompetensen i landstingen.

Utvidgade demensutredningar

Nér den basala utredningen inte har gett tillrackligt med information for att
faststélla en diagnos genomfors en utvidgad demensutredning. Enligt rekom-
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mendationerna i riktlinjerna bor en utvidgad demensutredning, utéver mo-
menten i den basala demensutredningen, d4ven innehalla olika neuropsykolo-
giska test for att bedoma minne, sprak, uppmérksamhet samt exekutiv och
spatial formaga.

Den utvidgade demensutredningen kan ocksa innehélla andra utrednings-
moment som strukturell hjarnavbildning med magnetkamera eller FDG-PET,
funktionell hjarnavbildning med SPECT eller lumbalpunktion for analys av
biomarkorer (vad de olika metoderna innebér beskrivs senare i detta kapitel).
Vilka delar som ingar i den utvidgade utredningen beror dels pa vad som har
framkommit i den basala utredningen, och dels pé vad hélso- och sjukvéarden
bedomer som nddvandigt i det enskilda fallet.

Neuropsykologisk beddmning

Neuropsykologiska test anvinds for att bedoma en persons kognitiva for-
maga, till exempel nér det géller minne, koncentration, sprak och exekutiva
funktioner. Testen anvinds for att underséka om en person har en demens-
sjukdom, eller om symtomen istéllet beror pa andra sjukdomar i hjdrnan. De
ar ocksé lampade for att ta reda pa vilken typ av demenssjukdom det handlar
om.

Resultat fran SveDem visar att andelen personer som far en neuropsykolo-
gisk bedomning, genomford av en psykolog, varierar avsevirt mellan lands-
tingen — frén 2 till 65 procent.

Diagram 24. Neuropsykologisk bedémning inom specialistvarden
Andelen personer inom specialistv@rden som genomgatt en neuropsykologisk
beddmning, ér 2016.

Antal registreringar

Orebro 65 84
Blekinge 61 36
Véstmanland 47 60
Stockholm 34 2137
Vdasterbotten 33 195
Véstra Goétaland 29 113
RKET 29 [ 4006
Halland 24 | 85
Sérmland 22 77
Skéne 17 510
Uppsala 17 182
Ostergdtland 15 155
Kalmar 6 85
Joénképing 6 39
Vésternorrland 3 58
Dalarna 3 79
Gdavleborg 2 101
O 10 22 30 4 0 & 70 8 9 100
Procent

*Uppdgifter f6r Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Véarmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Andelen som far en neuropsykologisk beddmning varierar 1 olika dldersgrup-
per. Under 2016 fick hilften av personerna som var under 65 ar en neuropsy-
kologisk bedomning, medan knappt var femte person som var dldre &n 80 ar
fick det.

Diagram 25. Neuropsykologisk bedémning inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvarden som genomgadtt en neuropsykologisk
beddmning. Uppdelat p& aldersgrupp, ar 2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret

Andelen som genomgér en neuropsykologisk beddmning har inte forandrats
ndmnvirt under de senaste fem aren.

Det ar ndgot vanligare att mén far en beddmning av en neuropsykolog,
men det beror sannolikt pa att ménnen som utreds i genomsnitt dr nagot
yngre dn kvinnorna.

Diagram 26. Neuropsykologisk bedémning inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvérden som genomgatt en neuropsykologisk
beddémning, &r 2012-2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Strukturell hjgrnavbildning med magnetkamera (MR)

Strukturell hjdrnavbildning med magnetkamera (MR) dr en metod som an-
vinds for att framstilla skiktbilder av hjdrnan med hjalp av magnetfilt och
radiovdgor. MR Okar den diagnostiska sdkerheten vid Alzheimers sjukdom,
vaskuldr demens och frontotemporal demens, och kan dérfor vara anvandbar
vid diagnostik av personer som har genomgétt en basal demensutredning
utan att man har lyckats faststdlla diagnosen.

Resultaten visar att ungefir en femtedel av personerna som utreds inom
specialistvarden genomgéar en MR-undersokning. Andelen som undersoks
med MR varierar mellan landstingen — frén 4 procent i Orebro till 48 procent
i Vistra Gotaland. Skillnaden mellan landstingen paverkas sannolikt av att
patientpopulationen som utreds inom specialistvarden ser olika ut, det vill
sdga att andelen svardiagnostiserade patienter varierar. Det &r dock troligt att
variationen mellan landstingen @ven beror pd varierande tillgéng till teknisk
utrustning samt olikheter i utredningstradition. Aven det ekonomiska styrsy-
stemet kan ha betydelse, eftersom en undersokning med MR &r mer kostsam
an motsvarande undersokning med datortomografi (CT).

Diagram 27. Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR)

Andelen personer inom specidlistvérden som genomgdatt strukturell hjarnavbildning med
magnetkamera (MR), ér 2016.

Antal registreringar

Vastra Gétaland 48 113
Sérmland 36 77
Dalarna 33 78
Jonképing 23 39
Ostergétland 23 155
Kalmar 20 &5
Stockholm 19 2135
Véasternorrland 19 58
RIKET 19 [ 3 4007
Véastmanland 18 60
Skéne 15 516
Uppsala 15 182
Blekinge 14 36
Vdasterbotten 9 195
Halland 8 86
Gdavleborg 8 101
Orebro 4 80
86 9‘0
Procent

*Uppgifter fér Kronoberg, Gotland, JGmtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. fa registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen personer som genomgér en MR-undersokning varierar beroende pa
alder. Hélften av de som ar yngre &n 65 ar undersoks med MR, medan mot-
svarande andel i den éldsta aldersgruppen bara dr nio procent.
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Diagram 28. Strukturell hjarnavbildning med magnetkamera (MR)

Andelen personer inom specialistvérden som genomgdatt strukturell hjarnavbildning
med magnetkamera (MR). Uppdelat pd aldersgrupp, Ar 2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret

Andelen kvinnor som genomgér en MR-undersdkning dr ndgot mindre n an-
delen mén — 17 jaimfort med 20 procent. Det beror dock sannolikt pa att kvin-
norna som utreds 1 genomsnitt dr dldre &n minnen, och att anvindningen av
MR avtar med stigande éalder.

Undersokning av ryggvdatska med lumbalpunktion

Lumbalpunktion innebdr att det tas ett prov fran ryggvitskan som cirkulerar i
hjarnan och ryggmérgskanalen, och att biomarkdrer som aterfinns i ryggvts-
kan analyseras. Metoden kan bidra till att identifiera personer med Alzhei-
mers sjukdom. Lumbalpunktion kan vara till hjilp for att diagnostisera — och
ddrigenom utesluta — ett flertal sjukdomar i1 nervsystemet, som till exempel
infektioner, multipel skleros (MS) och vissa typer av hjdrnblddningar.

Forskningen tyder ocksa pé att metoden kan anvéndas for att sirskilja
olika former av ovanliga demenssjukdomar, som till exempel Lewybodyde-
mens och frontotemporal demens. Det innebér att lumbalpunktion kan utgéra
ett viktigt utredningsmoment i den utvidgade demensutredningen.

Resultaten fran SveDem visar att 46 procent av dem som utreds inom spe-
cialistvarden fir genomgé en lumbalpunktion. Aven nér det giller lumbal-
punktion finns det stora skillnader mellan landstingen, da andelen som far
genomga undersokningen varierar mellan 19 och 80 procent. Lumbalpunkt-
ion tycks vara vanligare 1 landsting dér specialistvarden endast utreder de
mer svardiagnostiserade fallen.
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Diagram 29. Lumbalpunktion inom specialistvarden
Andelen personer inom specialistv@rden som genomgatt lumbalpunktion (LP), &r 2016.

Antal registreringar

Kalmar 80 35
Véstra Goétaland 78 113
Blekinge 67 36
Halland 64 85
Orebro 59 83
Sérmland 57 77
Vasternorrland 55 58
Ostergdtland 55 154
Vastmanland 50 60
Stockholm 48 2140
Dalarna 47 79
RIKET 46 4014
Jonkdéping 41 39
Skéne 38 514
Vdasterbotten 32 195
Uppsala 27 184
Gavleborg 19 101
6 1 b éO 36 4‘0 50 66 7‘0 éO 96 100
Procent

*Uppgifter for Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.
Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andelen personer som genomgar lumbalpunktion varierar i olika aldersgrup-
per. Fyra av fem personer som &r yngre &n 65 ar genomgér lumbalpunktion,
medan endast var fjarde person dver 80 ar gor det.

Diagram 30. Lumbalpunktion

Andelen personer inom specialistvérden som genomgatt lumbalpunktion (LP).
Uppdelat pd aldersgrupp, ér 2016.
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Kdlla: SveDem - Svenska Demensregistret

Det finns inga skillnader mellan konen néar det géller anvindningen av lum-
balpunktion.
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Isotopundersokning med FDG-PET eller SPECT

Vid positrons-emissions-tomografi (PET) anvédnds isotopmirkta molekyler,
sa kallade radioaktiva markorer, for att med avbildningsteknik skapa tredi-
mensionella bilder av hjdrnan. Funktionell FDG-PET ér en form av isotopun-
dersokning, som kan anvéndas for att méta glukosmetabolismen i hjdrnan.
Metoden anvénds i den utvidgade demensutredningen for att sdrskilja olika
demenssjukdomar fran varandra, som till exempel Alzheimers sjukdom och
frontotemporal demens.

SPECT (single photon emission tomography), som ocksa baseras pa iso-
topteknik, anvinds for att analysera blodflédet och dopamintransportsyste-
met i hjdrnan. I de nationella riktlinjerna rekommenderas framforallt att me-
toden anvénds vid misstanke om Lewykroppsdemens. Metoden kan dven
anvindas i andra svarbedomda fall men far da légre prioritet eftersom det kan
finnas alternativa undersokningsmetoder, som funktionell FDG-PET.

I kvalitetsregistret SveDem registreras hur stor andel av patienterna som
har genomgétt en isotopundersokning. Vanligtvis sker undersokningen med
hjilp av SPECT, men dven andra metoder som till exempel FDG-PET kan
inga 1 begreppet isotopundersdkning.

Knappt en tiondel av patienterna inom specialistvarden far genomgé en
isotopundersokning. Aven hir finns det stora skillnader mellan landstingen.
Ar 2016 genomgick 58 procent av patienterna i Blekinge en isotopundersok-
ning, medan en del landsting néstan inte alls anvidnde sig av dessa undersok-
ningsmetoder. Det tycks som om isotopundersdkningar ar vanligare i lands-
ting dér specialistvarden endast utreder de mest svardiagnostiserade fallen.
Sannolikt finns det dock dven skillnader i utredningstraditioner, vilket kan
forklara resultatet.

Diagram 31. Isotopundersdkning inom specialistvarden
Andelen personer inom specialistvdrden som genomgdtt isotopundersdkning, ar 2016.

Antal registreringar

Blekinge 58 36
Vdasterbotten 49 195
Vasternorrland 29 58
Sérmland 21 76
Kalmar 20 89
Uppsala 18 183
Jénkdéping 18 39
Orebro 14 81
Dalarna 12 78
Véastra Goétaland 11 113
RIKET 9 4003
Ostergdtland 9 155
Skdne 7 516
Véstmanland 5 60
Stockholm 4 2130
Halland 1 86
Gdvleborg 0 101
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Uppagifter for Kronoberg, Gotland, J&dmtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Aven nir det giller SPECT eller andra former av isoptopundersokningar va-
rierar anvandningen i olika aldersgrupper. Nistan en tredjedel av patienterna
under 65 &r genomgar en isotopundersokning, medan motsvarande andel adr
mindre dn 5 procent i den dldsta aldersgruppen.

Diagram 32. Isotopundersékning inom specialistvarden

Andelen personer inom specialistvdrden som genomgatt isotopundersékning.
Uppdelat pd aldersgrupp, ar 2016.
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Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret

Det dr nagot vanligare att min utreds med hjélp av en isotopundersokning;
knappt 11 procent av midnnen genomgér undersdkningen jamfort med drygt 8
procent av kvinnorna. Aven hir kan dock det faktum att kvinnorna i genom-
snitt dr dldre an ménnen atminstone delvis forklara konsskillnaden.

Har anv@ndningen av MR, isotopundersdkning och
lumbalpunktion foradndrats dver tid?

Anvéandningen av MR och isotopundersdkning har varit relativt konstant un-
der den senaste femarsperioden. Diaremot har det blivit vanligare att lumbal-
punktion anvénds i samband med demensutredningar.

Det finns dock stora skillnader ndr man jamfor utvecklingen i olika lands-
ting. I vissa landsting, som till exempel Stockholm, Ostergdtland, Kalmar
och Blekinge, har anvindningen av lumbalpunktion dkat avsevért. [ andra
landsting, som Orebro och framfGrallt Givleborg, ses istillet en markant
minskning.
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Diagram 33. Anvandning av MR, isotopundersékning och
lumbalpunktion

Andelen personer inom specialistvdrden som genomgatt strukturell hjérnavbildning med
magnetkamera (MR), isotopundersdkning och lumbalpunktion, &r 2012-2016.
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Andra professioners delaktighet |
demensutredningar

I kvalitetsregistret SveDem dokumenteras dven om andra yrkeskategorier har
varit delaktiga i demensutredningen, utdver arbetsterapeut och neuropsyko-
log. Detta géller motorisk beddmning av en fysioterapeut och spraklig be-
démning av en logoped.

Aven sjukskéterskor kan spela en viktig roll i demensutredningen, men ef-
tersom kvalitetsregistret inte innehéller ndgra frdgor som berodr deras roll i ut-
redningsprocessen redovisas inte detta hér.

Motorisk beddmning av fysioterapeut

Det dr relativt ovanligt att personer som utreds inom specialistvarden far en
motorisk beddmning av en fysioterapeut i samband med demensutredning.
Under ar 2016 skedde det i drygt fem procent av fallen. Andelen som fick en
fysioterapeutisk bedomning ar ungefir lika stor som nér den tidigare utvarde-
ringen genomfordes.

Flest beddmningar gjordes i Orebro, dir mer #n hilften av patienterna (52
procent) fick en bedomning av en fysioterapeut. I sju landsting (Norrbotten,
Visternorrland, Gavleborg, Vistra Gotaland, Blekinge, Gotland och Krono-
berg) var det ingen person alls som fick en motorisk bedomning av en fysio-
terapeut i samband med demensutredning.
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Sprdklig beddmning av logoped

I vissa fall, till exempel vid misstdnkt Lewykroppsdemens, kan det finnas be-
hov av en spréklig bedomning genomford av en logoped i samband med de-
mensutredningen. Det dr dock mycket ovanligt att en sdidan beddmning sker.
Ar 2016 var det mindre #n tre procent som fick en logopedbeddmning, jim-
fort med knappt fyra procent ar 2012.

Flest bedomningar skedde i Jonkoping, Véastmanland och Kronoberg, dér
sex till dtta procent av patienterna fick en beddmning av logoped. I knappt
hilften av landstingen var det inte nagon patient alls som fick en logopedbe-
domning 1 samband med demensutredningen.

Det ar vanligare att yngre personer far en bedomning av logoped. Av dem
som dr under 65 ar fér itta procent det, men endast en procent av dem som &r
dldre &n 80 ar.

Kontakt med kurator i samband med
demensutredning

Det idr relativt ovanligt att specialistvarden initierar en kuratorskontakt i sam-
band med demensutredning. Under 2016 skedde det 1 ungefar var fjarde ut-
redning. Skillnaderna mellan landstingen ar dock mycket stora. I Givleborg,
Halland och Orebro tog specialistverksamheten initiativ till en kuratorskon-
takt 1 mer dn 90 procent av fallen, medan det skedde ytterst sillan 1 Kalmar
och Dalarna.

Diagram 34. Specialistvardens initiativ till kuratorskontakt
Andelen personer ddr specialistvarden har tagit initiativ till en kontakt med kurator, ar
2016.

Antal registreringar

Gavleborg 97 98
Halland 97 86
Orebro 94 85

Vdasterbotten 61 195
Sérmland 42 77
Vastra Gotaland 39 108
Vastmanland 23 60
RIKET 23 [ 3941

Skéne 20 506

Jonkdping 18 39
Uppsala 18 187

Ostergétland 17 145
Vasternorrland 16 56

Stockholm 12 2089
Blekinge 8 36
Dalarna 6 79
Kalmar 3 35

6 1 ‘O éO (;O 4‘0 5;0 6‘0 7‘0 E;O 9‘0 100
Procent

*Uppgifter fér Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Det kan finnas flera forklaringar till skillnaderna mellan landstingen. I lands-
ting dér specialistverksamheten har tillgang till neuropsykologisk kompetens
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utfors ibland de psykosociala insatserna av psykologen, istéllet for av en ku-
rator. Aven organisatoriska faktorer, till exempel om kuratorerna ir kopplade
till minnesmottagningen eller om de tillhér en gemensam kuratorsorganisat-
ion, kan ocksé paverka resultatet.

Aven om det ir ovanligt att specialistvirden tar initiativ till en kontakt med
kurator 1 samband med demensutredningen har andelen 6kat under de senaste
aren — fran 14 procent ar 2012 till 23 procent ar 2016.

Diagram 35. Specialistvardens initiativ fill kuratorskontakt
Andelen personer ddr specidlistvarden har tagit initiativ till en kontakt med kurator, ar
2012-2016.

Procent
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Kvinnor Mén Totalt

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Att fa en demenssjukdom i tidig alder 4r omvilvande — bade for den enskilde
och for anhoriga. Det dr betydligt vanligare att specialistvarden initierar en
kuratorskontakt om personen dr under 65 ar.
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Diagram 3. Specialistvardens initiativ till kuratorskontakt

Andelen personer ddr specialistvérden har tagit initiativ fill en kontakt med kurator.
Uppdelat pd aldersgrupp, ér 2016.

Procent
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<65 ar 65-80 ar 81+ ar Totalt

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret

Det ar mycket ovanligt att primérvédrden initierar en insats av kurator till per-
soner som har genomgétt en demensutredning. Endast tvd procent av primér-
vardspatienterna som registrerades i SveDem under ar 2016 fick en sadan in-
sats. Storst var andelen i S6rmland, dér 11 procent av patienterna erbjods
kontakt med en kurator. I hdlften av landstingen var det dock ingen patient
alls som erbjods en kuratorskontakt.

Beddmning av resultat

I de reviderade nationella riktlinjerna rekommenderas att en utvidgad de-
mensutredning bor innehalla neuropsykologiska test for att bedoma olika
kognitiva formagor. Andelen som far en neuropsykologisk bedémning varie-
rar dock avsevirt mellan olika landsting. Pé vissa héll i landet dr det mer &n
hélften av patienterna som far en bedomning av neuropsykolog, medan det
ocksa finns exempel pa landsting dir inte ndgon patient alls har fatt en sddan
beddmning under det senaste aret.

Skillnaderna mellan landstingen kan till viss del forklaras av att verksam-
heternas uppdrag och patientgrupper ser olika ut. I landsting dir specialist-
verksamheten har ett brett uppdrag, och utfor &ven manga av de basala de-
mensutredningarna, har inte alla patienter behov av en neuropsykologisk
beddmning. Men skillnaderna &r alltfor stora, och speglar sannolikt snarare
tillgangen till neuropsykologisk kompetens én de verkliga behoven. Neu-
ropsykologer &r en bristvara pa méanga héll i landet. Socialstyrelsen menar att
landstingen skulle behova vidta atgiarder for att 6ka denna kompetens samt se
over hur befintliga neuropsykologresurser kan utnyttjas bést for att séker-
stélla att dven personer med demenssjukdom fér tillgdng till psykologinsat-
ser.

Anvéndningen av olika utredningsmetoder varierar ocksé avseviart mellan
landstingens specialistverksamheter. Aven hir kan olika uppdrag och patient-
grupper delvis forklara skillnaderna. Det &r till exempel naturligt att lumbal-
punktion och SPECT é&r vanligare i landsting dér specialistverksamheten end-
ast utreder de mest svardiagnostiserade fallen. Men skillnaderna &r sa stora
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att de inte enbart kan forklaras av olika patientunderlag, utan sannolikt spelar
ocksa tillgangen till teknisk utrustning och olika utredningstraditioner in.

Socialstyrelsen menar dérfor att landstingen skulle behdva analysera om
anvindningen av olika utredningsmetoder sker 1 6verensstimmelse med de
rekommendationer som ges i de nationella riktlinjerna.

Vantetid och utredningstid

Ingen person ska behova vinta oskéligt lang tid pa de vardinsatser som hen
har behov av. Frdn och med ar 2010 &r vardgarantin lagstadgad, vilket inne-
bér att landstingen dr skyldiga att halla de tidsgranser som vardgarantin re-
glerar. Enligt dessa tidsgranser ska det gé att fa kontakt med primarvarden
samma dag, och en patient som &r i behov av en ldkarkontakt ska fa detta
inom hogst sju dagar. En patient ska inte behdva vinta mer an 90 dagar efter
att en remiss har gatt ivag till ett forsta besok inom den specialiserade vér-
den.

Att behova vénta flera ménader pé att en demensutredning ska starta, eller
att utredningstiden blir alltfor lang, innebér ofta en pafrestning — bade for
personen som misstinks ha en demenssjukdom och for anhdriga eller andra
nédrstaende. I kvalitetsregistret SveDem dr malet att en demensutredning ska
paborjas inom 30 dagar, och att utredningstiden inte ska overstiga 30 dagar.

I vissa fall kan det vara motiverat med en langre utredningstid. Det géller
till exempel nér patienten uppvisar kognitiva symtom men @nnu inte uppfyll-
ler kriterierna for demenssjukdom, och man dérfor avvaktar med att stélla di-
agnosen.

Utredningstid inom primdarvérden

For personer som utreds inom primérvarden dr mediantiden fran utrednings-
start till diagnos 64 dagar. Med utredningstid avses i detta sammanhang anta-
let dagar frén det att primédrvarden har beslutat att en minnesutredning ska
goras till det datum dé patienten meddelas diagnosen.

Utredningstiden varierar avsevért mellan olika landsting. I de landsting dér
patienterna far vinta kortast dr den genomsnittliga utredningstiden drygt 40
dagar, medan mediantiden i andra landsting dr ndstan tre gdnger sa lang.

Liksom i tidigare diagram &r landsting som har ett stort antal primérvérds-
registreringar i forhallande till forvantad incidens markerade med morkblatt i
diagram 37. Primérvérden i Stockholm, Gotland, Blekinge, Orebro, Jimtland
och Norrbotten registrerade mindre dn 25 patienter var under ar 2016, vilket
gOr att resultaten for dessa landsting inte redovisas.
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Diagram 37. Utredningstid inom primarvarden

Tid fréin utredningsstart till diagnos inom primérvarden, &r 20146,

Antal registreringar

Dalama 42 111
Vasternoriand 43 | 186
Gévieborg 45 | O 86
Kalmar 47 | ® 196
Jénképing 49 | O 207
Véstra Gétaland 55 | S, 194
RIKET &4 | 3097
Skane &5 | ® 942
Halland 66 | O 99
Sémiand €9 | o 240
varmiand 75 ® 238
Kronoberg 77 O 43
Vasterbotten 83 | 71
Uppsala 84_ ) 45
Ostergétand 98 | S 105
véastmanland 113 | o 245

0 20 40 60 B0 100 120 140 160 180 200
@ hég tackningsgrad

O lag téckningsgrad O
T:a kvartil Median 3ie kvartll

Antal dagar

* ppgifter fér Stockholm, Gotland, Blekinge, Orebro, Jamtland och Norrbotten redovisas inte
p.g.a faregistreringar.
Kélla: SveDem- Svenska Demensregistret.

Utredningstiden inom priméirvarden har 6kat de senaste fem aren — frén 52
dagar ar 2012 till 64 dagar ar 2016.

Diagram 38. Utredningstid inom primdrvarden
Antalet dagar frédn utredningsstart till diagnos inom primdarvarden under ér 2012-2016.

Antal dagar
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Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret
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Vantetid inom specialistvédrden

Personer som utreds inom specialistvarden far 1 genomsnitt vinta 28 dagar
fran kontakt- eller remissdatum till utredningsstart. Det finns stora skillnader
mellan landstingen, da véntetiden varierar mellan 20 och 110 dagar. Sve-
Dems kvalitetsmal &r att utredningen ska paborjas inom 30 dagar efter kon-
takt- eller remissdatum.

Landstinget i Stockholm star for mer dn hélften av specialistvardsutred-
ningarna, och eftersom véntetiden &r relativt kort dir paverkar det resultatet
for riket. I vissa landsting ar antalet registreringar fa, vilket innebér att langa
véntetider for ett fital patienter kan ha en stor inverkan pa resultatet.

Olika registreringsrutiner kan ocksa paverka resultaten, liksom ansvarsfor-
delningen mellan primérvard och specialistvéard. I Gévleborg, som har
mycket 1dnga véntetider till utredningsstart, &r utredningstiden i stort sett lika
med noll (se kommande avsnitt). Det beror pd att primirvarden — under det
som registreras som véntetid — genomfor flera utredningsmoment som ett un-
derlag till specialistvarden, som direfter faststiller diagnosen.

Diagram 39. Vantetid inom specialistvarden

Tid fréin mottagenremiss eller kontaktdatumtill utredningsstart inom
specialstvérden

Antal registreringar

Blekinge 20 | —— 2
Stockholm 22 | —o— 1924
RIKET 28 0 3470

Srebro 30: 9, 84

Sédermanland 30 | —— a7
Vésterbotten 34 | e 131

Véastmanland 34 —— 50

Halland 35 | —— 49

Ostergétland 36 | —— 84

Jonképing 43 | —— 29
Véstra Gotaland 48 | ——— 106

Daloma 49 | r 48

Kalmar 49 —— 29
Uppscla 51 | — 156
Skéne 55 | > 469

Véasternorand 81 | (> 50
Géavleborg 110| @ 100

0 20 40 60 80 100 120 140
PN Antal dagar
1:a kvartil Median 3:e kvartil

*Uppgifter for Kronoberg, Gotland, Jamtland, Norbotten och Varmland redovisas inte
p.g.a. fa registredngar.
Kdlla: SveDem, Svenska Demensregisiret.

Medianvéntetiden till utredningsstart ar kortare for dldre personer. Kortast
véntetid har personer 6ver 80 ar, som i genomsnitt far vénta 25 dagar innan
utredningen pdborjas. Personer som dr mellan 65 och 80 ar far vinta 30 da-
gar, och personer under 65 ar far vianta 35 dagar.

Under den senaste femérsperioden har vintetiderna till utredningsstart for-
kortats — fran 36 dagar 2012 till 28 dagar 2016.
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Utredningstid inom specialistvarden

Niér det géller utredningstiden dr denna ungefér lika ldng inom specialistvar-
den som inom primérvéarden (62 jamfort med 64 dagar).

Variationen i utredningstid dr mycket stor — bdde mellan landstingen och
inom respektive landsting. Att Gévleborg inte har nagon utredningstid hinger
samman med hur man har valt att organisera arbetet med demensutredningar,
i samverkan mellan primérvarden och specialistvarden (se foregdende av-
snitt).

Diagram 40. Utredningstid inom specialistvarden

Tid frén utredningsstart til dicgnos inom specialistwérden, 2016.

Antal registreringar

Gavleborg 0 @— 100
J8nkdping 26 'S, 29
Kalmar 41 | 0 29
Skane 44 @ 469
sédermanland 46 | @ 37
Orebro 47 | <> 84
vasterbotten 50 | @ 131
Uppscla &0 | @ 156
RIKET 2 | O 3470
Ostergdtfiand 44 {r 84
Stockholm 64 | @ 1924
Dalama 71 | - 48
Véstmanland 73 | @ 50
Vésternorrand 90: O 50
Halland 98 | @ 69
Vastra Gétaland 105) @ 106
Blekings 135 @ 26
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200
® Antal dagar
1:a kv artil Median e kv artil

*Uppdgifter fér Kronckherg, Gotland, Jamtland, Norbotten och Wérmland redovisas inte
p.g.a. fa registreringar.
Kdlla: SveDem, Svenska Demensregistret.

Utredningstiden skiljer sig &t mellan olika aldersgrupper. Mediantiden for
personer som &r dldre dn 80 ar dr 51 dagar, medan utredningstiden for perso-
ner mellan 65 och 80 ar dr 67 dagar. Personer som dr yngre dn 65 ar far vinta
langst — 1 genomsnitt 98 dagar.

Att utredningen tar langre tid for yngre personer beror sannolikt pé att de
ofta dr mer svardiagnostiserade, och darfor behdver genomga fler utrednings-
moment.

Utredningstiderna inom specialistvarden har ocksa dkat sedan 2012 — fran
53 till 62 dagar.

Beddmning av resultat

Sedan den forra utvérderingen genomfordes har utredningstiderna 6kat —
bade inom primérvirden och inom specialistvarden. En tdnkbar forklaring till
att utredningstiderna har blivit langre — framforallt inom primarvarden —
skulle kunna vara att kvaliteten pd demensutredningarna har blivit béttre, da
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data frdn SveDem tyder pd att personer som utreds genomgér fler utrednings-
moment &n tidigare. Sannolikt finns det dock &ven andra, mindre positiva,
forklaringar till de langa utredningstiderna. Forutsittningarna inom primér-
vérden brister, bdde nir det giller tillgdngen till fasta ldkarresurser och till
andra personalkategorier som spelar en viktig roll i demensutredningen. Ef-
tersom utredningarna innehdller flera olika utredningsmoment kréavs det
ocksa en god samordning mellan primérvéard, minnesmottagningar och verk-
samheter som exempelvis utfor datortomografi, vilket inte alltid 4r fallet
idag.

Resultaten fran SveDem visar att det finns mycket stora skillnader mellan
landstingen — bade nédr det géller véantetider och utredningstider. I vissa lands-
ting dr den genomsnittliga utredningstiden under 30 dagar, medan den 1 andra
landsting dr mer &n dubbelt sa lang. P& nigra stillen i1 landet dverstiger den
genomsnittliga utredningstiden inom specialistvarden 100 dagar, vilket inne-
bér en alltfor lang véntan — bade for den enskilde och for anhdriga. Den stora
variationen mellan landstingen kan bero pa att det finns brister 1 registre-
ringsrutinerna, vilket gor att vinte- och utredningstiderna framstar som
langre dn vad de faktiskt dr. Socialstyrelsen menar darfor att det ar angelédget
att landstingen analyserar orsakerna till de langa vénte- och utredningsti-
derna.

Sammanfattningsvis bedomer dock Socialstyrelsen att utredningstiderna i
manga landsting ar alltfor 1anga, och att det ar angelédget att landstingen vid-
tar atgarder for att korta dessa.
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Behandling med
demensldkemedel

Nér en person har fatt en Alzheimerdiagnos paborjas ofta behandling med
demenslikemedel. For vissa demenssjukdomar, som till exempel lindrig kog-
nitiv storning, vaskulidr demens och frontotemporal demens, finns det inte ve-
tenskapligt stod for likemedelsbehandling. I riktlinjerna ges darfor enbart re-
kommendationer om att behandling med demensldkemedel bor ges till
personer med Alzheimers sjukdom.

Alzheimers sjukdom gér dnnu inte att bota, men demenslédkemedel kan bi-
dra till att personer med sjukdomen under en period kan upprétthalla sin kog-
nitiva forméga och funktionsforméga.

Det finns tva typer av ldkemedel som dr godkénda for behandling av kog-
nitiva symtom vid Alzheimers sjukdom: kolinesterashdmmare (donezepil,
galantamin och rivastigmin) och memantin. Kolinesterashdmmare &r avsedda
for behandling vid mild till mattlig Alzheimers sjukdom och memantin f6r
behandling vid mattlig till svar Alzheimers sjukdom.

I riktlinjerna rekommenderas att behandlingen med demenslidkemedel bor
foljas upp regelbundet, for att kunna beddma eventuella biverkningar och se
om behandlingen fortfarande har effekt eller behdver avslutas.

I detta avsnitt beskrivs hur forskrivningen av demensladkemedel ser ut i
olika landsting, samt hur lakemedelsforskrivningen har foréndrats over tid.
Vidare beskrivs hur mycket demensldkemedel som forskrivs inom primérvar-
den respektive specialistvrden, samt hur forskrivningen paverkas av kon, al-
der, utbildning och fodelseland. Resultaten baseras pa uppgifter fran Social-
styrelsens ldkemedelsregister.

Fler behandlas med demensidkemedel

Demenslédkemedel (medel vid demenssjukdom, ATC-kod NO6D) forskrevs i
december 2016 till 1,9 procent av alla personer som var 65 ar och dldre i
Sverige. Det innebér att forskrivningen har 6kat sedan 2012, da motsvarande
andel uppgick till 1,6 procent.

Forskrivningen av enbart kolinesterashdmmare till personer dldre &n 65 ar
ar idag lika stor som for tio ar sedan — 1,3 procent. Daremot har forskriv-
ningen av memantin mer @n tredubblats. Detsamma géller kombinationen av
kolinesterashdammare och memantin. Idag ar det drygt en av tio av dem som
behandlas med demenslikemedel som far en sidan kombinationsbehandling.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2018 - VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Diagram 41. Forskrivning av demensldkemedel
Andelen dldre som behandlas med demensldkemedel. Avser personer 65 ér och dldre,
den 31 december 2008, 2010, 2012, 2014 och 2016.

20 Procent

0.8

0.4

0,0

Kolinesterashdmmare Memantin

----- Kolinesterashdmmare + memantin

Kdalla: Ldkemedelsregistret.

Stora skillnader mellan landstingens
|Gkemedelsforskrivning

Diagram 42 visar att det dr stora skillnader mellan landstingen vad géller for-
skrivningen av demenslikemedel till dldre. Andelen personer 6ver 65 ar som
behandlas med demenslikemedel varierar fran 1,1 procent i Orebro till 2,6
procent i Vésterbotten.

Enligt berdkningar fran 2012 [6] uppskattades andelen personer 6ver 65
ar med Alzheimers sjukdom uppga till drygt 5 procent. Andelen édldre som
behandlas med demensldkemedel framgér 1 kolumnen till vénster i diagram
42. I kolumnen till hoger anges den skattade forekomsten (prevalensen) av
Alzheimers sjukdom 1 respektive lén.

Det tycks inte finnas ndgot samband mellan forskrivningen av demensla-
kemedel och den skattade forekomsten av Alzheimers sjukdom i olika lén.
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Diagram 42. Forskrivning av demensldkemedel

Andelen dldre som behandlas med demensldkemedel samt skattad férekomst av
Alzheimers sjukdom (kolumnen till hdger). Avser personer 65 ar och aldre den 31
december 2016.

Vdasterbotten
Vastmanland
Varmland
Kalmar
Norrbotten
Dalarna
Gavleborg
Skdane
Stockholm
RIKET
Uppsala
Ostergétland
Vasternorrland
Vastra Gétaland
Jonkdping
Jamtland
Blekinge
Gotland
Sérmland
Kronoberg
Halland
Orebro

Kdalla: Ldkemedelsregistret.
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I samtliga lan ar forskrivningen markbart hogre till kvinnor (riket: 2,1; 1dn:

1,2-3,0) én till mén (riket: 1,6; 1dn: 0,9-2,2).

K&n och dlder pdverkar férskrivningen

Forskrivningen av demenslidkemedel okar med stigande alder fram till alders-
gruppen 85-89 r. Dérefter minskar forskrivningen. Forskrivningen &r gene-

rellt hdgre for kvinnor dn for méan (diagram 43).

En statistisk analys (logistisk regression) justerad for kon, alder, antal ldke-
medel (proxy for sjuklighet) utbildning och fodelseland, visar ett signifikant
positivt samband mellan savél stigande alder som kvinnligt kon och anvéand-
ningen av demenslédkemedel. Sannolikheten att behandlas med demenslike-
medel 6kar med 10 procent per ar fran 65 érs élder. Vidare har kvinnor 8 pro-
cent hogre sannolikhet 4n mén att behandlas med demensldkemedel. Det
aterspeglar det faktum att forekomsten av demenssjukdom okar med stigande
alder och &r vanligare bland kvinnor — sdrskilt hogre upp i aldrarna.
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Diagram 43. Forskrivning av demensldkemedel

Andelen dldre som behandlas med demensldkemedel i olika &ldersgrupper, uppdelat
pd kén. Avser personer 65 ar och dldre den 31 december 2016.

Procent

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

Kvinnor Mén Totalt

Kdalla: Ldkemedelsregistret.

Stérre sannolikhet att f& demens-
|Gkemedel for dldre med hog utbildning

Aldre personer med hog utbildning har stérre sannolikhet att behandlas med
demenslikemedel dn dldre personer med 1ag utbildning. En logistisk regress-
ionsanalys, justerad for kon, alder, antal likemedel och fodelseland, visar att
dldre personer med hog utbildning (mer an 3-arig gymnasial) har 4 procent
hogre sannolikhet att behandlas med demenslidkemedel 4n personer med lag
utbildning (9 ar eller kortare). Betydelsen av utbildning ser dock ut att ha
minskat ndgot sedan foregdende mitning 2012, d& sannolikheten var 17 pro-
cent hogre for hogutbildade.

Skillnaden dr mer pétaglig for memantin och for kombinationsbehandling
med kolinesterashdmmare och memantin, da sannolikheten att f4 dessa be-
handlingar &r 11 respektive 43 procent hogre for personer med hog utbild-
ning. Aven hir tycks dock betydelsen av utbildningsniva ha minskat nagot.

Mindre demenslkemedel till personer
fodda utanfdr Norden

Jamfort med dldre som &r fodda i Sverige, har de som ar fodda i andra nor-
diska lander 23 procent storre sannolikhet att behandlas med demensldkeme-
del. Aldre personer som ir fodda i andra EU-linder eller i 6vriga vérlden
(som 2016 giller fler personer dn 2012) har ddremot en mindre sannolikhet
att behandlas med demenslédkemedel — 9 respektive 15 procent.

Sannolikheten att f4 kombinationsbehandling, det vill sdga behandling
med bade kolinesterashammare och memantin, dr 18 procent hogre for perso-
ner fodda 1 andra nordiska lander och 23 procent lagre for dem som ér fodda i
ovriga virlden. Aven dessa resultat bygger pa en logistisk regressionsanalys
justerad for kon, alder, antal 1dkemedel och utbildning.
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Vem forskriver demenslakemedlen?

Demenslidkemedel forskrivs till dvervigande delen av ldkare inom allmdnme-
dicinska verksamheter, medan resterande forskrivs av specialister inom ex-
empelvis geriatrik. Andelen varierar dock avsevirt i landet — fran 96 procent
i Norrbotten till 40 procent i Stockholm (tabell 4).

Jamfort med 2012 har andelen demenslidkemedel som forskrivs 1 allmén-
medicinska verksamheter inte dndrats ndmnvirt i riket och i de flesta lands-
ting dr fordndringarna sma. En pataglig 6kning har dock skett 1 Dalarna (22
procents 6kning), och mindre 6kningar ses i Skane (10 procent) och Uppsala
(9 procent).

Tabell 4. Demenslakemedel forskrivna i allmanmedicinsk verksamhet

Andelen demensldkemedel till personer 65 &r och dldre, férskrivna i allménmedicinsk verk-
samhet, 2006, 2012 respektive 2016. Sorterat efter andelen 2006. | Sérmland fanns inga regi-
strerade verksamhetskoder for Idkemedel vid matningen 2006.

Lan 2006 2012 2016
Norrbotten 93 95 96
Kalmar 91 92 92
Jamtland 87 93 93
Vastra Gétaland 84 88 89
Halland 84 83 80
Varmland 83 90 94
Blekinge 81 87 91
Kronoberg 81 89 88
Ostergétiand 77 79 79
Orebro 77 87 83
Vastmanland 76 89 89
Vasternorrland 76 81 86
Gdavleborg 75 75 80
Goftland 74 70 74
Uppsala 73 63 69
Jénkdping 72 78 83
Dalarna 71 70 85
RIKET 70 73 75
Skéne 64 65 71
Vasterbotten 59 76 80
Stockholm 46 40 40
Sérmland - 86 85

Kalla: Ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Bedomning av resultat

[ utvirderingen 2014 konstaterades att forskrivningen av demensldkemedel
hade varit relativt konstant sedan 2006, trots att vikten av ldkemedelsbehand-
ling till personer med Alzheimers sjukdom lyftes fram 1 de nationella riktlin-
jerna fran ar 2010. Under de senaste aren har dock forskrivningen okat, vilket
ar positivt. Framforallt ses en mer omfattande forskrivning av memantin, en-
samt eller i kombination med kolinesterashimmare. En jimforelse mellan
forskrivningen av demensldkemedel och den skattade forekomsten av Alz-
heimers sjukdom visar dock att det bara &r en tredjedel som behandlas med
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demenslidkemedel. Det talar for att fler personer skulle behdva upptickas, ut-
redas och behandlas med adekvata ldkemedel.

Andelen personer som behandlas med demenslédkemedel varierar avsevart
mellan landstingen. I vissa delar av landet 4r forskrivningen mer dn dubbelt
sa stor som pa andra héll. Sannolikheten att behandlas med demenslédkemedel
ar ndgot hogre bland personer med hog utbildning, och ldgre hos dem som é&r
fodda i EU-lander utanfor Norden samt i 6vriga varlden.

Socialstyrelsen bedomer att landstingen skulle behova se dver forskriv-
ningen av demenslidkemedel, vilket sérskilt géller de landsting som forskriver
demenslidkemedel i mindre utstrickning dn genomsnittet. Landstingen skulle
ocksa behova se dver hur socioekonomiska faktorer samt fodelseland paver-
kar lakemedelsforskrivningen.
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Regelbunden och sammanhdllen
uppfolining

Demenssjukdom leder till att den kognitiva formagan och funktions- och ak-
tivitetsformagan successivt forsimras. Behovet av medicinska och sociala at-
gérder okar och fordndras darmed over tid. Manga ér dldre och behandlas
dessutom med andra ldkemedel, forutom de som forskrivs for demenssjukdo-
men, vilket gor att dven andra sjukdomstillstdnd behover foljas upp. Det ér
darfor viktigt att hilso- och sjukvéarden och socialtjédnsten regelbundet foljer
upp personer med demenssjukdom.

Enligt rekommendationerna i riktlinjerna bor hélso- och sjukvéarden och
socialtjinsten erbjuda en regelbunden och sammanhallen uppf6ljning. Upp-
foljningen bor bland annat omfatta en medicinsk undersékning, en ldkeme-
delsgenomgéng, en strukturerad bedémning av personens funktions- och ak-
tivitetsformaga, samtal med anhoriga samt en uppdatering av individens
genomforandeplan dér individens behov av olika vard- och omsorgsinsatser
beskrivs. Uppfoljningen bor genomforas minst en gdng per ar, men beroende
pa individens behov kan den ocksa behova ske oftare.

Landstingens uppfoljning av personer med demenssjukdom sker i de flesta
fall inom primérvarden. Aven om utredningen har skett inom specialistvér-
den ar det vanligt att patienten overfors till primérvarden for vidare insatser
och uppfoljning. Eftersom en person med demenssjukdom ofta behover in-
satser fran bade landsting och kommun é&r det angeldget att uppfoljningen
sker i samverkan mellan huvudménnen. Néar det géller kommunernas uppfolj-
ning saknas det dock helt och hallet data som beskriver uppfoljningar.

I detta avsnitt beskrivs landstingens rutiner for uppfoljning, specialistvér-
dens uppf6ljning av personer som &r yngre dn 65 ar och landstingens insatser
for att 6ka uppfoljningen. Resultaten baseras pa enkéten till landstingen samt
uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem.

Landstingen har dvergripande rutiner for
uppfdlining ...

Resultaten fran enkaéten till landstingen visar att det finns ndgon form av ruti-
ner for uppfoljning i vardprogrammen eller motsvarande.

Alla landsting utom tre — Jimtland, Kronoberg och Sk&ne — har rutiner for
hur den fortlopande kontakten med lékare, demenssjukskoterska eller mot-
svarande ska ga till efter att ndgon har fatt en demensdiagnos.

Samtliga vardprogram innehéller rutiner for uppfoljning av demensléke-
medel och alla utom ett, Ostergétland, for uppfoljning av likemedel som an-
vinds vid behandling av beteendemaissiga och psykiska symtom (antipsykos-
medel). Det dr dock fyra landsting — Blekinge, Kronoberg, Virmland och
Orebro — som saknar rutiner for likemedelsgenomgangar som omfattar en
persons samtliga likemedel, och ett landsting — Vésterbotten — som inte har
besvarat fragan.
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I flera landsting saknas ocksé rutiner for uppfoljning av kognitiva hjélpme-
del. Jamfort med néir den forra utvarderingen genomfordes har dock andelen
vardprogram som innehaller sidana rutiner 6kat — idag &r det bara fem lands-
ting som saknar rutiner jimfort med dubbelt s& ménga &r 2013. Aven inom
andra omraden har tillgdngen till uppfoljningsrutiner okat.

Tabell 5. Landstingens rutiner for uppféljning, beskrivna i vardprogram

Fortlopande Uppfdlining Uppfdlining L&kemeqels- Uppféljning
Landsting :(“ontukf e av demens- av ldkeme- 9€NOMgang, - av kogm-
gkare"eller lGkemedel del for BPSD samtliga la- tiva hjalp-
sjukskoterska kemedel medel
Stockholm Ja Ja Ja Ja Ja
Uppsala Ja Ja Ja Ja Nej
Sérmland Ja Ja Ja Ja Ja
Ostergétland Ja Ja Nej Ja Ja
Jonkdping Ja Ja Ja Ja Svar saknas
Kronoberg Nej Ja Ja Nej Ja
Kalmar Ja Ja Ja Ja Ja
Gotland Ja Ja Ja Ja Ja
Blekinge Ja Ja Ja Nej Nej
Skdne Nej Ja Ja Ja Ja
Halland Ja Ja Ja Ja Ja
Vastra Gétaland  Ja Ja Ja Ja Ja
Véarmland Ja Ja Ja Nej Ja
Orebro Ja Ja Ja Nej Ja
Vastmanland Ja Ja Ja Ja Nej
Dalarna Ja Ja Ja Ja Svar saknas
Gavleborg Ja Ja Ja Ja Ja
Vasternorrland Ja Ja Ja Ja Ja
Jamtland Nej Ja Ja Ja Ja
Vdasterbotten Ja Ja Ja Svar saknas Ja
Norrbotten Ja Ja Ja Ja Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landsting och regioner, 2017.

... men det saknas uppgifter om hur ofta

uppfolining faktiskt sker

Det faktum att det finns 6vergripande rutiner for uppfoljning beskrivna i
vardprogram eller motsvarande behover dock inte innebéra att de tillampas i
praktiken, eller att de ar tillimpbara pa verksamhetsniva. [ utvirderingen
2014 gjordes ett forsok att kartldgga hur primérvérden arbetar med utredning
och uppfoljning av personer med demenssjukdom, med hjélp av telefoninter-
vjuer med ett mindre antal primérvéardsldkare. Resultaten tydde pa att det
fanns stora brister i uppfoljningen. Det ansags delvis bero pa tidsbrist, och att
patienter som hade mer akuta behov prioriterades. En annan forklaring var att
det saknades konkreta rutiner for hur uppfoljningen skulle ga till.
Det saknas idag tillforlitliga data om hur ofta personer med demenssjuk-
dom f6ljs upp. Primérvardsverksamheter som deltar i kvalitetsregistret Sve-
Dem har mojlighet att registrera uppfoljningsbesok i registret. Under 2013
och 2014 tilldelades landsting vars primarvardsverksamheter registrerade
uppféljning av demenspatienter i SveDem en prestationsersittning, i forhal-
lande till antalet uppfoljningar som genomfordes och registrerades. Det bi-
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drog till att 6ka registreringen, men det &r fortfarande ménga uppf6ljningsbe-
s0k som inte dokumenteras i registret. Region Skéne, som é&r ett av de lands-
ting som hade flest registrerade uppfoljningsbesok under 2016, har gjort en
kartliggning som visar att det bara &r drygt hélften av vardcentralerna som
registrerar samtliga uppfoljningsbesok i SveDem [12]. I denna utvirdering
véljer vi darfor att inte presentera ndgra uppgifter som beskriver hur stor an-
del som har fatt ett uppfoljningsbesok, baserat pa data fran SveDem (undan-
taget uppfoljning av yngre personer, se avsnittet Uppfoljningen av yngre
brister).

Under de senaste dren har Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) till-
sammans med professionsorganisationerna utvecklat Primérvardskvalitet,
som dr ett nationellt system for kvalitetsdata i primédrvarden. Primérvardskva-
litet bestar av ett antal kvalitetsindikatorer, dér aggregerade data hdmtas fran
landstingens patientadministrativa system. Flera av indikatorerna som beror
demens handlar om aterbesok, antingen hos ldkare, sjukskoterska eller hos en
annan yrkeskategori. I dagsldget (februari 2018) finns det dock inte tillgéng-
liga data for dessa indikatorer.

Uppfdljningen av yngre personer brister

Nér det géller personer som dr yngre &n 65 dr har specialistvirden vanligtvis
inte bara ett utredningsansvar, utan dven ett fortsatt ansvar for insatser och
uppfoljning.

Uppgifter fran SveDem visar att mindre &n hélften av de som har fatt en
diagnos inom specialistvirden — och som &r yngre 65 ar — har foljts upp inom
15 manader. Har bor noteras att aterbesok som har skett inom 5 ménader ef-
ter att diagnosen faststéllts inte ingar i redovisningen. Eftersom personer som
insjuknar tidigt i en demenssjukdom har behov av tét och aterkommande
uppfoljning ar det dock inte tillrdckligt med ett snabbt aterbesdk, utan de
allra flesta borde ha fatt ytterligare ett uppfoljningsbesok inom 15 manader.

Andelen kvinnor som f6ljdes upp under den aktuella tidsperioden var
storre 4n andelen man — 49 jamf{ort med 42 procent.

Tabell 6. Andelen under 65 ar som féljts upp inom 15 manader

Personer som grundregistrerades under ar 2015 och félides upp av specialistvdrden inom 5-
15 mdnader efter diagnosdatum.

Antalet personer Andelen som foljts upp

Kon yngre &n 5 ar Antalet som foljts upp (%)

Man 154 64 42
Kvinnor 148 73 49
Totalt 302 137 45

Kalla: SveDem — Svenska Demensregistret.

Andelen yngre som f6ljs upp inom specialistvarden har inte 6kat sedan den
forra utvarderingen genomfordes. Tvirtom har andelen minskat nagot — fran
52 till 45 procent.
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Vad gor landstingen for att oka

uppfdljningen?
Som en del i satsningen pa de mest sjuka &ldre tilldelades landstingen sér-
skilda medel for registrering av primérvardspatienter i kvalitetsregistret Sve-
Dem. Inledningsvis avsag statsbidraget demensutredningar, men under 2013
och 2014 tilldelades landstingen istédllet medel for genomforda och registre-
rade uppfoljningar.
I enkiten till landstingen stélldes fragan om de idag gor nagot for att 6ka
uppfoljningen av personer med demenssjukdom. Resultaten visar att det &r
ungefdr en tredjedel av landstingen som har reglerat 1 avtal att demensupp-
foljningar ska registreras i SveDem. Det dr dock endast tva landsting — Got-
land och Halland — som har reglerat detta inom bdde specialistvdrden och pri-

marvarden.

Ett fital landsting betalar ut en ekonomisk ersittning till verksamheterna
for antalet uppf6ljningsbesok som har genomforts, med eller utan krav pé re-
gistrering i SveDem.

Knappt en tredjedel av landstingen anger att de stimulerar uppf6ljning av
personer med demenssjukdom med hjélp av andra atgarder. Har ndmns fram-
forallt utbildning eller skrivningar i andra styrdokument &n avtal.

Jamfort med tidigare (dren 2013-2016) dr det idag farre landsting som sti-
mulerar uppfoljning av personer med demenssjukdom genom sérskilda atgér-
der, som krav 1 avtal eller ekonomisk erséttning.

Tabell 7. Insatser for att 6ka uppfoljningen av personer med demenssjuk-

dom
Reglerat i avtal att Ekonomisk ersattning Ekonomisk ersattning for
Landsting uppfodlining ska regi-  fér uppfolining som re-  uppféljning, utan krav pa
streras i SveDem gistreras i SveDem registrering i SveDem
Stockholm Ja, specialistvérd Nej Nej
Uppsala Nej Nej Nej
Sérmland Ja, primérvérd Ja, primérvérd Nej
Ostergétland Nej Nej Nej
Jénkdping Nej Nej Nej
Kronoberg Nej Nej Nej
Kalmar Nej Nej Ja, primarvérd
Gotland Ja, prirrjdr\/eérd och Ja, prirrjdr\/eérd och Nej
specialistvard specialistvard
Blekinge Nej Nej Nej
Skéne Ja, priméarvard Nej Ja, specialistvard
Halland speciaistverg - Nel Nej
Vastra Goétaland Nej Nej Nej
Varmland Nej Nej Nej
Orebro Svar saknas Nej Nej
Vastmanland Nej Ja, primarvard Ja, primarvard
Dalarna Nej Nej Nej
Gavleborg Ja, specialistvérd Nej Nej
Vasternorrland Nej Nej Nej
Jamtland Nej Nej Nej
Vasterbotten Nej Nej Nej
Norrbotten Nej Nej Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill landsting och regioner, 2017.
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Beddmning av resultat

Det saknas nationella data om hur minga personer med demenssjukdom som
far ett uppfoljningsbesok, och forutséittningarna att folja upp omradet har inte
forbattrats sedan den forra utvarderingen genomfordes. Resultaten frén lands-
tingsenkéten tyder pa att landstingen inte arbetar aktivt med fragan — tvértom
ar det idag farre som stéller krav pa att uppfoljning ska genomforas eller som
anvinder ekonomiska styrmedel for att 6ka uppfoljningen. Det innebir att de

brister som identifierades 2014 sannolikt kvarstar — framforallt nér det géller

den uppfoljning som sker inom priméarvarden.

Inte heller nér det géller uppfoljning av yngre personer, som vanligtvis
sker inom specialistvarden, tycks det ha skett nagra forbéttringar. Mindre dn
hélften av de som har utretts inom specialistvarden har ocksé foljts upp dér
inom femton manader. Socialstyrelsen bedomer att de flesta personer som ti-
digt insjuknar i demenssjukdom bor foljas upp inom specialistvarden — at-
minstone inledningsvis.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det 4r angelédget att lands-
tingen och kommunerna tillsammans utvecklar heltdckande rutiner for upp-
foljning, som innebdér att uppfoljningen vid behov sker i samverkan mellan
huvudménnen. Det ar viktigt att folja upp hur demenssjukdomen utvecklas
over tid, och att uppmérksamma eventuell samsjuklighet. Forhoppningen ar
att tydliga rutiner leder till att antalet personer som f6ljs upp regelbundet
okar. Det dr ocksé angeldget att 6ka kunskapen om hur uppfoljningen ser ut,
genom att berorda verksamheter registerar uppgifter om uppfoljning — bade i
de egna verksamhetssystemen och i kvalitetsregistret SveDem.

NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2018 - VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Multiprofessionellt och
teambaserat arbete

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden och so-
cialtjansten bor erbjuda vard och omsorg utifran ett multiprofessionellt,
teambaserat arbetssétt. Syftet dr att bidra till en kontinuitet 1 varden och om-
sorgen, och att underlitta beddmningar som kraver flera perspektiv eller
kompetenser. Det bidrar ocksa till ett helhetsperspektiv i den vard och om-
sorg som erbjuds.

Det finns méinga olika sétt att organisera det multiprofessionella arbetet pa,
men det &r viktigt att ingdende kompetenser har sin bas i savil hilso- och
sjukvérden som socialtjdnsten. Det bor ocksé finnas en samordnande funkt-
ion for hela teamet. Ett exempel 4r de demensteam som finns i manga kom-
muner och landsting.

I detta avsnitt beskrivs forekomsten av demensteam och samordnings-
funktionen demenssjukskoterskor, samt kommunernas tillgdng till hemtjanst-
personal som enbart arbetar med personer med demenssjukdom. Resultaten
baseras pa uppgifter fran enkédtundersdkningarna till samtliga kommuner och
stadsdelar respektive landsting och regioner.

Demensteam

I enkéten till kommuner och stadsdelar stédlldes fragan om det finns ett de-
mensteam. Det saknas en etablerad definition av begreppet demensteam men
1 enkéten avsdgs ett multiprofessionellt team som har sdrskilda uppgifter
kopplade till demenssjukdomar, som till exempel utbildning, samordning och
individuella stodinsatser.

FArre demensteam i kommunerna

[ utvdrderingen 2014 konstaterades att forekomsten av demensteam hade
okat under perioden 2002 till 2013. I enkdtundersdkningen 2002 angav 35
procent av kommunerna att de hade ett demensteam — antingen i egen regi el-
ler tillsammans med landstinget. Ar 2008 uppgick motsvarande andel till 45
procent, och 2013 var det 56 procent av kommunerna som hade ett demens-
team. En forklaring till 6kningen av antalet demensteam ansédgs vara det
statsbidrag som regeringen delade ut inom dldreomradet under perioden 2007
till 2012, och som bland annat kunde anvéndas till att utveckla demensteam
[13]. Tutvdrderingen lyfte Socialstyrelsen fram att det var angelédget att
landstingen och kommunerna fortsatte att arbeta 1 multiprofessionella team,
aven efter att de statliga stimulansmedlen hade upphort.

Resultaten fran enkéten till kommunerna visar att det nu har skett en
minskning av antalet demensteam. Endast 45 procent av kommunerna har
idag ett sadant team.
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Diagram 44. Demensteam i kommunerna
Andelen kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioner i form av demensteam.

Svarsfrekvens*
Gotland 100 | /1
Kalmar 88 ] 8/12
Vastmanland 78 ] 9/10
Jonkoéping 78 ] 9/13
Varmland 67 ] 15/16
Halland 67 | ] 616
Vdésterbotten 64 | ] 11/15
Ostergétiand 63 | EEEG— ] 8/13
Orebro 57 | ] 7/12
Sérmland 57 | ] 7/9
Uppsala 50 | ] 6/8
Vasternorriand 50 [ ] 6/7
RIKET 45 [ ] 241/312
Blekinge 40 | ] 5/5
Gavieborg 40 | ] 5/10
Doloma 36 ] 1/15
Jamtland 33 | ] 6/8
Skéne 32 25/33
Stockholm 31 36/39
Norrbotten 30 10/14
Kronoberg 29 7/8
Vastra Gotaland 28 43/58
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mbdade kommunen/stadsdelen och landstinget Procent

Oenbart frdn kommunen/stadsdelen
*Antal kommuner som besvarat enk&ten/totala antalet kommuner i lanet.
Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar 2017.

Det dr ndgot vanligare med demensteam i sma kommuner &n 1 storstddernas
stadsdelar och andra storre stider — 46 jimfort med 42 procent. Ar 2014 var
det tvdrtom, vilket tyder pa att demensteam framforallt har forsvunnit 1 stor-
stadsomradena. I Stockholm, Viéstra Go6taland och Skane ar det mindre 4n var
tredje kommun som har ett demensteam.

Vilka kompetenser ingdr i demensteamen?

I de flesta fall (83 procent) bestar demensteamet enbart av personal fran
kommunen. Det dr ungefar lika stor andel som 2013, nér den forra utvérde-
ringen gjordes.

Kommunernas demensteam
Vilka kompetenser som ingér i demensteamen varierar avsevart mellan olika
kommuner. I de flesta kommuner ingar demenssjukskoterska eller en annan
person med samordningsansvar i teamet, och vanligtvis ocksa en undersko-
terska med vidareutbildning i demensvard. I drygt hilften av teamen ingar
dven en arbetsterapeut. Bistdndshandldggare och fysioterapeut ingér bara 1
ungefér vart femte team, men ibland finns det namngivna personer med
denna kompetens som kan konsulteras vid behov.
Kurator ingér endast i ett fatal team, och dietister inte alls. Daremot kan
dessa kompetenser ibland — men relativt sédllan — konsulteras vid behov.
Andra kompetenser som kan inga i kommunernas demensteam ar framfor-
allt anhorigkonsulenter eller andra personer ansvariga for anhorigstod.
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Diagram 45. Kompetenser i kommunernas demensteam

Andelen kommuner som anger att nedanst&ende kompetenseringdri kommunens egna
demensteam, i procent.

Demenssjukskdterska/sam ordningsanswvarig

Annan sjukskéterska

Specialistutbildad underskdterska, t.ex.
Sihviasyster

Annan underskdterska
Bistandshandl@ggare
Arbetsterapeut
Fysioterapeut

Kurator

Dietist

Andra kompetenser

0 20 40 &0 80 100

Ja, pemanent i teamet
Ja, namngiven perseon som kan konsulteras vid behov

Kélla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar 2017,

Gemensamma demensteam for kommun och landsting
Endast sju procent av kommunerna har demensteam dér personal frén lands-
tinget ingér. I de landstingsgemensamma teamen ingér néstan alltid en de-
menssjukskoterska eller annan sjukskoterska frdn kommunen. Det dr ocksé
vanligt att arbetsterapeut och bistandshandlaggare ingér, eller atminstone att
dessa kompetenser gér att konsultera vid behov.

Fran landstingets sida ingér vanligtvis en sjukskdterska, och i hdlften av
teamen dven en arbetsterapeut. Likare ingar i mindre @n en tredjedel av tea-
men, men det forekommer ocksé att det finns en namngiven person som kan
konsulteras vid behov. I nidstan 40 procent av de gemensamma teamen sak-
nas det dock helt och hallet 1ikarkompetens.

Det ar ovanligt att de gemensamma teamen har tillgéng till andra kompe-
tenser fran landstinget. Ingen kommun anger att fysioterapeut, kurator, psy-
kolog eller dietist fran landstinget ingdr permanent i det gemensamma tea-
met. Ibland finns det dock en namngiven person som kan konsulteras vid
behov, dven om det géller mindre 4n en tredjedel av teamen.

Demenssjukskoterskor och andra
samordningsfunktioner

I enkéterna till kommunerna respektive landstingen stilldes ocksa fragan om
det fanns demenssjukskoterskor eller andra personer med sérskilt samord-
ningsansvar for personer med demenssjukdom. Aven nir det giller begreppet
demenssjukskoterska saknas en etablerad definition. I enkéterna avsags en
sjukskoterska som framst har till uppgift att fungera som samordnare, utbil-
dare och kontaktskoterska for vard eller omsorg av personer med demens-
sjukdom, och som har tydligt avsatt tid for detta.
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Demenssjukskoterskor i kommunerna

I tva tredjedelar av kommunerna finns det en eller flera demenssjukskoters-
kor. Jamfort med 2013, nir den forra utvirderingen genomfordes, har ande-
len minskat ndgot — fran 69 till 64 procent. Minskningen kan dock bero pa att
vi denna géng dven har fragat kommunerna om det finns andra personer med
motsvarande uppdrag, men som har en annan professionell bakgrund an sjuk-
skoterska. Det kan till exempel vara arbetsterapeuter eller underskoterskor
som har vidareutbildat sig till Silviasystrar, och som kallas demenssamord-
nare eller demensutvecklare. Resultaten visar att ytterligare 13 procent av
kommunerna har denna typ av samordningsfunktioner.

Niéstan var fjairde kommun saknar dock en person som har i uppdrag att
samordna kommunens insatser till personer med demenssjukdom.

Det ar vanligare att det finns demenssjukskdterskor eller andra samord-
ningsfunktioner i mindre kommuner &n i storstadsregionerna och andra storre
stader — 79 jamfort med 72 procent.

Diagram 46. Samordningsfunktioner i kommunerna

Andelen kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioneri form av
demenssjukskoterskor eller annan personal.

Svarsfrekvens*
Blekinge 100 5/5
Gotland 100 1/1
Halland 100 | 6/6
Skane 96 [ ] 25/33
Joénkdéping 89 9/13
Ostergétland 88 I 8/13
Vérmland 87 ] 15/16
Uppsala 86 ] 7/8
Kronoberg 86 7/8
Sérmland 86 [ 1 7/9
Vastra Goétaland 84 [ 1] 43/58
Vasternorrland 83 [ ] 6/7
Gdavleborg 83 [ 1] 6/10
Vastmanland 78 9/10
RIKET 77 [ 1 244/312
Kalmar 75 1 8/12
Orebro 75 I 8/12
Dalarna 73 [ ] 11/15
Stockholm 56 1 36/39
Norrbotten 50 [ 1] 10/14
Jamtland 50 1 6/8
Vdasterbotten 45 [ 1 11/15
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

B Demenssjukskdterska O Annan personal med samordningsansvar

*Anfal kommuner som besvarat enk&ten/totala antalet kommuner i lanet.
Kdalla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar 2017.

I majoriteten av kommunerna som anger att de har en demenssjukskoterska

eller demenssamordnare dr det en person som har detta uppdrag, oavsett an-
talet dldre i kommunen. Det forekommer dock att det finns flera — vanligtvis
tvd — demenssjukskoterskor eller motsvarande.

Demenssjukskoterskorna tycks ha mycket varierande uppdrag och tjdnst-
goringsgrad. I drygt hélften av kommunerna &r tjansten som demenssjuksko-
terska eller demenssamordnare ett heltidsuppdrag, men i en knapp tiondel av
kommunerna dr mindre &n 25 procent av arbetstiden avsatt for uppdraget.
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Det tycks vara vanligt att uppdraget som demenssjukskoterska kombineras
med ett annat deltidsuppdrag, till exempel att ansvara for kommunens anho-
rigstod.

Knappt hélften — 49 procent — av demenssjukskoterskorna ér specialist-
sjukskoterskor med inriktning mot demens. Ytterligare 14 procent dr specia-
listsjukskoterskor med inriktning mot vdrd av dldre. Resterande 37 procent dr
utbildade till distriktssjukskoterskor eller saknar utbildning utover grundut-
bildning till sjukskd&terska.

Bakgrunden for demenssamordnare som inte &r sjukskoterskor kartlades
inte 1 enkéten.

Demenssjukskdterskor i landstingen

I enkéten till landstingen stilldes fragan om det inom primarvarden finns per-
sonal med sérskilt samordningsansvar for personer med demenssjukdom —
vanligtvis demenssjukskoterskor. Drygt hélften av landstingen anger att detta
finns vid alla eller de flesta primdrvardsmottagningar. Ett landsting anger att
det finns personal med samordningsansvar vid ungefar hilften av mottag-
ningarna, och fyra att det bara finns vid ndgon enstaka mottagning. Reste-
rande landsting har svarat nej pa fragan, eller har inte besvarat den alls.

I Ostergétland togs ansvaret for demensutredning och uppfoljning till stor
del 6ver av kommunens personal i samband med hemsjukvardsreformen
2014, vilket gjorde att flertalet demenssjukskdterskor gick dver till kommu-
nerna. Det gor att det inte langre finns nagon som samordnar insatserna till
personer med demenssjukdom vid priméirvardsmottagningarna. Aven Blek-
inge anger att de demenssjukskoterskor som forut var anstéllda inom primar-
vérden nu dr anstdllda inom kommunen, men att samordningsansvaret ligger
kvar trots att de har bytt huvudman.

Flera landsting pdpekar att forutsdttningarna for att arbeta som demens-
sjukskoterska varierar avsevirt mellan olika primédrvardsmottagningar, bland
annat beroende pa vilken tid som &r avsatt for uppdraget.

I fem landsting ar det reglerat i avtal att det ska finnas en demenssjuksko-
terska eller motsvarande vid primirvardsmottagningarna. [ 6vriga sju lands-
ting som har demenssjukskoterskor vid alla eller de flesta primérvardsmot-
tagningarna saknas en reglering i avtalen. Att det ska finnas
demenssjukskoterskor eller demenssamordnare kan dock ingé i andra poli-
cydokument. Landstinget i Virmland beskriver att de dr pd vig att infora en
demenscertifiering av primirvardsmottagningarna, pa samma sitt som nér
det giller astma, KOL och diabetes. Certifieringen innebér bland annat att det
ska finnas en ansvarig ldkare och en distriktsskoterska med sérskilt avsatt tid
for att arbeta med patientgruppen.

Tabell 8. Primdrvardens tillgang till personal med samordningsansvar for
personer med demenssjukdom

Finns personal med samordnings- Ar det reglerat i avtal aft

Landsting ansvar vid primdrvardsmottag- e e (e
ningarna?

Stockholm Ja, vid enstaka -

Uppsala Svar saknas -

Sérmland Ja, vid alla eller de flesta Ja

Ostergétland Nej -
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Finns personal med samordnings-

Ar det reglerat i avtal att

Landsting ansvar vig primarvardsmottag- personal ska finnas?
ningarna?
Jénkdéping Ja, vid alla eller de flesta Ja
Kronoberg Ja, vid alla eller de flesta Ja
Kalmar Ja, vid alla eller de flesta Nej
Gotland Ja, vid alla eller de flesta Ja
Blekinge Nej -
Skéne Ja, vid hdlften -
Halland Ja, vid alla eller de flesta Nej
Vastra Gétaland Ja, vid alla eller de flesta Nej
Varmland Ja, vid alla eller de flesta Nej
Orebro Ja, vid enstaka -
Vastmanland Ja, vid alla eller de flesta Ja
Dalarna Ja, vid enstaka -
Gdavleborg Svar saknas -
Vasternorrland Ja, vid alla eller de flesta Nej
Jamiland Svar saknas -
Vdasterbotten Ja, vid alla eller de flesta Nej
Norrbotten Ja, vid enstaka -

Kalla: Socialstyrelsens enkdt fill landsting och regioner, 2017.

Hemtjdnstpersonal enbart for personer
med demenssjukdom

I enkéten till kommunerna tillfrigades dessa om de har hemtjénstpersonal
som enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjukdom.
Drygt en femtedel av kommunerna sédger att de har sddan personal.

Det ar vanligast att kommunerna har sarskilda hemtjanstteam som enbart
arbetar med personer med demenssjukdom. Detta finns i 13 procent av lan-
dets kommuner. Teamen kan finnas inom en hemtjinstverksamhet, men kan
ocksé vara en separat verksamhet som ansvarar for ett storre geografiskt om-
rade. I kommuner som har sérskilda hemtjénstteam finns dessa vanligtvis i
hela eller ndstan hela kommunen eller stadsdelen.

I ytterligare atta procent av kommunerna finns det inom respektive hem-
tjdnstverksamhet sdrskild hemtjénstpersonal som har i uppdrag att arbeta med
personer med demenssjukdom, utan att vara kopplade till ett sarskilt team
med demensinriktning. Aven detta finns vanligen i hela eller nistan hela
kommunen eller stadsdelen.
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Diagram 47. Hemtjcinstpersonal for personer med demenssjukdom
Andelen kommuner/stadsdelar med hemtjdnstpersonal som enbart har i uppdrag att
arbeta med personer med demenssjukdom.

Svarsfrekvens*

Dalarna 55 11/15
Stockholm 47 36/39
Sérmland 43 7/9
Varmland 27 15/6
Ostergétland 25 8/13
Vastra Gétaland 23 43/58
Jénkdping 22 9/13
42 ) B s m— 239/312
Halland 17 | 6/6
Uppsala 17 6/8
Gdavleborg 17 6/10
Vastmanland 11 9/10
Skéne 8 24/33
Gotland 0 | 1/1
Kalmar 0 | 8/12
Vaésterbotten 0 | 11/15
Orebro 0 | 8/12
Vdasternorrland 0 : 5/7
Blekinge 0 5/5
Jamtland 0 | 5/8
Norrbotten 0 | 9/14
Kronoberg 0 i ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 7/8
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B Jq, sérskilda hemtjénstteam Procent
OJa, personal inom respektive hemtjénstverksamhet

*Antalet kommuner som besvarat enkdten/totala antalet kommuner i lanet.
Kdlla: Socialstyrelsens enkat till kommuner och stadsdelar 2017.

Det dr vanligare att det finns sérskild personal som enbart arbetar med perso-
ner med demenssjukdom i stérre kommuner. Av stadsdelarna i Stockholm
och Goteborg samt andra storre stédder dr det 27 procent som har sarskild
hemtjéanstpersonal, medan motsvarande andel i mindre kommuner endast ar
16 procent. I storre stider finns det fler personer med demenssjukdom och
avstdnden dr kortare, vilket sannolikt gor det lattare att bygga upp sérskilda
resurser som arbetar med malgruppen.

Kommuner som har sérskilda hemtjdnstteam for personer med demens-
sjukdom framhaller att teamen leder till en 6kad kontinuitet for den enskilde,
eftersom antalet personer kring brukaren minimeras. Andra fordelar som
lyfts fram dr bland annat att teamen far fortlopande utbildning och handled-
ning vilket bidrar till en 6kad kompetens, och att man arbetar pé ett mer
strukturerat sitt med exempelvis levnadsberittelser.

En del kommuner som inte har sirskild hemtjanstpersonal som enbart ar-
betar med personer med demenssjukdom papekar att de arbetar med gene-
rella utbildningsinsatser for att hdja personalens kompetens. Malet med dessa
insatser 4r att all hemtjanstpersonal ska ha tillrdcklig kunskap for att kunna
ge vard och omsorg till mélgruppen. Andra kommuner beklagar att det inte
finns sirskilda team, men menar att det saknas resurser for att bygga upp sad-
ana eller att kommunen ér alltfor liten for att det ska vara mojligt.

Demensinriktad hemtjanstpersonal dkar inte ldngre

I den forra utvirderingen konstaterades att andelen kommuner med sérskild
personal som enbart arbetar med personer med demenssjukdom har 6kat over
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tid — frén 9 procent 2002 till 24 procent &r 2013. Nu tycks det emellertid som
om denna utveckling har avstannat, och resultaten tyder till och med pa en
minskning av antalet riktade hemtjénstverksamheter.

Bedomning av resultat

Antalet demensteam Okar inte ldngre, utan istillet har antalet minskat under
de senaste aren. Socialstyrelsen bedomer att det dr en olycklig utveckling, ef-
tersom teamen kan bidra till att personer med demenssjukdom identifieras ti-
digare samt far béttre och mer samordnade véard- och omsorgsinsatser.

Vidare ar det ovanligt att teamen bestar av personal frén bade landstingen
och kommunerna. I de gemensamma team som finns saknas dessutom ofta
vissa kompetenser, till exempel ldkare, fysioterapeut, dietist och kurator eller
psykolog. Socialstyrelsen anser att det viktigt att teamen har den kompetens
som krévs for uppdraget, vilket bland annat innebér att dessa personalkatego-
rier bor finnas kopplade till teamet. Personerna behover inte inga i teamet
konstant, men det bor atminstone finnas namngivna personer som kan kon-
sulteras vid behov.

Vikten av att landstingen och kommunerna tillsammans utvecklar granso-
verskridande demensteam ar ocksa nagot som lyfts fram i Socialstyrelsens
underlag till en nationell strategi for demenssjukdom [11]. I underlaget fore-
slés att ett grundteam skulle kunna besta av en demenssjukskoterska fran pri-
mirvarden, en demenssjukskoterska frdn kommunen, en arbetsterapeut fran
primérvéarden eller kommunen samt en bistandsbeddmare. Utover grundtea-
met bor det finnas mdjlighet att koppla in ytterligare kompetenser vid behov,
som lékare, fysioterapeut, logoped eller dietist.

I manga kommuner och landsting finns det samordningsfunktioner i form
av demenssjukskoterskor eller annan personal med samordningsansvar for
demensfragor, men i var fjirde kommun saknas denna funktion. Tiden som
ar avsatt for samordningsuppdraget varierar ocksd. Socialstyrelsen bedomer
darfor att landstingen och kommunerna skulle behdva se ver tillgdngen till
samordningsfunktioner, som demenssjukskdterskor och demenssamordnare.

I mindre 4n en fjardedel av kommunerna finns det hemtjdnstpersonal som
enbart har i uppdrag att arbeta med personer med demenssjukdom. Andelen
kommuner som har sérskilda hemtjanstteam eller motsvarande har inte 6kat,
utan snarare minskat nagot. Mgjligheten att utveckla sirskilda hemtjanstteam
med demensinriktning paverkas av kommunstorlek och andra geografiska
forhallanden. Socialstyrelsen anser dock att kommunerna skulle behova se
over organisationen av hemtjénstinsatser i ordindrt boende, for att sidkerstélla
kontinuitet for den enskilde och kvaliteten pa insatserna.
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Sarskilt boende

Personer med omfattande fysiska eller kognitiva besvir kan behova insatser
dygnet runt, vilket kan erbjudas vid ett sirskilt boende. I de nationella riktlin-
jerna rekommenderas att socialtjdnsten bor erbjuda ett sarskilt boende som ér
anpassat for personer med demenssjukdom. Det innebér bland annat att boen-
dena ska vara smaskaliga och ha en inkluderande boendemiljo.

I detta avsnitt beskrivs bland annat hur stor andel av personer med de-
menssjukdom som bor i sérskilt boende samt hur vanligt det &r med boenden
for grupper med sérskilda behov, till exempel yngre personer och personer
med annan spraklig eller kulturell bakgrund. Resultaten baseras pa enkétun-
dersokningen till landets kommuner som gjordes varen 2017, registret dver
socialtjanstinsatser till dldre och personer med funktionsnedséttning samt So-
cialstyrelsens enhetsundersokning om dldreomsorg och kommunal hélso- och
sjukvard 2017.

Farre platser i sarskilt boende

Andelen dldre som bor 1 sérskilt boende har successivt minskat under den
senaste tiodrsperioden — fran 5,9 procent till 4,2 procent mellan &ren 2007
och 2016. Spridningen mellan kommunerna dr dock stor och ar 2016 varie-
rade andelen mellan 0,5 procent och 8,6 procent [14].

Den sista december 2016 var det knappt 87 000 personer som hade ett
verkstéllt beslut om sérskilt boende.

Hur m&nga personer med
demenssjukdom bor i sarskilt boende?

I Socialstyrelsens register 6ver socialtjanstinsatser till dldre och personer med
funktionsnedsittning framgar det inte om personen som far insatser har en
demenssjukdom eller inte. Det gor att vi inte kan veta hur manga personer
med demenssjukdom som bor i sérskilt boende. Det har uppskattats att unge-
far 70 procent av de som bor 1 sirskilt boende har en kognitiv nedséttning
[6], vilket skulle motsvara ungefir 60 000 personer. Forutsatt att forekomsten
av demenssjukdom uppgar till 150 000 personer innebér det att ungefir 40
procent av de som har en demenssjukdom bor i sérskilt boende.
Socialstyrelsen har for forsta gdngen tagit fram en demenspopulation ge-
nom att samkora Socialstyrelsens hélsodataregister med relevanta kvalitetsre-
gister (for en utforligare beskrivning av populationen, se bilaga 2). Antalet
personer i demenspopulationen uppgér till ndstan 95 000 personer. Att popu-
lationen dr mindre dn den skattade prevalensen beror sannolikt pé att vissa
personer saknas. Det kan till exempel handla om de som befinner sig i ett ti-
digt skede av sin demenssjukdom och som &nnu inte har fatt ndgon demens-
diagnos, de som har fatt sin diagnos inom primirvarden men som inte be-
handlas med demenslidkemedel eller registrerats i SveDem samt éldre,
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multisjuka personer dir det inte bedoms som ldmpligt att personen ska ge-
nomgé en demensutredning och som dirfor saknar en demensdiagnos.

Den sista december 2016 var det 44 procent av de som ingar i demenspo-
pulationen som hade ett beslut om sirskilt boende, vilket dverensstimmer re-
lativt vdl med berdkningarna ovan. Andelen personer med demenssjukdom
som bor i sérskilt boende varierar mellan linen — frin 52 procent i Orebro till
36 procent i Kalmar. Populationens sammanséttning, det vill sdga hur ménga
och vilka personer som gér att fanga med hjilp av registren, kan dock pé-
verka resultatet.

Diagram 48. Personer med demenssjukdom i sdrskilt boende

Andelen personer med demenssjukdom bosatta i sarskilt boende den 31 december
2016, av de som ingdr i Socialstyrelsens demenspopulation.

Antal i populationen

Orebro 52 2387
Ostergdtland 49 3732
Gdavleborg 48 3317
Vastmanland 47 3151
Blekinge 47 1604
Vasternorrland 47 2968
Kronoberg 46 1678
Jamtland 46 1322
Uppsala 46 2894
Gotland 46 567
Sérmland 45 2907
Norrbotten 45 3818
Jonkoéping 45 3218
Vasterbotten 45 4014
Véstra Goétaland 44 14797
RIKET 44 94368
Stockholm 44 17783
Halland 43 2729
Varmland 43 3476
Dalarna 43 2994
Skane 41 11796
Kalmar 36 3129
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Registret dver socialtj@nstinsatser fill &ldre och personer med funktionsnedsattning och
Socialstyrelsens demenspopulation.

De flesta kommuner har
demensboenden och antalet platser
minskar inte

Néstan alla kommuner i landet har sérskilda boenden som enbart riktar sig
till personer med demenssjukdom, s kallade demensboenden. Endast 13 av
de 243 kommuner eller stadsdelar som har besvarat Socialstyrelsens enkét
har inte ndgot demensboende, vilket motsvarar 5 procent av kommunerna.

Jamfort med den forra utvarderingen ar det dock fler kommuner som sak-
nar sarskilda demensboenden, eftersom motsvarande andel da var mindre 4n
3 procent.
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Enligt uppgifter frdn Socialstyrelsens enhetsundersokning om dldreomsorg
och kommunal hélso- och sjukvard 2017 hade néstan 30 000 personer ett be-
slut om permanent sérskilt boende i ett gruppboende for personer med de-
menssjukdom. Resultaten &r inte heltickande, eftersom 8 procent av de sir-
skilda boendeenheterna inte besvarade enkdten. Uppgifterna géller dessutom
endast personer over 65 ar, vilket innebdr att antalet personer i demensboen-
den ar fler an vad som anges ovan.

Antalet platser i demensboenden har successivt okat — fran 23 500 &r 2002,
26 000 ar 2008 till ndstan 30 000 ar 2012. Nu tycks dock 6kningen ha avstan-
nat, da antalet platser i demensboenden dr ungefir lika stort idag som néir den
forra utvarderingen genomfordes.

Finns demensboenden for grupper med
sarskilda behov?

I enkétundersokningen till samtliga kommuner och stadsdelar stilldes fragan
om de hade demensboenden riktade till yngre personer respektive personer
med ett annat modersmél dn svenska.

Resultaten visar att knappt en tiondel av kommunerna har boenden som
riktar sig till yngre personer. Ungefdr dubbelt s minga har boenden for per-
soner med ett annat modersmal dn svenska. Det dr dock relativt vanligt att
man koper platser 1 andra kommuner eller stadsdelar for att tillgodose beho-
ven hos de egna kommuninvénarna — framforallt nér det géller boenden for
yngre personer.

Tabell 10. Boenden for grupper med sarskilda behov

Andelen kommuner och stadsdelar med sérskilda boenden fér yngre personer eller personer
med ett annat modersmal, respektive andelen av dem som saknar detta men som képer
platser i andra kommuner eller stadsdelar. Riket, i procent.

Andelen kommuner
som saknar boen-
den men képer plat-
ser

Andelen kom-
Grupper med sdrskilda behov muner med
egna boenden

Yngre personer (under 65 ar) 9 17
Personer med annat modersmal an svenska 16 7

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar, 2017.

Andelen kommuner med sarskilda boenden for yngre personer har minskat
ndgot jamfort med 2013, da 11 procent av kommunerna hade sddana boen-
den. Nér det géller boenden for personer med ett annat modersmal dn
svenska har andelen istéllet 6kat — frdn 11 till 16 procent.

Det dr vanligare att det finns malgruppsanpassade demensboenden i Stock-
holm, Géteborg och andra storre stidder én i1 6vriga landet. Det dr ocksé be-
tydligt vanligare att storstadskommunerna koper platser i andra kommuner
eller stadsdelar for att tillgodose behoven hos de egna kommuninvéanarna.
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Tabell 11. Malgruppsanpassade boenden i storstdder och stérre stader,
samt i 6vriga landet

Andelen kommuner och stadsdelar med malgruppsanpassade boenden, uppdelat pé stor-
stGdderna och andra stérre stader respektive dvriga landet. Riket, i procent.

Ovriga landet

Egna platser Koper
platser

Storstader/storre stader

G d sarskilda beh
UpPper med sarsifica behov Egna platser Koper platser

Yngre personer (under 65 &r) 14 47 6 6

Personer med annat moders-

o0 31 25 10 1
mal &n svenska

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2017.

Beddmning av resultat

Antalet platser i sdrskilt boende har minskat under de senaste decennierna,
och det finns stora skillnader mellan kommunerna nér det géller hur stor an-
del av den dldre befolkningen som bor i sdrskilt boende. Resultaten fran ut-
virderingen visar att tillgangen till platser i sérskilda boenden varierar avse-
vért dven ndr man enbart tittar pa personer med demenssjukdom. Uppgifter
fran Boverkets enkdét till kommunerna visar att néstan hilften av landets
kommuner — 125 stycken — bedomer att de har ett underskott pa sdrskilda bo-
endeformer for dldre [14].

Drygt en tredjedel av platserna i sérskilt boende 4r i demensboenden, det
vill sdga boenden som enbart riktar sig till personer med demenssjukdom.
Skillnaderna mellan kommunerna &r stora dven nér det géller hur stor andel
som kan erbjudas plats i ett demensboende. Socialstyrelsen bedomer darfor
att kommunerna skulle behova se dver och vid behov utoka antalet platser i
sarskilda boenden, med eller utan demensinriktning.

Andelen kommuner med sérskilda demensboenden for personer med annat
modersmal dn svenska har okat nagot sedan den forra utvarderingen genom-
fordes, medan antalet kommuner som har boenden for yngre personer snarare
tycks ha minskat. Socialstyrelsen bedomer darfor att fler kommuner skulle
kunna utveckla malgruppsanpassade boenden eller samverka med andra
kommuner for att tillgodose behoven hos de egna kommuninvéanarna.
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Personcentrerad omvardnad och
individanpassade stodinsatser

Begreppet personcentrerad omvardnad dr centralt i de nationella riktlinjerna.
Personcentrerad omvardnad innebér att personen, och inte demenssjukdo-
men, sitts i fokus och att varden och omsorgen tar utgangspunkt i den de-
menssjukes upplevelse av sin verklighet. I den personcentrerade varden och
omsorgen uppmuntras personen med demenssjukdom, ibland tillsammans
med anhoriga, att berdtta om sig sjilv och sitt liv for att underlétta forstaelsen
for den demenssjukes livsmonster, varderingar och preferenser. Beréttelsen
kan fungera som utgangspunkt for att ge en personcentrerad vard och om-
sorg.

Det dr svart att mita personcentrerad omvardnad, och ofta kravs det kvali-
tativa eller observerande studier for att kunna gora det. For att anda fa en bild
av hur verksamheterna arbetar med detta centrala men svarfangade omrade
genomforde Socialstyrelsen i samband med den férra utvirderingen en ano-
nym enkitundersokning, riktad till ett urval demensboenden. Enkédten har nu
upprepats. Dessutom har motsvarande enkét skickats till ett urval hemtjans-
tenheter, med syfte att jaimfora de insatser som ges till personer i ordinért re-
spektive sirskilt boende.

Levnadsberattelser

Ett sdtt att ta del av den demenssjukes livshistoria dr genom att inhdmta en sa
kallad levnadsberittelse. Levnadsberittelsen, som bor vara dokumenterad,
kan till exempel innehalla en beskrivning av den enskildes livshistoria, vér-
deringar och preferenser.

Levhadsberdttelser ar ett etablerat verktyg vid

demensboenden ...

Resultaten fran enkditen till ett urval demensboenden tyder pa att levnadsbe-
rattelser dr ett etablerat verktyg i verksamheterna. I stort sett alla boenden
som besvarat enkiten anger att de brukar inhdmta och dokumentera perso-
nens levnadsberittelse i samband med att hen flyttar in.

Det ar vanligast att de flesta personer vid boendet, men inte alla, har en do-
kumenterad levnadsberittelse. Att samtliga personer vid boendet inte har en
levnadsberittelse nedtecknad kan ha flera forklaringar. Anhoriga vill inte all-
tid 1amna ut den enskildes livshistoria, vilket dr nagot som bor respekteras.
Av naturliga skél kan det ocksd vara svart att dokumentera levnadsberéttel-
sen for personer som ér i ett sent skede av demenssjukdomen, och som sak-
nar anhoriga eller andra néirstaende.
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Tabell 12. Forekomsten av levnhadsberdttelser vid demensboenden

Andelen demensboenden som anger att en levnadsberattelse har inhdmtats i samband
med inflyttningen till demensboendet, i procent.

De Ungefdr N&aon Levnadsberdttel-
Alla halften 9 ser inhdmtas van-
flesta enstaka I ..
brukare av bru- ligtvis inte for nya
brukare brukare
karna brukare
Andelen demens- o4 64 n 9 1

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden, 2017.

Vid ungefér hélften av demensboendena har levnadsberittelsen hdmtats in
senast en vecka efter att personen har flyttat in till boendet. En del demens-
boenden anger ocksa att de brukar dokumentera levnadsberittelsen redan in-
nan inflyttning. Ofta har de skickat ut formuldret for levnadsberéttelsen sa
snart den enskilde eller de anhoriga har tackat ja till placeringen vid boendet,
och levnadsberittelsen kompletteras sedan vid inflyttningssamtalet.

Nér den forra utvarderingen genomfordes var det mindre dn en tredjedel av
demensboendena som angav att levnadsberittelsen himtades in inom en
vecka. Det tycks alltsd som om verksamheterna har blivit battre pa att tidigt
samla in information som den boendens livshistoria och preferenser.

Tabell 13. Tid ndr levnadsberattelsen inhamtas

Andelen demensboenden, i procent

Efter en vecka

Innan perso- Inom en 5 Efter mer Gn en
o men inom en .
nen flyttar in vecka . manad
manad
Andelen demens-
16 33 49 3

boenden

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden, 2017.

... men levnadsberattelser ar inte lika vanligt som

verktyg inom hemftjansten

Arbetet med levnadsberittelser tycks vara mindre etablerat inom hemtjins-
ten. Det dr bara drygt hélften av hemtjanstverksamheterna som brukar in-
hidmta och dokumentera levnadsberittelsen i samband med att en person med
demenssjukdom beviljas hemtjanstinsatser.

Aven verksamheter som anger att de brukar samla in en levnadsberittelse
gOr vanligtvis inte det for alla brukare. Istéllet kan de samlas in for en be-
gransad grupp, till exempel personer som dr beviljade dagverksamhet.

Flera verksamheter papekar att de inte arbetar strukturerat med levnadsbe-
rattelser, men att de &r pé vég att infora ett sadant arbetssitt. En del verksam-
heter anger ocksa att de inte sjdlva himtar in ndgon levnadsberittelse, men
att det har gjorts i samband med bistandsbedomningen.
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Tabell 14. Férekomsten av levnadsberdttelser inom hemtjcnsten

Andelen hemtjanstverksamheter som anger att en levnadsberdttelse har inhdmtats i sam-
band med beviljandet av hemtjdnstinsatser, i procent.

Ungefdr o Levnadsberdttel-
Alla De - Nagon .

hdalften ser inhdmtas van-
bru- flesta enstaka s . ..

av bru- ligtvis inte for nya
kare brukare brukare

karna brukare

Andelen hemtjanst: 9 20 1 18 42

verksamheter

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval hemtjé@nstverksamheter, 2017.

Ndar anvands levnadsberattelserna?

De flesta av landets demensboenden anvinder levnadsberéttelserna som ett
underlag i framtagandet av genomforandeplaner. Nistan var fjairde demens-
boende anger dock att det bara sker ibland, séllan eller till och med aldrig.

Det ar ocksa vanligt att levnadsberéttelsen anvinds i det dagliga arbetet,
till exempel i samtal med den enskilde. Ménga anvinder ocksé levnadsberit-
telsen for att undvika svéra situationer som kan kopplas till beteendemaéssiga
och psykiska symtom vid demens, BPSD. Den kunskap om personen som
levnadsberittelsen ger underléttar bemotandet, och kan bidra till att forhindra
sa kallade konfliktsituationer.

Tva tredjedelar av demensboendena anger att levnadsberéttelsen anvinds i
samband med introduktion av ordinarie personal. Det dr ndgot ovanligare att
de anvénds vid introduktion av extra personal, som till exempel timvikarier.

Levnadsberittelserna anvinds 1 begriansad utstrackning i kontakter med
andra vardgivare, som till exempel akutmottagningar eller andra sjukhus-
verksamheter.

Ungefar hilften av demensboendena anger att de anviander levnadsberittel-
serna vid andra tillféllen, till exempel i samband med vardplanering.

Diagram 49. Levnadsberdattelser vid demensboenden

Andelen demensboenden, i procent.

Som ett underlag i framtagandet av _
genomférandeplaner
| det dagliga arbetet, t.ex. i samtal med den _
enskilde
For att undvika och férebygga svara situationer, _
t.ex. vid BPSD-problematik
| samband med introduktion av ordinarie _
personal
I samband med introduktion av extra personal _

| kontakt med andra vardgivare, t.ex.

akutmottagningar -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Alltid m Oftast ~ Ibland ®Sdllan m Aldrig

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden, 2017.

Resultaten fran hemtjénstenkédten tyder pé att levnadsberittelserna — nér det
finns sddana — inte anvands dar fullt lika ofta som vid demensboendena.
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Diagram 50. Levnadsberdttelser vid hemtjdanstverksamheter
Andelen hemtja@nstverksamheter, i procent.

Som ett underlag i framtagandet av
genomférandeplaner

| det dagliga arbetet, f.ex. i samtal med den
enskilde

For att undvika och férebygga svara situationer,
t.ex. vid BPSD-problematik

personal

| samband med introduktion av extra personal,
t.ex. timvikarier

| kontakt med andra vardgivare, t.ex.
akutmottagningar

| samband med introduktion av ordinarie _

Som &verldmning vid flytt fill sérskilt boende

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Allfid = Oftast ~ Ibland ®Sdllan m Aldrig

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval hemtjénstverksamheter, 2017.

Nistan tre av fyra demensboenden anger att de alltid eller oftast uppdaterar
levnadsberittelsen nir ny information tillkommer. Andelen ar ungefér lika
stor inom hemtjanstverksamheterna.

Vid vart fjarde demensboende respektive hemtjénstverksamhet uppdateras
bara levnadsberittelsen i undantagsfall, eller inte alls.

Tabell 15. Uppdatering av levnadsberdttelser
Andelen demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, i procent.

Ja, men barai

Ja, alitid Ja, oftast Nej

undantagsfall
Demensboenden 29 43 18 11
Hemtjanstverksamheter 27 48 16 9

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden respektive hemtjcnstverksamheter, 2017.

Genomfdrandeplaner

En genomforandeplan dr en 6verenskommelse med den enskilde och ett
praktiskt redskap for personalen i sitt arbete. Syftet med genomforandepla-
nen dr att skapa en tydlig struktur for det praktiska genomforandet och for
uppfoljningen av en beslutad insats.

Ndastan alla har en genomfdérandeplan ...

Enkatresultaten tyder pd att nistan alla personer, bade inom sirskilda boen-
den och inom hemtjansten, har en genomforandeplan. Var femte hemtjanst-
verksamhet anger dock att de flesta, men inte alla, har en genomf6randeplan.
Det overensstimmer vil med resultaten fran Socialstyrelsens enhetsunder-
s0kning, som visar att 92 procent av personerna inom sérskilt boende har en
aktuell genomforandeplan. Motsvarande andel inom hemtjénsten &r 75 pro-
cent [15].
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... men vad som ingdr i genomférandeplanen

varierar

Vid de allra flesta demensboenden dokumenteras vad personen kan gora
sjélv, vilka dagliga rutiner som personen trivs bdst med (till exempel nér det
géller mat och hygien) samt vilka hindelser eller aktiviteter som personen
mér extra bra av eller blir glad av. Aven andra faktorer, som hur kommuni-
kationen bor ga till eller vilka personer som har varit viktiga i den enskildes

liv, dokumenteras vanligtvis.

Daremot dr det ovanligare att man dokumenterar personens upplevelse av
sig sjdlv och hur hen ser pé sin nuvarande situation. Detsamma géller perso-
nens livsaskadning samt 6nskemal vid livets slut.

Diagram 51. Innehalli genomférandeplanen, demensboenden

Andelen demensboenden som har dokumenterat nedanstéende aspekteri genomférandeplanen,

i procent.

Vad personen kan géra salv

Hur kommunikation sker bést med personen

Personens upplevelse av sig sjdilv och uppfattning om [

sin nuvarande situation
Vilka dagliga rutiner som personen tivs bést med (fex.
hygien, mat och sodal delaktighet)
Aktiviteter eller handelser som personen mdar extra bra
eller blir glad av
Aktiviteter som bidrar 1ill oit bibehdlla personens
rérelseftim dga
Om personen behdwver sdrskilt stdd eller sérskilda
anpassningari mifdn f&r att kunna delta i akfiviteter
Personer som &r viktiga | den enskides livoch dnskemdl
om kontakt med dessa

Personens [hvedskadning samt drekemal vid hvets slut

Om personen behdver individuellt anpassat stdd vid
mdltider, och isd fall vilket

Hur perscnen varit delaktig vid upprattande eller [

féréndring av genomfdrandeplanen

Ja. 1 genomfdrandeplanen

Kélla: Socialstyrelsens enkét till ett urval demensboenden

10% 20% 30% 40% 50% &0% 70% 80% 90% 100%
Ja, T annat dokument MNej

L2017,

Generellt sett dokumenteras négot farre aspekter inom hemtjanstverksamhet-
erna. Det géller till exempel vilka aktiviteter eller hindelser som personen
mar extra bra av, vilka personer som ir viktiga i den enskildes liv samt hur
kommunikationen med dessa personer ska ga till.

Fyra av tio hemtjanstverksamheter dokumenterar inte hur personen uppfat-
tar sin nuvarande situation respektive personens livsaskadning eller 6nskemal
vid livets slut. Det ar dock forklarligt, eftersom dessa fragor inte &r lika aktu-
ella som for den som bor pa sérskilt boende.
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Diagram 52. Innehdll i genomférandeplanen, hemtjdanstverksamheter

Andelen hemtjanstverksamheter som har dokumenterat nedanstdende aspekter i
genomférandeplanen, i procent.

Vad personen kan géra sjélv ]

Hur kommunikation sker bést med personen ]

Personens upplevelse av sig sjalv och
uppfattning om sin nuvarande situation L
Vilka dagliga rutiner som personen trivs bdst |
med (t.ex. hygien och mat)
Aktiviteter eller h&indelser som personen mar
extra bra eller blir glad av L
Aktiviteter som bidrar till att bibehdlla personens o
rérelseférmaga
Personer som &r viktiga i den enskildes liv och
Snskemal om kontakt med dessa L
Personens livsaskadning samt énskemdal vid livets
slut [ ]
Om personen behdver individuellt anpassat 1
stod vid maltider, och i sé fall vilket

eller férandring av genomférandeplanen

Hur personen varit delaktig vid upprattande q

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Ja, i genomférandeplanen ® Ja, i annat dokument Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till et urval hemtjanstverksamheter, 2017.

Det 4r mojligt att resultaten som redovisas ovan ér alltfor positiva — dels ef-
tersom svaren baseras pd en beddmning och dels eftersom det kan vara ett se-
lektivt urval som har besvarat enkdterna. Resultat fran Socialstyrelsens en-
hetsundersokning visar att andelen personer inom sérskilt boende dir den
enskildes delaktighet var dokumenterad i genomforandeplanen var 79 pro-
cent, och att motsvarande andel inom hemtjdnsten endast var 70 procent [15].

Anhorigas delaktighet i planering och
uppfdlining

Majoriteten av demensboendena anger att de anhoriga i de flesta fall deltar i
den individuella planeringen och uppf6ljningen av insatserna som ges vid bo-
endet. En mindre andel av demensboendena séger att detta endast sker sillan.
Bristen pé delaktighet anges bero pa att anhoriga eller andra nirstiende sak-
nas, eller att de som finns inte har tid eller ork att engagera sig i planering
och uppfoljning.

Det dr vanligare att anhoriga till personer som far insatser via hemtjénsten
deltar 1 planering och uppfoljning. Det dr naturligt, eftersom en vél funge-
rande samverkan med anhoriga eller nérstdende ofta dr en forutséttning for
att hemtjanstens insatser ska fungera. For att anhdriga ska kunna delta i pla-
neringen kravs det dock att den enskilde stéller sig positiv till detta, vilket
inte alltid r fallet.
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Tabell 16. Anhorigas deltagande i planering och uppféljning
Andelen demensboenden och hemtjdnstverksamheter, i procent.

Alltid eller e
med enstaka | deflesta  lungefarhalf- o Aldrig
fall ten av fallen
undantag
Demensboenden 22 46 20 12 0
Hemfjanstverksam- 8 48 15 3 1
heter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till et urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017.

Tillgdng ftill kontaktpersoner

Ett sdtt att 6ka den enskildes delaktighet och inflytande &r att i samband med
inflyttningen till demensboendet utse en sérskild person i personalgruppen
som har 1 uppdrag att samordna fragor som ror den enskildes personliga om-
vérdnad och service. Denna person, som i minga verksamheter bendmns
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.

I enkiten till demensboendena stilldes frigan om man erbjuder de boende
en fast personalkontakt for fragor som ror den éldres personliga omvardnad
och service. Samtliga demensboenden som har besvarat enkéten anger att de
gor det, och i de allra flesta fall finns det en utsedd kontaktperson for samt-
liga personer vid boendet. Flera boenden papekar dessutom att de har en
namngiven vice kontaktperson, som tar 6ver om den ordinarie kontaktperso-
nen dr frdnvarande.

Aven inom hemtjinsten anger de allra flesta verksamheter att de erbjuder
personer med demenssjukdom en fast personalkontakt. Vid tre fjardedelar av
hemtjénstverksamheterna tycks kontaktpersoner vara nagot som erbjuds ru-
tinmassigt.

Det finns dock hemtjanstverksamheter som anger att de inte erbjuder en
fast personalkontakt, eller att det bara finns for ett fatal personer.

Tabell 17. Andelen personer med demenssjukdom med en fast personal-
kontakt

Andelen demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, i procent.

Alla  De flesta :’e"ngef"" half-  Etttstal  Ingen alls
Demensboenden 96 4 0 0 0
Hemfjanstverksam- 79 18 4 3 3
heter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017

Att det inte alltid finns kontaktpersoner for personer som fér insatser via
hemtjénsten bekriftas av resultaten fran Socialstyrelsens enhetsundersok-
ning. Ar 2017 var det 84 procent som hade en namngiven kontaktperson
[15]. Dessa resultat géller dock samtliga personer, och inte enbart de med en
demenssjukdom.
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Beddmning av resultat

I utvdrderingen 2014 konstaterades att begreppet personcentrerad omvard-
nad, som &r centralt i de nationella riktlinjerna, tycks ha fétt ett stort genom-
slag i verksamheter som arbetar med personer med demenssjukdom. Resulta-
tet fran arets undersokning bekriftar detta — &tminstone inom sérskilda
boenden som enbart dr inriktade mot personer med demenssjukdom. Nistan
alla demensboenden samlar in levnadsberittelser som innehaller en beskriv-
ning av den enskildes livshistoria, virderingar och preferenser, och manga
anvinder ocksé dessa aktivt i det dagliga arbetet. Det skulle dock vara en for-
del om levnadsberittelserna anvandes oftare i samband med introduktion av
ny personal — sirskilt den som inte dr fast anstilld — samt i kontakten med
andra vardgivare, till exempel sjukhusverksamheter.

Det dr betydligt ovanligare att hemtjinsten arbetar systematiskt med lev-
nadsberittelser. Om levnadsberittelser samlas in gors det ofta bara for en be-
grinsad grupp, till exempel personer som ir beviljade dagverksamhet. Aven
nér det géller arbetet med genomforandeplaner och kontaktpersoner dr detta
mindre utvecklat inom hemtjénsten &n vid demensboendena.

Kunskap och ett systematiskt arbetssatt ar viktigt for att kunna arbeta
personcentrerat, men det krdvs ocksa att det finns tillrdckligt med personal.
Bristande bemanning inom dldreomsorgen har lett till att regeringen har av-
satt sérskilda stimulansmedel for att 6ka bemanningen. Socialstyrelsens ut-
vérdering av satsningen tyder pa att medlen har bidragit till en 6kad trygghet
och kvalitet for den enskilde. I rapporten lyfter man dock fram de utmaningar
som finns inom hemtjinsten — bade nér det géller tillgang till personal och
bristande arbetsforhéllanden [16]. Bristande personalkontinuitet forsvarar
ocksd mgjligheterna att ge en personcentrerad omvérdnad. Enligt Socialsty-
relsens och SKL:s 6ppna jamforelser 2016 triaffade en vardtagare i hemtjéns-
ten 1 genomsnitt 15 olika personer under en 14-dagarsperiod [17]. Socialsty-
relsen bedomer darfor att det dr angelédget att vidta atgérder for att 6ka
personalkontinuiteten, vilket ocksa lyfts fram i1 Socialstyrelsens underlag till
en nationell strategi for demenssjukdom [11].
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Utbildning och
kompetensutveckling

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

I de nationella riktlinjerna lyfter Socialstyrelsen fram att hélso- och sjuk-
vérden och socialtjdnsten bor ge personalen mojligheter till langsiktig och
kontinuerlig utbildning, som &r kombinerad med praktisk traning och hand-
ledning 1 personcentrerad vird och omsorg.

I det hér avsnittet beskrivs bland annat landstingens och kommunernas at-
girder for att 6ka demenskompetensen, hur stor andel som har deltagit i web-
butbildningarna Demens ABC och Demens ABC plus, samt hur landets de-
mensboenden och hemtjinstverksamheter arbetar med kompetensutveckling.
Resultaten baseras pa uppgifter fran Svenskt Demenscentrum, enkéter till
alla landsting och kommuner samt ett urval demensboenden respektive hem-
tjdnstverksamheter.

Demenscentrums utbildningar

Svenskt Demenscentrum (SDC), som invigdes 2008, &r ett nationellt kompe-
tenscentrum inom demensomradet. Uppdraget kommer frdn Socialstyrelsen
och regeringen, som finansierar verksamheten, men bakom centret star
Stockholms liins Aldrecentrum och stiftelsen Silviahemmet. Svenskt De-
menscentrum arbetar bland annat med att stodja kompetensutveckling genom
olika webbaserade utbildningar.

Demens ABC

Demens ABC ir en webbutbildning som har utarbetats av Svenskt Demens-
centrum, och som &r baserad pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer. Demens
ABC ir oppen for alla men véinder sig framforallt till vard- och omsorgsper-
sonal. Sedan Demens ABC lanserades 2010 har mer dn 110 000 personer
slutfort utbildningen. Majoriteten av de som slutfort Demens ABC arbetar
inom den kommunala varden och omsorgen (mer dn 90 procent).

Demens ABC ir en basutbildning, som kan behdva kompletteras med
andra utbildningar inom omrédet.

I diagram 53 redovisas antalet personer som slutfort Demens ABC per ldn,
i relation till det forvintade antalet personer med demenssjukdom i respek-
tive lin (indextalet anges 1 kolumnen till vénster, bredvid namnet pa respek-
tive 14n). Antalet personer som slutfort utbildningen framgér av kolumnen till
hoger.
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Diagram 53. Deltagande i Demens ABC
Antalet som slutfort utbildningen Demens ABC per Ian, dividerat med det uppskattade
antalet demenssjuka i respektive 1dn, .0.m. 31 oktober 2017.

Antal personer

Vasternorrland 1,39 6385
Blekinge 1,32 AL
Vastmanland 0,88 4206
Stockholm 0,81 23129
Sérmland 0,81 4084
Orebro 0,80 4023
Skdane 0,78 16486
Jamtland 0,76 1852
Vésterbotten 0,75 3316
RIKET 0,70} | 111613
Halland 0,67 3749
Gavleborg 0,63 3324
Vastra Goétaland 0,61 16123
Uppsala 0,59 3055
Jénkdéping 0,59 3662
Varmland 0,52 2852
Kronoberg 0,50 1758
Ostergétland 0,47 3556
Gotland 0,43 481
Kalmar 0,40 1927
Dalarna 0,36 1993
Norrbotten 0,36 1644
0.0 0.5 1.0 1.5
Index

Kdalla: Svenskt Demenscentrum.

Ar 2011 fick Svenskt Demenscentrum i uppdrag frin regeringen att vidareut-
veckla Demens ABC genom Demens ABC plus. Demens ABC plus ér ett
samlingsnamn for sex webbutbildningar som riktar sig specifikt till foljande
malgrupper: personal inom primérvird, hemtjénst, sarskilt boende och sjuk-
husverksamheter samt bistdndshandléggare och anhdriga. Dessa lanserades
mellan aren 2012 och 2015. Antalet personer som deltagit i de olika plusut-
bildningarna redovisas i kommande avsnitt.

Andra webbutbildningar p& Demenscentrums
utbildningsportal

Utover Demens ABC-utbildningarna finns dven “Nollvision — for en demens-
vard utan tvang och begrinsningar” och ”Motas i musik”. Pa Svenskt De-
menscentrums utbildningsportal finns dven Sveriges Kommuner och Lands-
tings (SKL) webbutbildning ”Jobba sikert med ldkemedel”.

Under varen 2018 kommer ytterligare tva avgiftsfria webbutbildningar att
lanseras. ”Aldern har sin ritt — om att aldras med intellektuell funktionsned-
sattning” har tagits fram tillsammans med Riksforbundet FUB (for barn,
unga och vuxna med utvecklingsstérning) med medel frin Arvsfonden. Dess-
utom kommer Palliation ABC, som édgs av Betaniastiftelsen, att finnas till-
géinglig pd utbildningsportalen.
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Landstingens atgdrder for att 6ka

kompetensen

I enkéten till landstingen fragade vi om de under 2016 eller 2017 hade vidta-
git nagra atgérder for att 6ka personalens kunskap om demenssjukdomar. |
frdgan ingick inte atgdrder som berdr specialistverksamheterna, det vill sdga
minnesmottagningar eller motsvarande, eftersom personalen inom dessa
verksamheter forvintas fa regelbunden fortbildning inom demensomradet.

Resultaten visar att det dr vanligast att atgdrder har riktats mot priméarvar-
den, da 14 av 21 landsting har gjort detta. Vanligtvis handlar det om olika ut-
bildningar, nitverkstriffar eller andra former av kompetensoverforing fran
specialistvarden.

Sju landsting — Dalarna, Gévleborg, Kalmar, Skane, Sérmland, Vésterbot-
ten och Vastmanland — anger att de har vidtagit atgérder for att 6ka kun-
skapen inom akutverksamheterna. Det dr dessutom tio landsting som har ge-
nomfort utbildningar eller liknande riktade till personal vid andra sjukhus-
verksamheter, framforallt medicinkliniker eller psykiatriverksamheter.

Fem landsting — Halland, Jdmtland, Jonkdping, Vistra Gétaland och Oster-
gotland — anger att de inte har vidtagit nagra atgéarder for att 0ka personalens
kunskap. Vistra Gotaland papekar dock att det kan ha forekommit lokala ini-
tiativ, &ven om det inte har vidtagits nagra atgarder pa regionovergripande
niva.

Deltagande i Demens ABC plus
Svenskt Demenscentrum har tagit fram Webbutbildningen Demens ABC
plus, med sérskild inriktning mot primérvérd. Totalt har knappt 6 000 perso-
ner avslutat utbildningen sedan ar 2012. Har ska framhéllas att det inte fram-
gir om personen som genomfort utbildningen ér anstélld inom landstinget el-
ler inte, eftersom utbildningen &ven riktar sig till personal inom den
kommunala hélso- och sjukvérden.

Antalet personer som deltagit i Demens ABC plus varierar mellan lédnen.
Storst andel 1 relation till befolkningen &r det 1 Vasternorrland.
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Diagram 54. Demens ABC plus primdarvard

Antalet som slutfort utbildningen Demens ABC plus primdarvard per |&n, dividerat med
det uppskattade antalet demenssjuka i respektive 1an, t.0.m. 31 oktober, 2017.

Antal personer

Vasternorrland 0,09 399
Stockholm 0,07 1922
Véastmanland 0,05 250
Sérmland 0,04 208
RIKET 0,04 5849
Orebro 0,04 187
Skane 0,04 777
Gdévleborg 0,04 187
Vasterbotten 0,03 144
Jémtland 0,03 76
Blekinge 0,03 86
Jénkdping 0,03 166
Halland 0,03 143
Gotland 0,03 28
Norrbotten 0,02 111
Kronoberg 0,02 81
Uppsala 0,02 116
Ostergétland 0,02 169
Vastra Gotaland 0,02 582
Varmland 0,01 79
Dalarna 0,01 75
Kalmar 0,01 =3
0.0 0.1 0.2 0.3
Index

Kdalla: Svenskt Demenscentrum.

Svenskt Demenscentrum har dven utvecklat en webbutbildning som riktar sig
till sjukhusverksamheter. Hittills har knappt 1 200 personer deltagit i utbild-
ningen.
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Diagram 55. Demens ABC plus sjukhus

Antalet personer som slutfért Demens ABC plus sjukhus per |an, dividerat med antalet
demenssjuka i respektive lan, t.o.m. 31 oktober, 2017.

Antal personer

Ostergétland 0,03 215
Stockholm 0,01 361
Jonkdping 0,01 63

Véstmanland 0,01 47

Vdasternorrland 0,01 45
Sérmland 0,01 47
Vasterbotten 0,01 41
RIKET 0,01 1185
Skéne 0,01 137
Orebro 0,01 29
Gotland 0,01 6
Blekinge 0,00 13
Dalarna 0,00 20
Kronoberg 0,00 11
Uppsala 0,00 16
Gavleborg 0,00 16
Vastra Gétaland 0,00 74
Jamtland 0,00 6
Varmland 0,00 13
Norrbotten 0,00 10
Kalmar 0,00 8
Halland 0,00 7
0.0 0.1 0,2 0.3
Index

Kdlla: Svenskt Demenscentrum.

Kommunernas krav pd utbildning

I kommunenkiten stélldes fragan om kommunerna stéller krav — antingen via
avtal eller genom andra skriftliga dokument — péa att personalen ska genomga
sérskild utbildning om demenssjukdomar. Med sérskild utbildning avses till
exempel Demens ABC och Nollvision.

Det ar vanligast att kommunen stéller krav pa att personal som arbetar pa
sdrskilda boenden ska genomga demensutbildning. I 60 procent av kommu-
nerna dr det ett krav att den tillsvidareanstillda personalen vid ett sdrskilt bo-
ende ska gora det, &tminstone nér boendet har en demensinriktning. Motsva-
rande andel inom hemtjédnsten dr 44 procent.

Kravet pad demensutbildning géller vanligtvis inte den timanstillda perso-
nalen, &ven om det forekommer 1 vissa kommuner.
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Diagram 56. Kommunernas krav pd demensutbildning

Har kommunen/stadsdelen krav p& att nedanstdende personalkategorier ska
genomgd sdrskild utbildning om demenssjukdomar2 Andelen kommuner, i procent.

Tillsvidareanstélld personal vid SABO
Timanstélld personal vid SABO
Tillvidareanstdalld personal vid korttidsboende
Timanstdlld personal vid korttidsboende
Tillsvidareanstalld personal i hemtjansten
Timanst&lld personal i hemtjdnsten
Tillsvidareanstalld personal i dagverksamhet

Timanstdlld personal i dagverksamhet

Bist&ndshandléggare

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Ja

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2017

Det dr vanligast att kommunen stéller krav pa att personalen ska genomgé
Demens ABC, men ibland stills ocksé krav pa Demens ABC plus och Noll-
vision. Andra utbildningar som &r obligatoriska handlar framf6rallt om be-
motandet av BPSD-problematik.

Négra kommuner beskriver att de stéller krav pa ett paket av utbildningar.
Ett sadant exempel dr Stockholm stad, som har startat projektet ’kvalitetssak-
ring demensvard”. I projektet anvdnder man sig av ”’Stjdrnmarkt”, som ar en
utbildningsmodell som har tagits fram av Svenskt Demenscentrum. Den be-
stér av fyra utbildningssteg och vinder sig framst till sdrskilda boenden och
hemtjénstenheter, men dven till bistandshandlidggare. Modellen bygger pa ett
blandat ldrande, dir Svenskt Demenscentrums webbutbildningar varvas med
reflektionstréffar. Nar minst 80 procent av medarbetarna pa en arbetsplats har
genomfort samtliga utbildningssteg blir arbetsplatsen Stjdrnmarkt. Det ar ett
bevis pa att medarbetarna har fatt grundlaggande kunskap om demenssjuk-
dom och verktyg for att arbeta personcentrerat.

Demenskunskap vid demensboenden
och hemtjanstverksamheter

F& har langre pdbyggnadsutbildning om demens

Resultaten fran enkdtundersokningen till ett urval demensboenden tyder pa
att ungefar hilften av landets demensboenden har minst en personal med en
langre pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens. Med ldngre pa-
byggnadsutbildning avses till exempel utbildning till Silviasyster eller KY-
utbildning/Y H-utbildning (Kvalificerad yrkesutbildning respektive Yrkes-
hogskoleutbildning) med inriktning mot demensvérd eller motsvarande. Van-
ligtvis dr det dock endast ndgon enstaka person vid demensboendet som har
genomgatt en lingre pabyggnadsutbildning med denna inriktning.
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Andelen boenden som har personal med ldngre demensutbildning dr unge-
far lika stor som nér motsvarande enkdtundersokning genomfordes ar 2013.

Resultaten fran hemtjénstenkiten tyder pa att det dr ovanligare att det finns
personal med specialkunskap om demenssjukdomar inom hemtjénstverksam-
heterna. Mer én hélften av verksamheterna som har besvarat enkéten anger
att det inte finns ndgon personal som har en ldngre pdbyggnadsutbildning
med inriktning mot demenssjukdom. Det &r ocksa en relativt stor andel (7
procent) som anger att de inte kénner till om det finns personal med séddan ut-
bildning. Det &r dock nagot vanligare att det finns flera i personalgruppen
med ldngre demensutbildning, jamfért med inom demensboendena. Sannolikt
beror det pé att hemtjanstverksamheterna vanligtvis ar storre, och har fler
personer anstéllda.

Tabell 18. Andelen av omsorgspersonalen med en ldngre pabyggnadsut-
bildning med inrikining mot demens

Med omsorgspersonal avses till exempel underskdterskor och vardbitréiden. Andelen de-
mensboenden, i procent.

Alla eller Inte alla, Mer @n nagon en- Nagon
ndstan men hdlften staka men mindre 9 Ingen
e enstaka

alla eller mer an halften
Andelen demens- 9 4 9 34 51
boenden
Andelen hemtjanst- 1 6 n 05 56
verksamheter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till et urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017.

Personal vid demensboenden far fortbildning om
demens

Aven om det ir ovanligt att personalen har en lingre pdbyggnadsutbildning
med demensinriktning &r det relativt vanligt att personalen deltar i andra ut-
bildningar for att 6ka kunskapen om demenssjukdomar. Nistan alla demens-
boenden anger att det finns personal som har genomgatt Demens ABC. Vid
de flesta demensboenden har alla eller néstan alla 1 personalgruppen vid né-
gon tidpunkt genomfort utbildningen.

Det ar relativt vanligt att personalen dven deltar 1 andra utbildningar som
ar relevanta for den som arbetar med personer med demenssjukdom. Med ut-
bildning avses hir en sammanhéingande serie av utbildningstillfdllen, och inte
enstaka foreldsningar. Drygt hilften av demensboendena anger att det finns
personal vid boendet som under de senaste dren (2016 eller 2017) har deltagit
i sadan utbildning, men ofta &r det bara en del av personalgruppen eller na-
gon enstaka person som har gatt utbildningen.

Som exempel pa utbildningar ndmns utbildning till BPSD-administrator el-
ler uppdragsutbildningar fran universitet och hogskolor.
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Tabell 19. Omsorgspersonal som deltagit i Demens ABC eller annan ut-
bildning med demensinrikining

Med omsorgspersonal avses till exempel underskdterskor och vardbitrdden. Andelen de-
mensboenden i procent.

Inte alla, Mer @n ndgon en- .
Alla eller .. . Nagon
.. men hdlften  staka men mindre Ingen
nastan alla Bl P enstaka
eller mer an halften
Demens ABC (oav-
sett tidpunkt) 77 10 6 4 3
Annan utbildning un- 23 7 1 15 44

der 2016 eller 2017

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden, 2017.

Deltagande i Demens ABC plus SABO

Sedan mars 2014 finns det en Demens ABC plus-utbildning som riktar sig
till personal vid sérskilt boende. Hittills har drygt 20 000 personer deltagit i
utbildningen, men antalet personer som har slutfort utbildningen varierar
stort mellan olika delar av landet.

Diagram 57. Demens ABC plus SABO

Antalet som slutfort utbildningen Demens ABC plus sarskilt boende per [an, dividerat
med det uppskattade antalet demenssjuka i respektive Ian, t.o.m. 31 oktober, 2017.

Antal personer

Vasternorrland 0,34 1578
Vastmanland 0,19 923
Skane 0,17 3690
Jonkdping 0,17 1071
Stockholm 0,16 4562
Orebro 0,15 730
Gavleborg 0,13 692
RIKET 0,13 20442
Ostergétland 0,12 905
Halland 0,12 655
Sérmland 0,11 564
Dalarna 0,09 512
Jamtland 0,09 211
Kronoberg 0,09 305
Uppsala 0,09 445
Vastra Gétaland 0,08 2194
Varmland 0,08 410
Vdasterbotten 0,07 322
Blekinge 0,07 220
Norrbotten 0,06 257
Gotland 0,05 53
Kalmar 0,03 143
0.0 0.1 0.2 0.3
Index

Kdalla: Svenskt Demenscentrum.

F&rre inom hemtjénsten far fortbildning

Resultaten fran hemtjénstenkdten visar att hemtjénstpersonalen inte genom-
gar Demens ABC i samma utstrackning som personalen vid landets demens-
boenden. Néstan var femte verksamhet anger att det inte finns ndgon i perso-
nalen som har genomgatt Demens ABC.
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Mer én hélften av hemtjénstverksamheterna séger att det &r mindre dn hélf-
ten — eller bara enstaka personer — som har genomgatt Demens ABC. Detta
tyder pa att utbildningen inte dr obligatorisk pa samma sétt som vid demens-
boendena.

Det dr ocksé betydligt ovanligare att personal vid hemtjénstverksamhet-
erna deltar 1 andra utbildningar som &r relevanta for den som arbetar med
personer med demenssjukdom. Endast vid en tredjedel av hemtjanstverksam-
heterna har ndgon 1 personalen deltagit i en annan utbildning med demensin-
riktning under ar 2016 eller 2017.

Tabell 20. Omsorgspersonal inom hemtjansten som deltagiti Demens ABC
eller annan vtbildning med demensinrikining

Med omsorgspersonal avses till exempel underskdterskor och vardbitrédden. Andelen hem-
fiénstverksamheter, i procent.

Inte alla, Mer @n ndgon en- .
Alla eller .. . Nagon
.. men hdlften  staka men mindre Ingen
nastan alla Bl P enstaka
eller mer an halften
Demens ABC (oavsett
fidpunkt) 43 18 12 10 18
Annan utbildning un- n 6 6 9 8

der 2016 eller 2017

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval hemtjénstverksamheter, 2017.

Deltagande i Demens ABC plus hemtjanst

I slutet av 2013 lanserades Demens ABC plus med inriktning mot personal
inom hemtjénsten. Hittills har knappt 12 000 personer slutfort utbildningen,
vilket &r betydligt firre &n antalet som har slutfort motsvarande utbildning for
personal vid sirskilt boende. Aven hir finns det stora skillnader mellan 13-
nen.
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Diagram 58. Demens ABC plus hemtjdnst

Antalet som slutfort utbildningen Demens ABC plus hemtjdnst per |an, dividerat med det
uppskattade antalet demenssjuka i respektive |an t.0.m. 31 okfober, 2017.

Antal personal

Vasternorrland 0,22 992
Stockholm 0,11 3148
Gévleborg 0,10 505

Skéne 0,10 2029
Sérmland 0,08 409
Blekinge 0,08 245
Halland 0,08 435
Orebro 0,07 375
Kronoberg 0,07 265

RIKET 0,07 11993
varmland 0,07 379
Vastmanland 0,06 305
Jonkdping 0,06 390
Uppsala 0,06 323
Vdasterbotten 0,04 200

Vastra Goétaland 0,04 1098
Norrbotten 0,04 175
Dalarna 0,04 198
J&mtland 0,04 85
Gotland 0,03 39
Ostergétland 0,03 255
Kalmar 0,03 143

0.0 0.1 0.2 0.3

Index

Kdalla: Svenskt Demenscentrum.

Beddmning av resultat

Sedan demensriktlinjerna kom 2010 har det skett omfattande satsningar for
att oka baspersonalens kompetens, bland annat genom omvardnadslyftet, sti-
mulansbidrag inom dldreomrddet och utvecklingen av de webbaserade ut-
bildningarna Demens ABC och Demens ABC plus. Mer dn 80 procent av
omsorgspersonalen vid sérskilda boenden har adekvat utbildning. Vid néstan
hilften av landets demensboenden finns det atminstone nagon i personal-
gruppen som har genomgatt en lingre pabyggnadsutbildning med inriktning
mot demens. Det skulle dock vara en fordel om det fanns flera personer med
denna kompetens som tillsammans kunde driva utvecklingsarbete och stodja
den Ovriga personalgruppen.

Vid de allra flesta demensboenden har majoriteten av personalen deltagit 1
Demens ABC eller annan liknande utbildning. Socialstyrelsen bedomer att
det &r positivt, men vill samtidigt framhalla att kunskap &r en farskvara. For
att uppratthalla och utveckla personalens kompetens behovs det kontinuerliga
utbildningsinsatser, och att webbutbildningar kompletteras med diskussioner
i personalgruppen.

Kunskapen om demenssjukdom tycks vara lagre inom hemtjinsten dér det
ocksa dr en mindre andel av personalen som har adekvat utbildning, det vill
sdga vard- och omsorgsprogrammet eller motsvarande. Det 4r mindre vanligt
att kommunen stéller krav pa att hemtjinstpersonalen ska genomga sarskild
utbildning om demenssjukdomar, jdmfort med personalen vid sérskilt bo-
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ende. Vidare dr antalet personer som har slutfért Demens ABC plus hem-
tjénst bara hélften s stort som antalet som har genomgatt motsvarande ut-
bildning inriktad mot sérskilt boende.

Sannolikt finns det ocksd kompetensbrister inom andra verksamheter, till
exempel primdrvarden och manga sjukhusverksamheter. Resultaten fran
landstingsenkéten visar att det bara dr en del av landstingen som under de
senaste aren har gjort satsningar for att 6ka personalens kunskap om demens-
sjukdomar. Det dr ocksé relativt fa personer som har deltagit i Demenscent-
rums utbildningar — framforallt den som beror personal vid sjukhusverksam-
heter.

I underlaget till en nationell strategi for demenssjukdom lyfts kunskap och
kompetens fram som ett problemomrade med behov av sérskilda insatser
[11]. Socialstyrelsen konstaterar bland annat att grundutbildningarna for rele-
vanta professioner inte ger tillrdckligt med kunskap om demenssjukdomar.
Baspersonalen inom dldreomsorgen behdver oka sin kunskap, och cheferna
behdver erbjuda personalen kompetensutveckling och ge arbetsuppgifter som
4r anpassade efter den nyforvirvade kompetensen. Aven kompetensen hos
den legitimerade personalen behdver 6ka. Eftersom tillgdngen pa specialistli-
kare och specialistsjukskoterskor dr 1ag och varierar stort over landet behovs
det ocksd insatser for att oka tillgdngen till dessa personalkategorier.
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Handledning och reflektion

I samband med utvérderingen 2014 stilldes fragor om personalens tillgang
till handledning. Denna ging har vi dessutom frdgat om verksamheterna an-
ordnar regelbundna reflektionsmoten. Med reflektionsmoten avses sarskilda
moten dér personalen bland annat far mojlighet att reflektera 6ver det dagliga
arbetet, specifika arbetssituationer och bemoétandet av omsorgstagarna. Till
skillnad fran handledning, dar handledaren kommer utifran, leds reflektions-
motet av en person fran den egna arbetsgruppen.

Samma fragor stilldes till bAde demensboenden och hemtjénstverksam-
heter, vilket gor det mojligt att jamfora resultaten mellan verksamheterna.

Ovanligt med regelbunden handledning

I enkéten stédlldes frdgan om omsorgspersonalen hade fatt tillgang till hand-
ledning under 2016 och/eller 2017. Med handledning avsags att med stod av
en handledare diskutera och analysera kénslor och upplevelser som kan rela-
teras till arbetet. Handledaren ska komma utifran och ha kompetens inom
handledningsmetodik. Handledningen kan ske individuellt eller i grupp.

Vid néstan hélften av demensboendena ér det ingen i personalgruppen som
har fatt extern handledning under det senaste aret. Om handledning ges ar det
oftast endast till en del av personalen.

Det ar dnnu ovanligare att personal inom hemtjinsten fir handledning.
Endast en tredjedel av hemtjanstverksamheterna svarar att nagon eller nagra i
personalgruppen har fétt extern handledning under det senaste aret.

Tabell 21. Omsorgspersonal som fatt handledning under 2016 och/eller
2017

Med omsorgspersonal avses till exempel underskdterskor och vardbitréden. Andelen de-
mensboenden respektive hemtj@nstverksamheter, i procent.

Mer @n ndgon
Inte alla men

Alla eller hélften eller enstaka men Ndagon Ingen
nastan alla mindre dn hdlf- enstaka 9
mer
ten

Andelen demens- o5 12 15 3 44
boenden
Andelen hemtjanst- 13 9 8 3 67
verksamheter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017.

Hur ofta handledningen sker varierar ocksa. Vid ungefér hélften av demens-
boendena respektive hemtjanstverksamheterna sker handledningen mer sil-
lan &n en gang i kvartalet. Endast var fjarde demensboende respektive hem-
tjdnstverksamhet anger att handledningen sker en gdng i manaden eller
oftare. Handledningen tycks ske mer regelbundet vid demensboendena dn
inom hemtjénsten, &ven om denna skillnad inte &r statistiskt sékerstilld.

Att handledning sker sa oregelbundet beror ofta pa att manga enbart tar
hjélp av en handledare nir ett akut behov uppstér, till exempel ndr man har
svart att bemota en person med utagerande beteende.
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Tabell 22. Regelbundenhet i handledning under 2016 och/eller 2017

Andelen demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, i procent.

En gang i ma- . . . Minsten Mer sdllan an
Minst en gang i o . o .
naden eller gang i halv- en gang i
kvartalet : E
oftare aret halvaret
Andelen demensbo- 05 31 17 97
enden
Andelen hemftjanst- 1 57 18 34
verksamheter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till et urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017.

Reflektionsmodten forekommer offare — men mindre
iInom hemftjansten

Det dr vanligare att verksamheterna anordnar reflektionsméten, det vill sédga
moten dér personalen tillsammans far mojlighet att reflektera Gver det dag-
liga arbetet. Syftet ar att komma fram till vad som fungerar bra och vad som
fungerar mindre bra i det konkreta métet med omsorgstagarna samt vad som
skulle kunna goras annorlunda. Métet leds av en person frén den egna arbets-
gruppen.

Tre av fyra demensboenden anordnade reflektionsmdten under &r 2016
och/eller 2017. Det forekommer att reflektionsméten dger rum minst en gang
i veckan, men vid manga boenden sker mdtena betydligt mer séllan dn sa.

Regelbundna reflektionsmoten tycks vara mindre vanligt inom hemtjéns-
ten. Var tredje hemtjinstverksamhet som besvarade enkéten angav att de inte
hade anordnat ndgot reflektionsmote under det senaste aret.

Tabell 23. Forekomsten av reflektionsmoéten
Andelen demensboenden respektive hemtjénstverksamheter, i procent.

Minst en Minst en Minst en Mer sdllan dan

gang i gang i ma- gangikvar- engangi I:ILe
veckan naden talet kvartalet
Andelen demens- 9 31 29 10 97
boenden
Andelen hemtjanst- 7 33 17 10 33
verksamheter

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till ett urval demensboenden respektive hemtjanstverksamheter, 2017.

Verksamheterna tycks arbeta mycket olika med reflektion. En del beskriver i
sina kommentarer att de har regelbundna reflektionsméten, dér till exempel
demensteamet eller en Silviasyster leder diskussionen. Andra verksamheter,
framforallt inom hemtjénsten, beskriver att reflektionsmdten bara anordnas
om det har hént nagot sérskilt som gor att det finns behov av detta. Nagra pa-
pekar ocksa att verksamheten &r hart pressad och att det darfor finns ytterst
lite tid for reflektion.

BedOmning av resultat

Resultaten tyder pd att handledning och reflektion inte erbjuds i den omfatt-
ning som skulle vara 6nskvérd. Det dr ovanligt att personalen far extern
handledning, och nir det forekommer sker det alltfor séllan. Handledning bor
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ske regelbundet — helst en gang i manaden och minst en gang i kvartalet —
och inte enbart ndr ett akut behov av handledning uppstér.

Det dr vanligare att verksamheterna arbetar med egna reflektionsméten.
Om de fungerar vil kan de ersitta — eller &tminstone vara ett gott komple-
ment till — extern handledning. Tyvirr forekommer detta inte 6verallt, och
framfOrallt inom hemtjénsten tycks det vara en brist pd bade rutiner och tid
for reflektion.

Det ar sérskilt allvarligt nér personalen varken far tillgang till handledning
eller reflektion. Det ar fallet vid 12 procent av demensboendena och hela 23
procent av hemtjinstverksamheterna.

Socialstyrelsen bedomer dérfor att tillgdngen till handledning och reflekt-
ion behover oka. Det giller inte minst inom hemtjinsten, dér personalen ofta
arbetar ensam och darfor har begrénsade mojligheter att fa stod av sina kolle-
gor i det dagliga arbetet. Detta gor att reflektion och handledning har &nnu
storre betydelse for hemtjanstpersonalen dn for personalen i sérskilt boende.
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Stod till anhoriga

Nir en person insjuknar i demenssjukdom paverkas de anhoriga och andra
nérstdende, vilket gor att de kan ha behov av olika stddinsatser. I de nation-
ella riktlinjerna rekommenderas att hélso- och sjukvéarden och socialtjédnsten
bor erbjuda utbildningsprogram, dér anhdriga och andra nirstaende far struk-
turerad information om bland annat demenssjukdomens symtom, orsaker
samt forvintade utveckling. Ofta innehaller utbildningen ocksd moment om
hur anhdriga kan bemota olika typer av symtom hos personer med demens-
sjukdom samt information om mojliga behandlings- och stodinsatser fran
samhillet. For manga anhoriga kan det ocksa vara virdefullt att delta i psyko-
sociala stodprogram, dar anhoriga till personer med demenssjukdom triffas
och tillsammans far mdjlighet att utbyta erfarenheter, forhallningssitt och
strategier.

Hailso- och sjukvarden och socialtjansten kan ocksa erbjuda relationsbase-
rade stédprogram, dar bade den anhdriga och personen med demenssjukdom
deltar. Det kan till exempel handla om samtalsstod i grupp, med andra par av
anhoriga och personer med demens.

En annan form av stod som rekommenderas i riktlinjerna ar av/ésning, ex-
empelvis 1 hemmet eller i form av korttidsboende eller dagverksamhet.

Livssituationen for personer som tidigt insjuknar i en demenssjukdom kan
vara helt annorlunda 4n for dldre 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 individuellt an-
passat stdd. Aven andra grupper, som anhdriga till personer med utvecklings-
storning eller med ett annat modersmal &n svenska, kan behdva sirskilt
anpassade insatser.

I detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas stodinsatser till an-
horiga. Resultaten baseras pa uppgifter fran kvalitetsregistret SveDem och
Socialstyrelsens enkdtundersokning till landets kommuner och stadsdelar.

Landstingens initiafiv till anhorigstod

Anhorigstdd i primérvdrden

I diagram 59 redovisas andelen personer dér primédrvarden har initierat stod
till anhoriga i samband med demensutredning. Liksom tidigare dr landsting
som har ett stort antal primérvardsregistreringar i forhdllande till forvéntad
incidens markerade med morkblatt, och 6vriga landsting med ljusblatt. Re-
sultaten for Blekinge, Gotland, Jimtland, Norrbotten, Stockholm och Orebro
redovisas inte pa grund av fa registreringar. Till hoger i diagrammet framgar
antalet nyregistreringar i landstingen som redovisas.

I drygt hilften av fallen tar primérvéarden initiativ till nigon form av anho-
rigstdd. Andelen i olika landsting varierar mellan 13 och 75 procent. Det ér
inte realistiskt att andelen uppgar till 100 procent eftersom alla personer med
demenssjukdom inte har anhoriga eller andra nérstaende, eller har kontakt
med dessa.
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Det framgér inte av uppgifterna frdn SveDem vilken form av anhorigstod
som har initierats.

Diagram 59. Primarvardens initiativ till anhérigstod
Andelen personer ddr primdarvérden har initierat stéd fill anhériga i samband med
diagnos, ar 2016.

Antal registreringar

Halland 75 | | 101
vérmland 74—— 235
Dalarna 717 e —— 116
Kalmar ¢9 I 227
Vasternorrland 687 S 176
sérmiand 65 I 251
Kronoberg 637 } 40
Jénkdping 59 | = — 220
Gavleborg 587 e —— 120
RKET 57 [ 3174
Vastra Gétaland 55 | Z 237
Skéne 50 | 920
Vastmanland 4]= 262
Uppsala 387 e 45
Ostergétiand 35 | s 108
Vasterbotten 13 [ ——— 72
0 0 20 30 40 0 6 70 8 9 100

B hog tackningsgrad 1 Iag tackningsgrad Procent
*Uppgifter fér Stockholm, Gotland, Blekinge, Orebro, J&mtland och Norbotten redovisas

inte p.g.a. fa registreringar.

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Patientens dlder tycks inte padverka om primérvérden tar initiativ till anho-
rigstod, utan andelen dr ungefar lika stor i olika aldersgrupper.

Det tycks inte heller finnas nigra storre konsskillnader, utan andelen dir
primérvarden tar detta initiativ dr ungefar lika stor bland anhdriga till mén
som till kvinnor.

Andelen personer dir primarvarden tar initiativ till anhorigstod har varit
relativt konstant under den senaste femarsperioden.
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Diaaram 60. Primarvardens initiativ till anhoriastéd
Andelen personer ddr primdrvérden har initierat stod till anhériga, 2012-2016.

Procent
100

90
80
70
60

50
40
30
20
10

0

2012 2013 2014 2015 2016 .

Kvinnor Min eee=- Totalt

Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Anhorigstdd i specialistvdrden

Inom specialistvarden initieras anhorigstdd i mer én 80 procent av fallen.
Aven hir finns det dock stora skillnader mellan landstingen. I vissa landsting
far mer &n 90 procent av de anhdriga erbjudande om stodinsatser, medan det
pa andra héll i landet 4r mindre &n 40 procent som far detta.

Diagram é1. Specialistvardens initiativ till anhoérigstéd
Andelen personer ddr specialistvarden har initierat stéd till anhériga i samband med
diagnos, ar 2016.

Antal registreringar

Gdavleborg 98 101
Halland 97 86
Orebro 93 84

Sérmland 92 77
Kalmar 91 85

Ostergétland 91 148
Stockholm 89 2063
Vasterbotten 89 195
Dalarna 82 79
Jonkdping 82 39
RIKET 81 3904
Uppsala 80 186
Vasternorrland 72 57
Véstra Gotaland 61 98
Véstmanland 58 60
Blekinge 37 85
Skéne 37 500
6 1 ‘O 2‘0 3;0 4‘0 56 6‘0 7‘0 86 9‘0 100
Procent

*Uppdgifter for Kronoberg, Gotland, J&mtland, Norrbotten och Varmland redovisas
inte p.g.a. f& registreringar.
Kdalla: SveDem - Svenska Demensregistret.
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Aven nir det giller anhdrigstdd som initieras av specialistvarden tycks det
inte finnas nagra storre skillnader mellan olika aldersgrupper. Det finns inte
heller nagon signifikant skillnad mellan konen.

Det tycks som om specialistvarden har blivit béttre pa att uppmérksamma
behovet av anhorigstod. Mellan 2012 och 2016 har andelen personer dir spe-
cialistvarden har initierat anhorigstdd okat frén 69 till 81 procent.

Diaagram 62. Specialistvardens initiativ till anhériagstod
Andelen personer ddr specialistvdrden har initierat stod till anhériga, ér 2012-2016.

Procent

100
90
80

70
60
50
40
30
20

. . . . . A
2012 2013 2014 2015 2016

Kvinnor Man Totalt

Kalla: SveDem - Svenska Demensregistret.

Vilket anhorigstod erbjuder
kommunernae

I fyra av fem kommuner erbjuder kommunen nagon form av informations-
och utbildningsprogram eller annat stddprogram, som sérskilt riktar sig till
anhoriga till personer med demenssjukdom. I var fjirde kommun finns det
relationsbaserade stodprogram, dir bdde den anhdriga och personen med de-
menssjukdom deltar.

I en del kommuner finns det ocksa dppna traffpunkter, dér anhoriga till
personer med demenssjukdom far trédffa andra som befinner sig i en liknande
situation.

Niéstan alla kommuner erbjuder anhoriga till personer med demenssjuk-
dom mojlighet till avlosning 1 hemmet. Dagverksamhet och korttidsboende ér
ocksa en vanlig form av avlastning, men dessa insatser redovisas inte hér
utan 1 kommande avsnitt.

Utover dessa former av anhdrigstod anger mdnga kommuner att de erbju-
der andra insatser till anhoriga. Det kan handla om olika former av frisk-
vards- eller trivselaktiviteter, som till exempel massage, vattengymnastik el-
ler avslappning. Andra erbjuder enskilda stodsamtal, till exempel med
anhorigkonsulent eller demenssjukskoterska. Négra anger ocksa att de arbe-
tar med webbaserade former av anhdrigstod.
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Tabell 24. Andelen kommuner med anhorigstod som dr sarskilt riktat till
anhoriga till personer med demenssjukdom

Riket, i procent.

Form av anhérigstéd Andelen kommuner
Informations- och stédprogram 78

Psykosociala stédprogram 56
TRelcﬁonsboserade stddprogram ddr den demenssjuke del- 2%

ar

Oppna traffpunkter/grupper 79

Avldsning i hemmet 98

Annat 59

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar, 2017.

I diagrammet nedan redovisas andelen kommuner eller stadsdelar i respek-
tive ldn som erbjuder antingen informations- och utbildningsprogram eller
nagon annan form av stodprogram till anhoriga till personer med demens-
sjukdom.

Diagram 63. Informations- och utbildningsprogram eller andra

stodprogram till anhériga
Andelen kommuner och stadsdelar som erbjuder informations- och utbildningsprogram,

psykosociala stédprogram eller relationsbaserade stédprogram. Svarsfrekvens
Vésternorrland 100 6/7
Kronoberg 100 7/8
Kalmar 100 8/12
Jénkdéping 100 9/13
Gotland 100 /1
Skéne 92 25/33
Stockholm 92 36/39
Dalarna 91 11/15
Vastmanland 89 92/10
Jamtland 83 6/8
Gdavleborg 83 6/10
Halland 83 6/6
RIKET 82 244/312
Blekinge 80 5/5
Vdastra Gotaland 79 43/58
Ostergétland 75 8/13
Vérmland 73 15/16
Uppsala 71 7/8
Sérmland 71 7/9
Vasterbotten 55 11/15
Orebro 50 8/12
Norrbotten 40 10/14
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antalet kommuner som besvarat enkdten/totala antalet kommuner i lanet.

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar 2017.

Kommunernas anhorigstdd riktat till grupper

med sdrskilda behov

Anhoriga till personer med demenssjukdom och svérartade beteendeforand-
ringar har ofta ett sérskilt behov av stodinsatser, eftersom beteendeforénd-
ringarna kan vara svara att bemota for anhdriga och andra nérstaende.
Knappt hdlften av kommunerna anger att de har anhorigstdd som é&r sérskilt
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inriktat mot anhdriga till personer med demenssjukdom och beteendefordand-
ringar. Jaimfort med 2013, nidr motsvarande uppgifter samlades in, har denna
andel okat — fran 34 till 43 procent.

Aven nir det giller anhdrigstdd som #r sirskilt riktat till anhoriga till yngre
personer med demenssjukdom tycks detta vara ndgot vanligare idag an tidi-
gare. Fyra av tio kommuner anger idag att de erbjuder detta. Som exempel pa
sdrskilda insatser ndmns bland annat ldger som anordnas for anhdriga till
yngre personer, déar de fir mgjlighet att trdffa andra som befinner sig i en lik-
nande situation.

Personer med utvecklingsstorning och demenssjukdom dr en grupp som
har fatt 6kad uppmairksamhet under de senaste aren. Detta aterspeglas nér det
géller tillgangen till sérskilt anpassat anhorigstod. Idag anger 19 procent av
kommunerna att de har sérskilt anhorigstod for nirstaende till personer med
utvecklingsstorning som dven har en demenssjukdom, jamfort med 14 pro-
cent ar 2013.

Nar det géller stod till anhdriga till personer med demenssjukdom och ett
annat modersmaél dn svenska dr det endast en liten andel av kommunerna som
erbjuder sirskilda stodinsatser. Hér tycks det — till skillnad frin nér det géller
ovriga grupper — inte vara nagon 0kning av det riktade anhdorigstodet.

Tabell 25. Andelen kommuner med sdrskilt anpassat anhoérigstod for olika
malgrupper
Ar 2008, 2013 och 2017. Riket, i procent.

5 2008, andelen 2013, andelen 2017, andelen
Malgrupp

kommuner kommuner kommuner

Beteendefdrandringar 14 34 43
Utvecklingsstérning och demenssjuk-

8 14 19
dom
Yngre personer (under 65 &r) 6 29 38
Personer med annat modersmal &n " 6 5
svenska

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2008, 2013 och 2017.

* Denna fréga saknades i 2008 drs enkdt.

Anhorigstdd som riktar sig till ndrstdende till yngre personer med demens-
sjukdom dr vanligare i storstdderna eller andra storre stader dn 1 ovriga landet
— 47 jamfort med 34 procent. Att det finns sérskilda stédinsatser till anhoriga
till personer som har en utvecklingsstorning eller som kommer fran ett annat
land &r ocksa nagot vanligare i storre stider. Daremot tycks sirskilda stodin-
satser till anhoriga till personer med beteendeforandringar vara ungefar lika
vanligt — eller till och med ndgot vanligare — i mindre kommuner &n i storsta-
derna.

Korttidsboende for personer med
demenssjukdom

Att en person med demenssjukdom tillfélligt vistas pa ett korttidsboende kan
innebéra en avlastning for de anhoriga. Den sista december 2016 var det to-
talt 9 975 personer som hade ett verkstéllt beslut om korttidsboende. Av
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dessa ingdr 3 396 1 Socialstyrelsens demenspopulation. Det innebér att 6 pro-

cent av de som bor i ordinért boende och ingér i demenspopulationen hade ett

beslut om korttidsboende.

Andelen med korttidsboende varierar mellan ldnen — frdn 4 procent pa
Gotland till 10 procent i Uppsala. Populationens sammanséttning, det vill
sdga hur minga som gar att finga med hjilp av Socialstyrelsens hilsodatare-
gister och de aktuella kvalitetsregistren, kan dock péverka resultatet.

Diagram é4. Personer i ordindrt boende med korttidsboende
Andelen personer med demenssjukdom med ett verkstéllt beslut om korttidsboende
den 31 december 2016, av de som ingdri Socialstyrelsens demenspopulation och ar

bosatta i ordindrt boende. Antal i populationen

Uppsala 10 1565
Gdavleborg ¢ 1722
Norrbotten 9 2088

Vastmanland 9 1659
Dalarna 9 1720
Kronoberg 8 899
Jamtland 8 714
Orebro 8 1144
Ostergétland 8 1893
Blekinge 8 852
Vasternorrland 8 1585
Jonkoéping 7 1770
Vdasterbotten 7 2227
Véastra Goétaland 7 8217
RIKET 6 52484
Skane 6 6905
Varmland 6 1975
Halland 5 1549
Sérmland 5 1587
Kalmar 5 1991
Stockholm 4 10027
Gotland 4 308
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Registret dver socialtjanstinsatser fill dldre och personer med funktionsnedsé&ttning och
Socialstyrelsens demenspopulation.

Beddmning av resultat

[ utvirderingen 2014 konstaterade Socialstyrelsen att det hade skett en posi-
tiv utveckling av anhorigstdodet — bade inom landstingen och inom kommu-
nerna. Sedan dess har andelen personer dér specialistvarden initierat stod till

anhoriga fortsatt att 6ka — frn 69 till 81 procent. Det finns dock stora skillna-
der mellan landstingen. Nér det géller primirvarden syns inte samma positiva

utveckling. Socialstyrelsen anser darfor att landstingens utredande verksam-
heter — sérskilt primarvarden — skulle kunna bli annu béttre pa att uppméark-
samma de anhorigas behov 1 samband med utredning.

Aven inom kommunerna behdvs en fortsatt utveckling av anhorigstodet. 1
en majoritet av kommunerna finns det ndgon form av informations- eller
stodprogram riktat till anhdriga till personer med demenssjukdom, men detta
borde finnas dverallt.
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Aven nir det giller anhdrigstdd som #r anpassat for grupper med sérskilda
behov, till exempel anhoriga till yngre personer som insjuknar i demenssjuk-
dom eller anhoriga till personer med utvecklingsstérning och demens, har det
skett en positiv utveckling under de senaste aren. Det géller dock inte anho-
rigstod riktat till personer med ett annat modersmal dn svenska, vilket fortfa-
rande bara finns 1 ett fital kommuner. Socialstyrelsen anser darfor att det
skulle vara onskvért att &nnu fler kommuner utvecklade anhorigstod anpassat
for olika malgrupper.
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Dagverksamheter

Personer med demenssjukdom kan f4 mojlighet att vistas pa en dagverksam-
het, vilket bidrar till att den demenssjuke far uppleva social samvaro och far
en struktur pa dagen. Syftet med dagverksamheter ar samtidigt att erbjuda
anhoriga eller andra nérstdende en tillféllig avlosning.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att socialtjansten bor erbjuda
dagverksamhet som dr anpassad for personer med demenssjukdom. I riktlin-
jerna rekommenderas ocksa att yngre personer med demenssjukdom bor er-
bjudas plats 1 dagverksamhet som &r anpassad for malgruppen.

I detta avsnitt beskrivs andelen kommuner som har dagverksamheter som
enbart riktar sig till personer med demenssjukdom, samt i vilken utstrackning
det finns dagverksamheter riktade till grupper med sirskilda behov. Resulta-
ten baseras pd enkdtundersokningen till landets kommuner och stadsdelar.

Finns dagverksamheter for personer
med demenssjukdom?

I mer &n atta av tio kommuner finns det bistindsbedomd dagverksamhet som
enbart riktar sig till personer med demenssjukdom. Andelen kommuner med
dagverksamhet med denna inriktning ar lika stor som 2013, och andelen har
varit relativt konstant sedan borjan pa 2000-talet [18].

Négra av de kommuner som anger att bistaindsbedomd dagverksamhet sak-
nas har dock tillging till dagverksamhet, 4ven om insatsen inte dr bistdndsbe-
domd. En kartlaggning som Socialstyrelsen genomforde 2013 visade att dag-
verksamheter med inriktning mot personer med demenssjukdom oftast kréver
bistdndsbeslut, medan det inte &r lika vanligt vid dagverksamheter med en
annan inriktning (social, rehabilitering eller somatisk) [19].
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Diagram 65. Dagverksamhet for personer med demenssjukdom
Andelen kommuner och stadsdelar med bistdndsbeddémd dagverksamhet enbart fér
personer med demenssjukdom.

Svarsfrekvens*
Uppsala 100 7/8
Jonkdping 100 9/13
Skane 100 25/33
Blekinge 100 4 1 !\ | | | | 5/5
Vastmanland 100 9/10
Sérmland 100 7/9
Gotland 100 1/1
Stockholm 97 36/39
Vastra Gotaland 95 43/58
Dalarna 91 11/15
Kalmar 88 8/12
Kronoberg 86 7/8
RIKET 84 243/312
Vasternorrland 83 6/7
Halland 83 6/6
Ostergétland 71 7/13
Orebro 43 8/12
Varmland 40 15/16
Vdasterbotten 55 11/15
Gavleborg 50 6/10
Jamtland 50 6/8
Norrbotten 20 | ; ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 10/14
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antalet kommuner som besvarat enkdten/totala antalet kommuner i lénet.
Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2017.

Det dr vanligast att kommunerna har en dagverksamhet med inriktning mot
personer med demenssjukdom, men i stérre kommuner kan det finnas fler &n
fem dagverksamheter riktade till mélgruppen.

Vid de flesta dagverksamheter finns det mellan fem och tio platser. Antalet
personer som har plats i dagverksamheten ar oftast betydligt stérre én sé, ef-
tersom manga kommuner endast beviljar dagverksamhet nagra dagar i
veckan. Det gor att flera personer kan dela pé en plats.

Antalet personer som vistas vid dagverksamheten varje dag varierar ocksa,
beroende pé personernas sjukdomstillstand och behovet av stodinsatser. Det
gOr att det dr svart att redovisa antalet platser per kommun, varfor vi véljer att
inte gora det hér.

Hur manga har tillgdng fill
dagverksamhet?

Uppgifter fran Socialstyrelsens register over socialtjanstinsatser till dldre och
personer med funktionsnedsittning visar att det var totalt 15 830 personer
som hade ett verkstillt beslut om dagverksamhet den sista december 2016.
Av dessa ingér knappt hélften — 6 641 personer — i Socialstyrelsens demens-
population. Det innebér att 13 procent av de som bor i ordinirt boende och
ingar 1 demenspopulationen har ett beslut om dagverksamhet.

Andelen med dagverksamhet varierar mellan lanen — fran 4 procent i Jimt-
land till 17 procent i Stockholm. Generellt tycks det vara vanligare med dag-
verksamhet 1 storstadsomradena an i glesbygdslénen.
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Diagram 6é. Personer i ordindart boende med dagverksamhet

Andelen personer med demenssjukdom med beslut om dagverksamhet den 31
december 2016, av de som ingdri Socialstyrelsens demenspopulation och &r bosatta i

ordindrt boende. Antal i populationen

Stockholm 17 10027
Jénkoping 16 1770
Gavieborg 16 1722
Ostergétland 15 1893
Sérmland 15 1587
Blekinge 14 852
Kalmar 14 1991
Uppsala 13 1565
Véasternorrland 13 1585
RIKET 13 52484

Skéne 12 6905
Vésterbotten 12 2227
Kronoberg 11 899
Vastra Gotaland 11 8217
Vastmanland 11 1659
Dalarna 11 1720
Halland 10 1549
Orebro 9 1144
Varmland 8 1975
Gotland 7 308
Norrbotten 7 2088
Jémtland 4 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ 714

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Registret dver socialtjanstinsatser fill dldre och personer med funktionsneds&ttning och
Socialstyrelsens demenspopulation.

Dagverksamheter for grupper med
sarskilda behov

I mindre 4n en femtedel av kommunerna finns det dagverksamhet som sér-
skilt riktar sig till yngre personer med demenssjukdom. I vissa av dessa kom-
muner finns det sdrskilda enheter for yngre, medan andra kommuner anger
att de samlar yngre personer 1 speciella grupper — ofta en viss dag i veckan.

Manga, framforallt mindre, kommuner papekar dock att antalet yngre per-
soner med demenssjukdom &r sa pass begrinsat att det inte 4r mojligt att ha
separata dagverksamheter. Resultaten visar ocksa att det 4r vanligare att det
finns sdrskilda dagverksamheter for yngre i storstdderna n i 6vriga landet
(23 jamfort med 16 procent). Ungefir var tionde kommun anger att de kdper
platser i en annan kommun eller stadsdel for att tillgodose behoven hos per-
soner yngre dn 65 ar.

Andelen kommuner som har dagverksamheter riktade till yngre ar ungefar
lika stor som ar 2013, dé& den tidigare utvirderingen genomfordes. Det tycks
inte heller vara fler som kdper platser i ndgon annan kommun eller stadsdel.

Endast i ett fatal kommuner finns det dagverksamhet som riktar sig till per-
soner med demenssjukdom som har ett annat modersmal &n svenska. Négra
kommuner anger dock att de koper plats i en annan kommun eller stadsdel. I
de flesta fall tycks verksamheterna vara inriktade mot personer som har
finska eller spanska som modersmal.

Inte heller nér det géller dagverksamheter med annan sprakinriktning syns
nagon 0kning jaimfort med 2013.
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Tabell 26. Dagverksamheter for grupper med sarskilda behov

Andelen kommuner/stadsdelar med dagverksamheter f&r grupper med sdrskilda behov, re-
spektive andelen av de som saknar detta men som képer platser i andra kommuner eller
stadsdelar. Riket, i procent.

Andelen kommuner med
Malgrupp egna dagverksamheter for
malgruppen

Andelen kommuner
som koper platser

Yngre personer (under 65 ar) 18 8
Personer med annat modersmal 4 4
&n svenska

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar, 2017.

Avldsning i hemmet

Avlosning i hemmet kan vara ett alternativ till dagverksamhet, som innebér
att personal frdn hemtjinsten under ndgra timmar avldser den anhoriga i
hemmet sa att denne kan dgna sig at annat. Uppgifter fran Socialstyrelsens
register over socialtjanstinsatser till dldre och personer med funktionsnedsétt-
ning visar att det var 7 201 personer som hade ett verkstéllt beslut om avlos-
ning den sista december 2016. Knappt hélften — 3 047 personer — ingar i So-
cialstyrelsens demenspopulation. Det innebér att sex procent av de som bor i
ordinidrt boende och ingér i demenspopulationen hade ett beslut om avlos-
ning.

Aven nir det giller avldsning i hemmet varierar andelen som fir insatsen
mellan ldnen. I Visterbotten och Norrbotten ér det bara 2 procent som far in-
satsen, medan motsvarande andel pd Gotland och i Halland 4r 12 procent.
Lan som har en stor andel med beslut om avlosning har vanligtvis en liten
andel med beslut om dagverksamhet, och vice versa.
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Diagram é7. Personer i ordindrt boende med avlosning

Andelen personer med demenssjukdom med ett verkstallt beslut om avidsning den 31
december 2016, av de som ingdr i Socialstyrelsens demenspopulation och @r bosatta i

ordindrt boende. Antal i populationen
Gotland 12 308
Halland 12 1549
Blekinge ¢ 852
Kronoberg 8 899
Dalarna 8 1720
Ostergétland 8 1893
Jamtland 8 714
Jonkdéping 7 1770
Sérmland 7 1587
Kalmar 6 1991
Stockholm 6 10027
Vastra Gotaland 6 8217
Skéne 6 6905
RIKET 6 52484
Vastmanland 5 1659
Uppsala & 1565
Orebro 4 1144
Vdasternorrland 4 1585
Gavleborg 3 1722
Varmland 3 1975
Norrboften 2 2088
Vdasterbotten 2 2227
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kdalla: Registret dver socialtjanstinsatser fill dldre och personer med funktionsnedsattning och
Socialstyrelsens demenspopulation.

Beddmning av resultat

I de flesta kommuner — mer &n 80 procent — finns det dagverksamhet som
sarskilt riktar sig till personer med demenssjukdom. Socialstyrelsen bedomer
att det dr positivt, men att det skulle vara 6nskvért att riktade dagverksam-
heter fanns 1 4nnu fler kommuner.

Uppgifter fran Socialstyrelsens socialtjinstregister tyder pa att det dr en re-
lativt liten andel av personer med demenssjukdom som har ett verkstillt be-
slut om dagverksamhet — mindre &n 15 procent av de som bor i ordinért bo-
ende. Aven om uppgifterna ir osiikra beddmer Socialstyrelsen att det i
dagsléaget ér alltfor fa personer som far dagverksamhet. Behovet av att ut-
veckla dagverksamheterna — bdde med avseende pa tillging till och innehal-
let i verksamheterna — dr ocksé nagot som lyfts fram i Socialstyrelsens un-
derlag till en nationell demensstrategi [11].

I knappt 20 procent av kommunerna finns det dagverksamhet som riktar
sig till yngre personer med demenssjukdom och i mindre &n fem procent av
kommunerna finns dagverksamhet som ar anpassad for personer med ett an-
nat modersmal dn svenska. Mgjligheten att utveckla dagverksamheter med
olika inriktning paverkas av kommunstorlek och geografiska avstdnd. Social-
styrelsen gor dock bedomningen att fler kommuner borde kunna utveckla
malgruppsanpassade dagverksamheter.
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Beteendemdssiga och psykiska
symtom vid demenssjukdom

Nio av tio personer med demenssjukdom uppvisar nagon gang under sjuk-
domsforloppet nagon form av beteendemaéssiga eller psykiska symtom vid
demenssjukdom (BPSD). Symtomen kan vara affektiva, som depression och
angest, men ocksa psykotiska, som hallucinationer och vanforestéllningar.
Det dr ocksé vanligt med hyperaktivitet som innebér att personen gor samma
sak om och om igen, eller apati med initiativldshet och tillbakadragenhet.

I riktlinjerna rekommenderas att hélso- och sjukvéarden och socialtjansten
bor folja upp personer med BPSD och utvirdera effekten av insatta atgirder
for att minska symtomen. Uppfdljningen bor bland annat omfatta en obser-
vation och kartliggning av den demenssjuke personen och dennes nérmil;jo,
vilket vanligtvis sker med hjalp av skattningsskalan NPI (Neuro Psychiatric
Inventory). Uppfoljningen bor dessutom omfatta en analys av bakomliggande
orsaker, en ldkemedelgenomgang och i vissa fall en medicinsk utredning. Ef-
fekten av de insatser som sitts in bor foljas upp regelbundet, med hjélp av det
skattningsinstrument som anvindes i samband med den inledande observat-
ionen och kartldggningen.

Beteendemaéssiga symtom kan inte behandlas pa ett och samma sétt, utan
behandlingen inriktas istéllet pa att i varje enskilt fall dtgdrda orsakerna eller
de utlosande faktorerna till symtomen. Det kan vara behov som inte &r tillgo-
dosedda, kommunikationsproblem och svarigheter att tolka eller orientera sig
1 den omgivande miljon. Andra vanliga orsaker dr brist pd meningsfulla akti-
viteter, smarta eller annan sjuklighet. En vanlig bakomliggande orsak &r for
hog liakemedelsdos eller en kombination av oldmpliga lakemedel.

Om en person med demenssjukdom uppvisar svara beteendemaéssiga eller
psykiska symtom och om andra atgirder inte visat sig ha effekt kan behand-
ling med likemedel bli aktuell. I riktlinjerna rekommenderas att hilso- och
sjukvarden kan prova behandling med antipsykosmedel, men endast dd om-
vardnadsinsatser och anpassning av den fysiska miljon har visat sig vara
otillrdckliga. Lakemedelsbehandlingen bor pagé under sé kort tid som mgj-
ligt.

I detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas insatser till perso-
ner med BPSD, deltagande i BPSD-registret samt forskrivningen av antipsy-
kosmedel och andra centralt verkande ldkemedel. Resultaten baseras pé en-
katundersokningen till samtliga landsting respektive kommuner samt
uppgifter fran ldkemedelsregistret och registret dver socialtjanstinsatser till
dldre och personer med funktionsnedsattning.

Landstingens insatser till personer
med BPSD

Néstan alla landsting anger att de har ndgon form av insats som sarskilt riktar
sig till personer med demenssjukdom och svéra beteendeforandringar. Flera
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landsting — sérskilt de storre sjukvérdsregionerna — papekar dock att det finns
stora skillnader inom lédnet eller regionen nir det giller utbudet av insatser.
Sarskilda insatser tycks framforallt finnas i anslutning till universitetssjukhu-
sen och andra storre sjukhus.

I drygt hilften av landstingen finns det sérskilda team som arbetar med
personer med beteendefordandringar. Teamen arbetar direkt med malgruppen,
men kan ocksa bidra med utbildnings- och handledningsinsatser till andra
verksamheter — framforallt inom kommunerna. I ungefér lika manga lands-
ting finns det slutenvardsplatser vid sdrskilda vardenheter som riktar sig till
personer med beteendefordandringar. Vardplatserna tycks i de flesta fall fin-
nas inom de dldrepsykiatriska klinikerna.

Endast ett fatal landsting anger att de erbjuder riktade utbildningsinsatser
eller gruppverksamheter till anhdriga till personer med beteendeforandringar.
Flera landsting pdpekar att anhdrigutbildning i forsta hand &r ett ansvar for
kommunerna, men att det forekommer att personal fran landstinget medver-
kar vid dessa utbildningar.

Tabell 27. Landstingens insatser till personer med beteendeforandringar

Sdrskilda Utbildning el- Utbildning och

Landsfing/region Sdrskilda slyien- ler gruppyerk- handledning fill
team vardsplat- samhet for t.ex. kommu-
ser narstdende nerna

Stockholm Ja Ja Nej Nej
Uppsala Ja Ja Nej Nej
Sérmland Nej Nej Nej Ja
Ostergdtland Ja Ja Nej Ja
Jonkdping Ja Nej Svar saknas Nej
Kronoberg Ja Ja Nej Ja
Kalmar Ja Ja Ja Nej
Gotland Ja Nej Ja Ja
Blekinge Ja Nej Nej Nej
Skéne Ja Nej Nej Ja
Halland Nej Ja Nej Ja
Vastra Gétaland Ja Ja Nej Ja
Varmland Nej Ja Nej Ja
Orebro Ja Ja Ja Ja
Vastmanland Ja Nej Nej Nej
Dalarna Nej Nej Ja Nej
Gavleborg Nej Nej Svar saknas Ja
Vasternorrland Nej Ja Nej Ja
Jamtland Nej Nej Nej Nej
Vdasterbotten Ja Ja Nej Ja
Norrbotten Nej Ja Nej Nej
Antal landsting med insatsen 13 12 4 12

Kalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, 2017.

Kommunernas insatser till personer med
BPSD

I kommunenkiten stélldes frigan om kommunen eller stadsdelen hade nagra
insatser med sérskild inriktning pé personer med BPSD. Drygt hilften av
kommunerna — 63 procent — anger att det d&r mojligt att konsultera ett BPSD-
team, det vill séga ett multiprofessionellt team med sirskild kunskap om
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BPSD. I de flesta fall bestar teamet enbart av personal frin kommunen, till
exempel av kommunens demenssjukskoterska och nagra underskoterskor
som dr vidareutbildade till Silviasystrar. Ibland 4dr det kommunens demens-
team som dven fungerar som ett expertteam for BPSD. Drygt 15 procent av
kommunerna anger att det &r mdjligt att konsultera ett BPSD-team med per-
sonal fran landstinget.

Niéstan hélften av kommunerna — 43 procent — anger att de har sérskilt an-
horigstod som riktar sig till anhdriga till personer med BPSD-problematik.
Ar 2013 var motsvarande andel 34 procent, och 2008 endast 14 procent.
Det ér vanligast att kommunerna arbetar med kompetenshojande utbild-
ningar. Har ndmns framforallt deltagande i BPSD-registret och utbildningen
Nollvision. I vilken utstrackning kommunerna deltar 1 dessa beskrivs under
rubrikerna Deltagande i BPSD-registret och Deltagande i Nollvision.

Diagram 68. Kommunernas insatser vid BPSD

Andelen kommuner med insatser med sdrskild inriktning p& personer med
demenssjukdom och beteendemdssiga eller psykiska symtom (BPSD), i procent.

Mdjlighet att konsultera BPSD-team

Sarskilt stdd till anhdriga

Kompetenshdjande utbildningar fér personalen

Annat

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Ja

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar 2017.

Deltagande i BPSD-registret

BPSD-registret har varit ett nationellt kvalitetsregister sedan 2010. Majorite-
ten av enheterna som deltar i registret dr sarskilda boenden, men det finns
dven hemtjinstteam, specialistteam for BPSD samt dagverksamheter som an-
véander sig av registret. Under 2016 var det 286 kommuner som aktivt regi-
strerade personer 1 BPSD-registret.

Diagram 69 visar antalet personer i sirskilt boende som ndgon géang under
2016 genomgick en NPI-skattning och registrerades 1 BPSD-registret (antalet
personer som registrerats i respektive 1dn framgar i kolumnen till hoger i dia-
grammet). For att 4 en bild av hur stor andel av personer i sérskilt boende
som ingar i registret har antalet satts i relation till antalet personer med ett be-
slut om sirskilt boende den 31 december 2016.

Storst dr andelen 1 Vésterbotten, dér 46 procent har minst en registrering i
BPSD-registret. Minst dr andelen i Norrbotten, dir motsvarande andel &r 13
procent.
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Andelen som dokumenteras i registret kan paverkas av vilka personer som
bor i sdrskilt boende samt huruvida man véljer att dokumentera alla personer
med demenssjukdom, eller enbart de som har uppenbara BPSD-symtom.

Diagram 69. Deltagande i BPSD-registret
Andelen personer i sarskilt boende med minst en registrering i BPSD-registret under ar

2016.
Antal personer i BPSD-registret
Vasterbotten 46 1252
Gotland 35 205
Skéne 30 3019
Gavleborg 30 930
Kalmar 26 539
Sérmland 25 710
Orebro 25 629
Vastmanland 24 755
Varmland 24 664
Vastra Gotaland 24 3432
Halland 24 628
Kronoberg 23 407
RIKET 22 19532
Vasternorrland 22 635
Jonkdping 21 689
Uppsala 20 589
Dalarna 20 548
Ostergdtland 16 790
Jamtland 16 231
Blekinge 16 254
Stockholm 14 2206
Norrbotten 13 420
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Kalla: BPSD-registret och Registret dver socialtjanstinsatser fill dldre och personer med
funktionsnedsdattning, Socialstyrelsen.

Deltagande i Nollvision

Svenskt Demenscentrum har, pa uppdrag av regeringen, tagit fram ett utbild-
ningspaket med syfte att minska anvéndningen av tvangs- och begrénsnings-
atgirder inom véarden och omsorgen. Totalt har drygt 11 000 personer delta-
git i utbildningen. I diagram 70 framgér hur manga som har avslutat
utbildningen per lan. Har ska framhallas att det inte framgar om personen
som har genomfort utbildningen &r anstilld inom kommunen eller inte, men
sannolikt géller det for flertalet.
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Diagram 70. Deltagande i Nollvision
Antalet personer som slutfort utbildningen Nollvision t.o.m. den 31 oktober 2017,
dividerat med det férvéntade antalet demenssjuka i respektive [an, 2017.
Antal personer

Vasternorrland 0,16 755
Skdane 0,11 2356
Stockholm 0,10 2893
Vastmanland 0,09 419
Gdavleborg 0,08 409
Ostergétland 0,08 583
RIKET 0,07 11351
Sérmland 0,07 348
Jonkdping 0,05 319
Blekinge 0,05 151
Orebro 0,05 244
Uppsala 0,05 241
Vastra Gétaland 0,05 1201
Vésterbotten 0,05 201
Dalarna 0,04 244
Gotland 0,04 48
Halland 0,04 230
Varmland 0,04 211
Norrbotten 0,04 166
Kalmar 0,03 166
Jamtland 0,03 82
Kronoberg 0,02‘ ‘ ‘ ‘ 84
0.0 0.1 0.2 0.3
Index

Kdalla: Svenskt Demenscentrum.

Lokemedelsbehandling vid BPSD

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden kan
prova behandling med antipsykosmedel, men endast da fordndrade omvard-
nadsinsatser och en anpassning av den fysiska miljon har visat sig vara otill-
rackligt.

Behandling med antipsykosmedel i sarskilt boende

I diagram 71 visas forskrivningen av antipsykotiska lakemedel till personer
som 4r 65 ar och dldre och som bor i sirskilt boende i olika 14n. Hér, liksom i
de foljande redovisningarna, har personer med diagnosen psykossjukdom ex-
kluderats for att renodla métningen av forskrivningen till &ldre med demens-
sjukdom.

Variationen mellan ldnen dr betydande — fran 7 procent i Véstmanland till
17 procent i Norrbotten. Det finns ingen samvariation mellan forskrivning av
antipsykosmedel och demenslidkemedel.
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Diagram 71. Antipsykosmedel i sarskilt boende

Andelen dldre i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel. Individer med
psykosdiagnos ar exkluderade frén analysen. Avser personer 65 ar och dldre, den 31
december ér 2016.

Vastmanland 7
Gotland 8
Ostergétland 9
Sérmland 10
Kalmar 11
Jamtland 11
Vasternorrland 11
Skéne 11
Gavleborg 12
Jonkdéping 12
Uppsala 12
Blekinge 12
Halland 13
Orebro 13

RIKET 13
Varmland 14
Dalarna 14
Kronoberg 15
Stockholm 15
Vastra Gétaland 15
Vdasterbotten 16
Norrbotten 17

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20
Procent

Kalla: Ldkemedelsregistret och Registret dver socialfjdnstinsatser fill dldre och personer med
funktionsnedsdattning, Socialstyrelsen.

Fler behandlas med antipsykosmedel

Under atta ar — fran 2008 till 2016 — har den totala forskrivningen av antipsy-
kosmedel till dldre personer i sérskilt boende minskat med 13 procent. For
dldre utan diagnosen psykossjukdom dr minskningen nagot stérre — 17 pro-
cent. Lagst var forskrivningen 2012, men ddrefter har anvdndningen av an-
tipsykosmedel i sdrskilt boende dkat nagot.
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Diagram 72. Antipsykosmedel i sarskilt boende

Andelen dldre i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel. Individer med
psykosdiagnos dr exkluderade frdn analysen. Avser personer 65 ér och dldre, den 31
december 2008-2016.

Procent
30

25

20

° \

2008 2010 2012 2014 2016 Ar

Totalt Ej psykosdiagnos

Kdalla: Lakemedelsregistret och Registret dver socialtjdnstinsatser till &ldre och personer med
funktionsneds&ttning, Socialstyrelsen.

Yngre behandlas offare med antipsykosmedel

Forskrivningen av antipsykosmedel i sirskilt boende ar hogst i den l4gsta al-
dersgruppen (65—69 ér) och successivt ldgre 1 hogre aldrar. Skillnaden mellan
méin och kvinnor ér liten (diagram 73).

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

Diaaram 73. Antipsykosmedel i sdrskilt boende, uppdelat pa alder
Andelen dldre i sarskilt boende som behandlas med antipsykosmedel. Individer med
psykosdiagnos ar exkluderade frdn analysen. Avser personer 65 ar och dldre den 31

december 2016.
30 Procent

25

20 \
15 \,

5
0 T T T T T T
65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+ Ar
Kvinnor Man Totalt
Kalla: Lakemedelsregistret och Registret dver socialfjanstinsatser till dldre och personer med
funktionsneds&ttning, Socialstyrelsen.
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Mer antipsykosmedel till personer fédda utanfér Sverige
Sannolikheten att behandlas med antipsykosmedel &r inte signifikant forknip-
pad med personens utbildningsniva. Har skiljer sig resultaten fran métningen
2012, dé dldre med medellang utbildning uppvisade en ldgre sannolikhet (8
procent) att behandlas med antipsykosmedel dn dldre med 1ag utbildning.

Déremot finns det skillnader vad géller fodelseland. Personer som dr fodda
i andra nordiska lander har en hogre sannolikhet (20 procent) att forskrivas
antipsykosmedel @n personer som ér fodda i1 Sverige.

Sannolikheten att behandlas med antipsykosmedel &r d&nnu storre (38 pro-
cent) for personer som &r fodda 1 Gvriga virlden, det vill sdga ldnder utanfor
EU. Antalet personer som ar fodda i 6vriga vérlden har 6kat sedan 2012, vil-
ket gor att dessa skillnader nu &r statistiskt signifikanta.

Skillnaderna mellan de som dr fodda i respektive utanfor Sverige tycks
inte ha minskat sedan den forra utvirderingen genomfordes, utan tvirtom
okat négot.

Forskrivning av psykofarmaka till dldre med och utan
demenssjukdom

[ utvirderingen 2014 presenterades endast uppgifter om forskrivningen av
antipsykosmedel till personer i sarskilt boende. Denna gang har vi dven kart-
lagt forskrivningen av psykofarmaka och andra centralt verkande lakemedel
hos édldre med respektive utan demenssjukdom.

Diagram 74 och 75 visar forskrivningen av de fyra grupperna av psykofar-
maka hos dldre med respektive utan demenssjukdom. Resultaten bygger pa
en analys av data fran ldkemedelsregistret under en tiodrsperiod (2006—
2016). Demensdiagnosen baseras pa forekomsten av ndgon demensdiagnos i
patientregistret (ICD-9-koderna 290 eller 294B samt ICD-10-koderna FOO-
F03, F05.1 eller G30) eller forskrivning av demenslikemedel (ATC-kod
NO06D), under en tiodrsperiod fore méttidpunkten.

Under 20062016 har forskrivningen av antipsykosmedel hos dldre med
demenssjukdom minskat med 34 procent — fran 19 till 13 procent. Sedan
2012 ses dock en svag 6kning pa 10 procent. Aven forskrivningen av somn-
medel har minskat patagligt, med 27 procent. Ddaremot har forskrivningen av
lugnande medel och antidepressiva medel inte fordndrats namnvért.
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Diagram 74. Psykofarmaka hos dldre med demenssjukdom

Andelen dldre personer med demenssjukdom som behandlas med olika psykofarmaka.
Avser personer 65 ar och dldre den 31 december 2006-2016.
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Kdalla: Ldkemedelsregistret och patientregistret.

Aldre utan demenssjukdom har generellt en betydligt ligre forskrivning av
psykofarmaka. Minskningen av antipsykosmedel ar lika omfattande (33 pro-
cent). Forskrivningen av lugnade medel har dock minskat mer (23 procent)
jamfort med hos dldre personer med demenssjukdom. Minskningen ar
mindre uttalad for somnmedel (12 procent). Inte heller hir ses ndgon pataglig
fordndring nir det giller forskrivningen av antidepressiva medel.

Diagram 75. Psykofarmaka hos dldre utan demenssjukdom

Andelen dldre personer utan demenssjukdom som behandlas med olika psykofarmaka.
Avser personer 65 ar och dldre den 31 december 2006-2016.
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Kdalla: Lakemedelsregistret och patientregistret.
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Forskrivning av ndgra andra centralt verkande

|Gkemedel hos dldre med och utan demenssjukdom

Lakemedel som verkar i centrala nervsystemet brukar bendmnas centralt ver-
kande ldkemedel. Psykofarmaka dr en stor och viktig sddan grupp men det
finns ocksa andra ldkemedel som ingér i detta begrepp, som opioider (mor-
finbesldktade smértstillande ldkemedel), antiepileptika och antihistaminer.
Diagram 76 och 77 visar forskrivningen av nigra av dessa ldkemedel hos
dldre med respektive utan demenssjukdom, samt hur forskrivningen har ut-
vecklats under perioden 2006-2016.

De tvé antiepileptiska medlen gabapentin och pregabalin har 6kat 1 for-
skrivning hos éldre med demenssjukdom (diagram 76). Det géller i synnerhet
pregabalin, som 6kade kraftigt mellan 2006 och 2010. De har bada indikat-
ionen epilepsi och neuropatisk smérta (nervsmarta), men ocksa generellt ang-
estsyndrom. Samtidigt har det emellertid skett en pataglig minskning av de
lugnande antihistaminerna hydroxizin (56 procent) och alimemazin (30 pro-
cent).

Forskrivningen av opioider till &ldre med demenssjukdom har dkat nagot
under perioden 2006 till 2016 — fran 11 till 13 procent. Den storsta 6kningen
har skett for dem som ges i plasterform: fentanyl och buprenorfin, dér den
sistnimnda ir i sirklass med en 6kning fran 0,1 till 2,9 procent. Aven for-
skrivningen av morfin (1,2-2,9 procent) och oxikodon (1,3—4,4 procent) har
okat patagligt. Samtidigt har dock tramadol minskat markant — fran 3,2 till
0,3 procent.

Diagram 76. Andra centralt verkande Iakemedel, dldre med
demenssjukdom

Andelen daldre personer med demenssjukdom som behandlas med andra cenfralt
verkande Idkemedel, utdver psykofarmala. Avser personer 65 ér och dldre den 31
december 2006-2016.
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Kdalla: Ldkemedelsregistret och patientregistret.
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Aven hos #ldre utan demenssjukdom har gabapentin och pregabalin dkat i
forskrivning, om dn i mindre omfattning (diagram 77). Daremot ses ingen
minskning av de lugnande antihistaminerna hydroxizin och alimemazin.

Opioiderna har totalt sett minskat 1 forskrivning — fran 6,4 till 5,1 procent.
Aven hir ses dock en pétaglig kning av buprenorfin, om #n frén en mycket
lag nivé (0,1-0,4 procent). Forskrivningen av oxikodon har ocksa okat (0,5—
1,5 procent) liksom i viss mén forskrivningen av morfin (0,4—0,7 procent).
Tramadol har istédllet minskat kraftigt — frdn 2,6 till 1,0 procent.

Diagram 77. Andra centralt verkande Iakemedel, dldre utan
demenssjukdom

Andelen dldre personer utan demenssjukdom som behandlas med andra centralt
verkande |&Gkemedel, utéver psykofarmaka. Avser personer 65 ar och dldre den 31
december 2006-2016 .
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Kdalla: Ldkemedelsregistret och patientregistret.

Beddmning av resultat

Vikten av att utveckla metoder for att bemota personer med allvarliga beteen-
defordandringar har fatt 6kad uppméarksamhet under de senaste dren. Pa nat-
ionell niva har det skett flera satsningar for att minska forekomsten av
tvangs- och begriansningsdtgirder. Bland annat har Svenskt Demenscentrum
utvecklat utbildningspaketet Nollvision, som riktar sig till vard- och om-
sorgspersonal. Socialstyrelsen har tagit fram ett webbaserat metodstod, som
syftar till att stodja dldre personer med nedsatt beslutsformaga att uttrycka sin
vilja. Antalet enheter som anvander sig av BPSD-registret har 6kat avsevart
sedan den forra utvirderingen genomfordes. Det dr ocksa fler kommuner som
har anpassade verksamheter for malgruppen, till exempel sérskilt riktat anho-
rigstod.

Samtidigt visar resultat frdn Socialstyrelsens likemedelsregister att for-
skrivningen av antipsykosmedel inte 1dngre minskar, utan tviartom har okat
nagot sedan den forra utviarderingen genomfordes. Forskrivningen var som
lagst 2012, vilket kan bero pa den satsning pa de mest sjuka éldre som rege-
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ringen och SKL bedrev under perioden 2011 till 2014. Den 6kade forskriv-
ningen av antipsykosmedel i sdrskilt boende ger intryck av att effekterna av
den statliga satsningen kan ha klingat av. Dessutom ér skillnaderna i landet
fortfarande mycket stora. Det finns d&nnu ingen vedertagen mélniva nér det
géller hur stor andel som bor behandlas med antipsykosmedel, men Social-
styrelsen bedomer att det idag ar alltfor manga som fir sédan behandling.
Landsting som forskriver dessa ldkemedel i hogre utstrackning dn det nation-
ella genomsnittet behdver analysera orsakerna tillsammans med kommu-
nerna, och vidta atgérder for att minska forskrivningen.

I den hir rapporten redovisas for forsta gangen en analys av anvéindningen
av psykofarmaka och andra centralt verkande likemedel hos dldre med eller
utan demenssjukdom, baserad pa en samkorning av data frn ldkemedelsre-
gistret och patientregistret. Under den senaste tioarsperioden har forskriv-
ningen av antipsykosmedel och sémnmedel minskat patagligt hos dldre med
demenssjukdom — dven om det nu alltsé tycks ha skett ett trendbrott nir det
géller antipsykosmedlen. Forskrivningen av de lugnande medlen hydroxizin
och alimemazin har ocksa minskat. Det dr positivt eftersom lakemedlen
anges som oldmpliga pa grund av patagliga antikolinerga effekter, alltifran
latta minnesstorningar till forvirring, i Socialstyrelsens Indikatorer for god
likemedelsterapi hos dldre. Samtidigt har dock vissa andra centralt verkande
lakemedel okat i forskrivning. Det giller bland annat de antiepileptiska lake-
medlen gabapentin och pregabalin. De har forutom epilepsi och neuropatisk
smirta (nervsmaérta) ocksa indikationen generellt angesttillstand, vilket skulle
kunna medfora att de i vissa fall anvédnds for att ddmpa angest och oro vid de-
menssjukdom. Behandling med dessa preparat ingar dock inte i de nationella
riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom.

Vissa opioider har ocksé blivit vanligare, séarskilt de som anvinds i pléaster-
form. Det kan tyda pa en mer adekvat smértbehandling hos dldre med de-
mens, men ocksé pa att opioider i viss utstrackning anvénds i lugnande syfte.
Resultaten visar pé ett behov av att framdver dven folja anvindningen av
dessa preparat, och inte bara konventionella psykofarmaka.

I den forra utvérderingen konstaterades att personer med 14g utbildning
och de som &r fodda i andra linder behandlas med antipsykosmedel i storre
utstrackning dn andra. Skillnaderna som beror pd utbildningsniva tycks ha
minskat. Daremot tycks skillnaderna som beror pa personens fodelseland
snarare ha okat. Resultaten visar att personer som dr fodda utanfor Sverige
oftare behandlas med antipsykosmedel én infodda svenskar. En forklaring till
det kan vara kommunikationssvarigheter, eftersom manga personer som har
ett annat modersmal &n svenska tappar det svenska spraket pa grund av de-
menssjukdomen. Personer med utldndsk bakgrund kan ocksa bira pa tidigare
trauman, vilket gor att de uppvisar psykiska symtom som éldre. Bade inom
landstingens och kommunernas verksamheter finns det dock behov av att ut-
veckla kunskap och metoder som gor det mojligt att pa ett béttre satt mota
behoven hos personer med ett annat modersmal dn svenska.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det dr viktigt att lands-
tingen och kommunerna kontinuerligt arbetar med att utveckla kunskap och
metoder for att bemota personer med BPSD, for att bidra till en battre livs-
kvalitet och undvika onddig likemedelsanvindning. Detta kan bland annat
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ske genom kompetenshdjande insatser och genom att kontinuerligt och syste-
matiskt f6lja upp personer med BPSD och utvirdera effekten av insatta atgér-
der, pa det sétt som till exempel sker i BPSD-registret.

134 NATIONELLA RIKTLINJER — UTVARDERING 2018 - VARD OCH OMSORG VID DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Grupper med sdarskilda behov

I detta avsnitt beskrivs landstingens och kommunernas insatser som sarskilt
riktar sig till yngre personer med demenssjukdom, personer med utvecklings-
storning och demenssjukdom samt personer med annat modersmal &n
svenska. Att vi har valt att beskriva insatserna till just dessa grupper beror pa
att de har sdrskilda behov och att resultaten i den tidigare utvarderingen vi-
sade att det fanns brister — badde inom landstingens och inom kommunernas
verksamheter.

Resultaten baseras pa uppgifter fran enkdtundersdkningen till samtliga
landsting och regioner respektive kommuner och stadsdelar.

Yngre personer med demenssjukdom

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

Yngre personer med demenssjukdom kan uppleva det som negativt med
sarskilda boenden eller dagverksamheter som framst ar utformade for dldre
personer. Individuellt anpassade aktiviteter dr viktiga for att personlighet och
identitet ska kunna bibehallas sé linge som méjligt. Aven anhérigstodet bor
vara specifikt anpassat for anhoriga till yngre personer med demenssjukdom,
enligt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna.

Landstingens insatser for yngre personer

Drygt hélften av landstingen anger att de har insatser som sérskilt riktar sig
till yngre personer som har en demenssjukdom. Andelen landsting med sér-
skilda insatser dr ungefir lika stor som tidigare (2013 och 2008), d& motsva-
rande fraga stélldes.

Drygt hilften av landstingen erbjuder utbildning eller gruppverksamhet
som riktar sig till anhdriga till yngre personer. En tredjedel anger att de har
sarskilda team for yngre personer med demenssjukdom och lika manga er-
bjuder regelbundna utbildnings- eller handledningsinsatser till andra verk-
samheter, som till exempel kommunerna.

Nar det géller insatserna till yngre personer kan dessa skilja sig mycket &t
inom ett landsting eller en region. Antalet yngre personer med demenssjuk-
dom é&r begrénsat, vilket gor att sdrskilda insatser framforallt kan erbjudas 1
storre stader med tillgdng till universitetssjukhus.
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Tabell 28. Landstingens insatser for yngre personer

Sdrskild utbildning Regelbunden utbild-

Landsting Seide eller gruppverksam-  ning och handledning
{BET) het fér nérstdende till t.ex. kommunerna
Stockholm Ja Ja Nej
Uppsala Ja Ja Nej
Sérmland Nej Ja Ja
Ostergdtland Nej Ja Ja
Jonkdping Nej Nej Nej
Kronoberg Nej Ja Ja
Kalmar Nej Nej Nej
Gotland Nej Nej Nej
Blekinge Nej Nej Nej
Skéne Ja Ja Ja
Halland Nej Ja Nej
Vastra Gétaland Ja Ja Ja
Varmland Nej Nej Nej
Orebro Nej Nej Nej
Vastmanland Ja Ja Ja
Dalarna Nej Ja Nej
Gdavleborg Nej Nej Nej
Vasternorrland Nej Nej Nej
Jamtland Nej Nej Nej
Vdasterbotten Nej Nej Nej
Norrbotten Ja Nej Nej
Antalet landsting med insatsen 6 10 6

Kalla: Socialstyrelsens enkat till landsting och regioner, 2017.

Nistan hélften av landstingen anger att de har andra insatser for yngre perso-
ner dn de som redovisas ovan. Flera ndmner att de har ett ndra samarbete med
kommunerna, framforallt nédr det géller anhorigutbildningar eller andra for-
mer av anhorigstdd. Andra framhaller att specialistvardens team, dédr bland
annat kurator eller psykolog ingar, alltid engageras nér personen &r yngre.

Kommunernas insatser for yngre personer

[ ungefdr en tredjedel av kommunerna finns det sérskilda verksamheter med
inriktning mot yngre personer med demenssjukdom.

Andelen kommuner som har sérskilda boenden eller dagverksamheter rik-
tade till yngre personer har inte fordndrats under de senaste tio aren. Daremot
ar det fler kommuner som idag erbjuder anhorigstod riktat till malgruppen.

Tabell 29. Andelen kommuner med verksamheter riktade mot yngre
personer med demenssjukdom

Riket, i procent.

Andelen kommuner, Andelen kommuner, Andelen kommuner,
Verksamhet

2008 2013 2017
Sarskilt boende 9 11 9
Dagverksamhet 17 17 18
Anhdrigstéd 25 29 38

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2008, 2013 och 2017.
Det dr betydligt vanligare att det finns verksamheter for yngre personer i
storstdderna och andra storre stidder &n i 6vriga landet. I de storre stiderna ar
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det ocksé relativt vanligt att stadsdelarna kdper platser av varandra, till exem-
pel 1 sdrskilt boende.

Tabell 30. Verksamheter med inrikining pa yngre personer i storstdder och
storre stader, samt 6vriga landet

Andelen kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning p& yngre personer, upp-
delat pé storstderna och andra storre stéder respektive dvriga landet. Riket, i procent.

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 14 6
Dagverksamhet 23 16
Anhorigstod 47 34

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar, 2017.

Personer med utvecklingsstorning
och demenssjukdom

Personer med utvecklingsstorning 16per en 6kad risk for att utveckla demens-
sjukdom. Mest kunskap finns det om gruppen personer med Downs syndrom,
dér det finns en vil dokumenterad risk att tidigt utveckla demenssjukdom —
framforallt Alzheimers sjukdom. Symtom pa Alzheimers sjukdom dr ovan-
liga fore 40 ars alder, men i 60-arsaldern har nistan hilften av alla personer
med Downs syndrom tydliga tecken péd demenssjukdom. Sjukdomsforloppet
ar ungefdr tre ganger snabbare 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 uppticka demenssymtom.
Symtomen skiljer sig ocksa delvis fran symtomen hos den 6vriga befolk-
ningen, vilket gor att det kan behovas sérskild kompetens for att utreda dessa
personer. Undersokningsmetoder som normalt anvédnds vid diagnostisering
av demenssjukdom &r inte heller mojliga att anvinda vid diagnostisering av
personer med utvecklingsstorning, som till exempel vissa kognitiva test.

Personer med Downs syndrom eller annan utvecklingsstorning har rétt till
kommunala insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshind-
rade (LSS). I vuxen élder bor ménga av dessa personer i gruppboende och
har tillgang till daglig verksamhet. Det dr dérfor angeldget att personalen vid
dessa verksamheter sérskilt uppmirksammar tidiga tecken pa demenssjuk-
dom, vilket kraver sérskild kompetens.

Landstingen saknar insatser for personer med

utvecklingsstdrning och demenssjukdom

Det dr mycket ovanligt att landstingen har sérskilda insatser som riktar sig till
personer med utvecklingsstorning som dven har en demenssjukdom. Det ar
bara ett landsting — Kalmar — som anger att det finns ett team som arbetar
med malgruppen. Landstinget i Kalmar erbjuder dessutom regelbundna ut-
bildnings- och handledningsinsatser, som berdr personer med utvecklings-
storning och demenssjukdom, till andra verksamheter inom till exempel
kommunerna. Aven Region Skdne erbjuder detta. Ytterligare nigra landsting
anger att det hinder att de bidrar med utbildnings- eller handledningsinsatser,
men att det inte sker regelbundet.
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Landstinget 1 Vastmanland ndmner att handikappforvaltningen arbetar med
gruppen, och det 4r mojligt att sa dr fallet i ytterligare landsting utan att det
framkommer av enkétsvaren. Region Gotland beskriver att minnesmottag-
ningen har screenat alla personer med Downs syndrom, for att upptiacka
eventuell demenssjukdom.

Tre landsting (Dalarna, Uppsala och Orebro) har inte svarat pa frigan om
de har nigra insatser riktade till personer med utvecklingsstérning som @ven
har en demenssjukdom.

Tabell 31. Landstingens insatser till personer med utvecklingsstérning som
aven har en demenssjukdom

Antalet landsting.

Insats Ja Nej Svar saknas
Sarskilda team 1 17 3
Utbildningsinsatser eller gruppverksamheter for anho- 0 18 3
riga

Regelbundna utbildnings- och handledningsinsatser fill
andra verksamheter (t.ex. kommunen)

Andra insatser 2 14 5

2 16 3

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landsting och regioner, 2017.

Jamfort med nér den forra utvirderingen genomfordes tycks det inte som om
landstingen har dkat sina insatser riktade till gruppen, utan snarare tvartom.

Kommunernas insatser for personer med

utvecklingsstorning

Aven inom kommunerna ir det ovanligt att det finns insatser med sirskild in-
riktning pa personer med utvecklingsstorning som dven har en demenssjuk-
dom. I drygt var femte kommun &dr det mojligt att konsultera ett team med
sarskild kunskap om utvecklingsstorning och demenssjukdom. I de allra
flesta fall — nio av tio — dr det kommunen som ar huvudman for teamet, men
det forekommer ocksa att landstinget (vanligtvis habiliteringsverksamheten)
ingdr 1 teamet. Ndgra kommuner anger att det &r kommunens demensteam
som fungerar som ett kompetensteam dven for denna grupp.

En tredjedel av kommunerna anger att de erbjuder kompetenshéjande ut-
bildningar till personalen, och nagot farre sarskilt stod till anhdriga. Andra
insatser som nadmns ar till exempel arbetet med Funca, som har utvecklats
med BPSD-registret som modell. Funca ér ett webbaserat arbetsverktyg med
syfte att forebygga och minska utmanande beteende for vuxna personer med
insatser enligt LSS.
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Tabell 32. Andelen kommuner med insatser sarskilt riktade mot personer
med utvecklingsstorning och demenssjukdom

Riket, i procent.

Insats Ja Nej

Mdjlighet att konsultera feam med sdrskild kunskap om utvecklingsstérming
och demenssjukdom

Kompetenshdjande utbildningar fér personalen 32 68

Sarskilt stéd fér anhoériga fill personer med utvecklingsstérning och demens-
sjukdom

Andra insatser 17 83

19 81

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2017.

Det dr ndgot vanligare att det finns sérskilda insatser riktade mot personer
med utvecklingsstorning och demenssjukdom i storstdderna och andra storre
stdder dn 1 Ovriga landet.

Personer med annat modersmal
An svenska

Idag finns det ungefar 20 000 personer i Sverige som dr fodda i ett annat land
och som har en demenssjukdom. Den storsta gruppen ér personer fodda i Fin-
land eller i ndgot av de andra nordiska linderna.

Under den kommande tjugoarsperioden kommer antalet personer med de-
menssjukdom och utlindsk bakgrund att 6ka avsevért. Det giller framforallt
de som kommer frén ldnder utanfor Norden eller 6vriga Europa.

For att varden och omsorgen ska vara personcentrerad dr det viktigt att be-
akta behov som ér relaterade till att personen har en annan kulturell eller
spraklig bakgrund. Att ta kulturell hdansyn handlar till exempel om att ge per-
sonen mojlighet att utdva sin religion, fa kulturellt anpassad mat, bevara sina
kulturella traditioner och sedvanjor samt att fa tillgéng till personal som talar
samma sprak som personen med demenssjukdom.

Landstingens insatser for personer med annat
modersmdal

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor an-
vianda minnestestinstrumentet RUDAS (The Rowland Universal Dementia
Assessment Scale) som en del 1 den basala demensutredningen for personer
med misstdnkt demenssjukdom och annat modersmaél @n svenska. RUDAS ar
framtaget 1 Australien och anvénds idag i flera lander. Migrationsskolan i
Skéne har oversatt RUDAS till svenska, och har dessutom tagit fram ett ut-
bildningspaket riktat till vardpersonal. I en pilotverksamhet, som pédgick un-
der 2015-2016, arbetade Migrationsskolan med att implementera utbild-
ningspaketet nationellt. Under denna tid utbildades bland annat personer 1
Visternorrland, Vistmanland, Ostergdtland samt Gteborgs stad. Sedan de-
cember 2017 finns RUDAS tillgdngligt via Migrationsskolans webbplats.

I enkdéten till landstingen anger ungefar hilften att det forekommer att de
anviander RUDAS i samband med demensutredningar. Tva tredjedelar anger
ocksa att de har rutiner for tolkanvindning i samband med demensutredning.
Innehéllet 1 dessa rutiner kartlades dock inte i enkéten.
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Tabell 33. Landstingens insatser for personer fran andra lander

RUDAS anvéinds | de- Det finns rutiner for tolk-

Landsting R anvandning i samband Andra insatser
mensutredningar 5
med demensutredning

Stockholm Nej Nej Nej
Uppsala Nej Ja Nej
Sérmland Ja Nej Nej
Ostergdtland Ja Ja Nej
Jonkdping Ja Ja Nej
Kronoberg Ja Ja Nej
Kalmar Nej Ja Ja
Gotland Nej Nej Nej
Blekinge Nej Nej Nej
Skdne Ja Ja Ja
Halland Ja Ja Nej
Vastra Gétaland  Ja Ja Nej
Varmland Ja Ja Nej
Orebro Ja Ja Nej
Vastmanland Ja Ja Nej
Dalarna Ja Nej Nej
Gavleborg Nej Nej Nej
Vasternorrland Ja Ja Nej
Jamtland Nej Nej Nej
Vasterbotten Nej Ja Nej
Norrbotten Nej Ja Nej

Antal landsting

med insatser 12 14 2

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till landsting och regioner, 2017.

Tvéa landsting — Skéne och Kalmar — anger att de har andra insatser som sér-
skilt riktar sig till personer med ett annat modersmaél @n svenska. I bagge fal-
len handlar det om olika utbildningsinsatser. Sérskilt Region Ské&ne arbetar
aktivt med gruppen, inom ramen for Migrationsskolan som tillhér Kunskaps-
centrum for demenssjukdomar i Skéne. Migrationsskolan har sedan ar 2011
arbetat med kartliggning, utveckling och implementering av arbetsmetoder
for att forbittra demensvarden for personer med utlandsk bakgrund. Verk-
samheten riktar sig bade till personal inom hélso- och sjukvérden och till pa-
tienter och anhoriga. Migrationsskolan har bland annat tagit fram webbut-
bildningar om demenssjukdomar pé olika sprak, som finns tillgdngliga pa
verksamhetens webbplats.

I enkéten 2013 fragade Socialstyrelsen om landstingen hade nagra sér-
skilda insatser riktade till personer med ett annat modersmaél &n svenska. Tre
landsting angav att de hade det, men eftersom fradgan inte formulerades pa
samma sétt gar det inte att jimfora resultaten dver tid.

Kommunernas insatser for personer med annat
modersmal

I en liten andel av kommunerna finns det sirskilda verksamheter som riktar
sig till personer med demenssjukdom som har ett annat modersmaél &n

svenska. Drygt 15 procent av kommunerna anger att det finns sérskilda de-
mensboenden for personer med ett annat modersmal dn svenska. I de flesta
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fall dr boendena avsedda for finsksprékiga personer, men det finns ocksa ex-
empel pa boenden for personer som talar samiska, spanska eller persiska. Sju
procent av kommunerna anger att de koper platser i andra kommuner for att
tillgodose behoven hos de egna kommuninvénarna.

Niér det géller dagverksamhet, hemtjinst och anhorigstod finns sprakan-
passade insatser i mindre &n var tionde kommun.

Andelen kommuner som har sérskilda boenden med inriktning mot perso-
ner med ett annat modersmal dr nagot storre dn ar 2013, da motsvarande upp-
gifter samlades in. Nér det giéller 6vriga verksamheter tycks det diremot inte
ha skett ndgon 6kning.

Tabell 34. Andelen kommuner med verksamheter med inrikining
mot personer med annat modersmal @n svenska

Riket, i procent.

Verksamhet Andelen kommuner 2013 Andelen kommuner 2017
Sarskilt boende 11 16
Dagverksamhet 4 4
Hemtjanst 8 10
Anhdrigstéd 6 5

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till kommuner och stadsdelar, 2013 och 2017.

Sprakligt anpassade verksamheter finns framforallt i storstaderna eller i andra
storre stdder. Det dr 31 procent av storstdderna och de storre stiderna som
anger att de har sérskilda boenden for personer med ett annat modersmaél, och
ytterligare 25 procent som kdper platser i andra kommuner eller stadsdelar.
Aven nir det giller dagverksamhet forekommer det att kommunerna i stor-
stadsomradena samverkar med varandra, &ven om det dr mindre vanligt.

Tabell 35. Verksamheter med inriktining mot personer med annat
modersmal @n svenska i storstdder och stérre stdder, samt évriga landet

Andel kommuner/stadsdelar med verksamheter med inriktning p& personer med annat mo-
dersmdl an svenska, uppdelat pd storstéderna och andra stérre stder respektive dvriga
landet. Riket, i procent.

Verksamhet Storstader/storre stader Ovriga landet
Sarskilt boende 31 10
Dagverksamhet 10 2
Hemtjanst 19 6
Anhorigstod 7 5

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till kommmuner och stadsdelar, 2017.

Beddmning av resultat

Resultaten visar att ménga landsting och kommuner saknar insatser som ar
sarskilt anpassade for olika grupper, som yngre, personer med utvecklings-
storning eller de som har ett annat modersmal dn svenska. Nar det giller mal-
gruppsanpassade insatser tycks det inte ha skett ndgon storre utveckling se-
dan den forra utvirderingen genomfordes.

Personer som tidigt insjuknar i en demenssjukdom kan behdva specifikt ut-
formade insatser, vilket dven giller stodet till anhdriga. I hédlften av lands-
tingen saknas dock sérskilda insatser for gruppen, som till exempel specia-
listteam med kompetens att utreda yngre personer eller utbildningar for
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anhoriga till yngre personer med demenssjukdom. Resultaten tyder ocksé pa
att det finns brister i uppfoljningen av yngre personer (se avsnittet Uppfolj-
ning av yngre brister). Vidare saknar fyra av fem kommuner dagverksam-
heter som enbart riktar sig till yngre, och i ndstan tva tredjedelar av kommu-
nerna finns det inte heller sarskilda insatser for anhoriga till gruppen.
Mojligheten att erbjuda sirskilda insatser for yngre paverkas naturligtvis av
kommunstorleken och geografiska avstand, men Socialstyrelsen bedomer
dnda att fler kommuner borde kunna utveckla detta eller samverka med andra
kommuner for att béttre tillgodose gruppens behov.

Aven nir det giller personer med utvecklingsstdrning och demenssjukdom
beddmer Socialstyrelsen att det finns behov av att utveckla kunskapen och
personalens kompetens. Det dr angeldget att personalen — inom bade lands-
ting och kommun — har kunskap om hur demenssjukdomen yttrar sig hos per-
soner med utvecklingsstorning, och anpassar verksamheten efter malgruppen.
Idag &r det ovanligt att landstingen och kommunerna har sirskilda insatser
som riktar sig till gruppen, som till exempel sdrskilda kompetensteam eller
stodinsatser till anhoriga.

Utvirderingen tyder ocksd pa att det finns brister i varden och omsorgen
for personer fran andra ldnder — bade nér det géller mojligheten till tidig upp-
tackt, adekvat likemedelsbehandling och vilka insatser som ges nér ndgon
har fatt en demensdiagnos. Det bekriftas av en nyligen publicerad svensk
studie, som bland annat visar att utrikesfodda i mindre utstrickning utnyttjar
kommunala bistandsinsatser, har fler psykiatriska diagnoser samt behandlas
med antipsykosmedel i stérre utstrdckning [20].

Antalet dldre med ett annat modersmal &n svenska kommer att 6ka i fram-
tiden, men det forefaller inte som om landstingen och kommunerna har vidta-
git tillrdckligt med atgérder for att utveckla kompetensen och insatserna
kring gruppen. Socialstyrelsen bedomer dirfor att landstingen och kommu-
nerna behdver arbeta mer aktivt for att upptiacka personer som har en de-
menssjukdom och kommer frén andra ldnder samt 6ka kunskapen vid utred-
ning och behandling. Det finns ocksa behov av att se dver forskrivningen av
demenslidkemedel respektive antipsykosmedel till gruppen. Vidare skulle fler
kommuner behova se dver mdjligheten att utveckla sirskilda verksamheter,
till exempel dagverksamheter, som riktar sig till personer med ett annat mo-
dersmal 4dn svenska. En del kommuner som har utvecklat sprakanpassade bo-
enden har dock haft svart att fylla platserna vid dessa. Darfor dr det ocksd an-
geldget att 6ka kunskapen om vilka insatser och metoder som bést kan
tillgodose behoven hos personer med en annan spréklig och kulturell bak-
grund.
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Bilaga 2. Beskrivning av
demenspopulationen

Framtagande av en demenspopulation

Som ett underlag till utvarderingen har vi samkort information fran Social-
styrelsens hilsodataregister med kvalitetsregister inom demensomradet for
att identifiera personer som har en demenssjukdom och dirigenom skapa en
demenspopulation. Populationen innehaller:

* alla personer som har registrerats med en demensdiagnos i patientregistret
(ICD10-koderna G30, FOO-FO03 eller FO51 respektive ICD9-koderna 290
eller 294B som huvud- eller bidiagnos) under perioden 2007-2016

* alla personer som expedierats demensldkemedel (ATC-kod N0O6D) enligt
lakemedelsregistret ndgon gang under perioden 2007-2016

* alla personer som registrerats i SveDem sedan registrets start (2007-2016)

* alla personer som registrerats i BPSD-registret sedan registrets start
(2010-2016).

Populationen innehdller endast personer som uppfyller ett eller flera av
ovanstaende kriterier och som inte hade avlidit fore den 1 januari 2017.

K&ns- och dldersfordelning i
populationen

I populationen ingér totalt 94 368 personer. Av dessa ar ungefir tva tredjede-
lar 80 ar eller dldre. Drygt 8 000 personer dr yngre dn 70 ar. Sannolikt finns
det dock fler personer i denna &ldersgrupp som har en demenssjukdom, men
som dnnu inte har utretts och diagnostiserats.

Fordelningen mellan olika aldersgrupper stimmer vél med tidigare skatt-
ningar [5, 21]. Andelen i den allra édldsta aldersgruppen (90 ar och dldre) &r
dock nagot mindre. Detta kan bero pa att personer som dr mycket gamla inte
far en demensdiagnos eller behandlas med demenslikemedel 1 samma ut-
straickning som personer i yngre aldersgrupper.

Drygt 60 procent i demenspopulationen dr kvinnor och knappt 40 procent
ar man. Sarskilt 1 aldersgruppen 85 ar och éldre &r antalet kvinnor fler, vilket
kan forklaras av att kvinnor lever ldngre &n mén.

I tabell 36 redovisas antalet personer i demenspopulationen, uppdelat pa
alder och kon.

Tabell 36. Demenspopulationen uppdelat pa kén och aldersgrupper

Alder Kvinnor Man Totalt Andel (totalt)
Under 65 &r 1992 2062 4054 4%
65-69 ar 2136 2258 4394 5%
70-74 &r 4 835 4513 9 348 10 %
75-79 ar 8 453 7 142 15 597 17 %
80-84 dr 12 859 8787 21 646 23 %
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Alder Kvinnor Man Totalt Andel (totalt)
85-90 ar 15292 7 668 22 960 24 %
90 aroch 12 424 3945 16 369 17 %
aldre

Totalt 57 991 36 375 94 368 100 %

Demenspopulationen i olika [an

I tabell 37 redovisas antalet personer som ingar i demenspopulationen i re-

spektive lan.

Tabell 37. Demenspopulationen per Ian

Landsting Antal i demenspopulationen

Stockholm 17 783
Uppsala 2 894
Sérmland 2 907
Ostergdtland 3732
Jénkdping 3218
Kronoberg 1678
Kalmar 3129
Gotland 567
Blekinge 1 604
Skdne 11796
Halland 2729
Véstra Gétaland 14797
Varmland 3476
Orebro 2387
Vastmanland 3151
Dalarna 2 994
Gdavleborg 3317
Vasternorrland 2968
Jamtland 1322
Vdasterbotten 4014
Norrbotten 3818
Totalt 94 368
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