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Forord

Regeringen beslutade 2018 om en nationell strategi for omsorg om personer
med demenssjukdom. Socialstyrelsen har sedan 1 januari 2018 uppdraget att
folja upp och langsiktigt hantera strategiska fragor inom ramen for den nat-
ionella strategin for demenssjukdom.

Denna slutrapport riktar sig till regeringen och beskriver utvecklingen
inom de sju omraden som regeringen vill se forbattringar inom.

Samordnare for uppdraget har varit medicinskt sakkunnig Frida Nobel.
Projektledare for denna slutrapport har varit utredare Charlotte Fagerstedt.
Enhetschef har varit Magnus Wallinder. | arbetet har flera personer pa Soci-
alstyrelsen deltagit.

Vi vill rikta ett stort tack till Svenskt Demenscentrum, Nationellt kompe-
tenscentrum anhdriga, SveDem och BPSD-registret samt alla andra organi-
sationer och experter som under fyra ar bidragit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har under fyra ar haft i uppdrag att folja upp och langsiktigt
hantera strategiska fragor inom regeringens demensstrategi. Denna slutrap-
port sammanfattar Socialstyrelsens arbete och utvecklingen inom de sju om-
raden som regeringen vill se forbattringar inom.

Ett Idngsiktigt arbete

Som Socialstyrelsen konstaterat i tidigare rapporter leder den aldrande be-
folkningen till att antalet personer med demenssjukdom 6kar. Det for med sig
okade krav pa varden och omsorgen om personer med demenssjukdom i
form av resurser, kompetens, forskning och utveckling. Det kommer ocksa
att finnas behov av att utveckla arbetssatt och rutiner. Socialstyrelsen foreslar
darfor en fortsatt nationell satsning for att sdkerstélla arbetet med de strate-
giska omradena som beskrivs i den nationella demensstrategin. Myndigheten
bedomer att de sju omradena ar fortsatt centrala:

« Samverkan mellan hélso- och sjukvard och social omsorg
* Personal

» Kunskap och kompetens

 Uppfoljning och utvardering

+ Anhoriga och narstaende

« Samhalle

+ Digitalisering och valfardsteknik

Samverkan mellan hélso- och sjukvard och social omsorg
Demensteam med kompetens fran bade halso- och sjukvarden och social-
tjansten behovs for att organisera det multiprofessionella arbetet. Som st6d
till halso- och sjukvarden och omsorgen har Socialstyren tagit fram en mo-
dell for ett standardiserat insatsforlopp vid demenssjukdom. For att insatsfor-
loppet ska spridas och anvandas har Svenskt Demenscentrum under 2021 ar-
betat med ett projekt dar nagra kommuner getts méjlighet att paborja eller
utveckla inférandet av det standardiserade insatsforloppet. Ytterligare insat-
ser krdvs for att fortsatt sprida och implementera arbetssattet.

Personal
Kommunerna uppger att de har brist pa manga av de vanligaste legitimat-
ionsyrkena, exempelvis sjukskoterskor, fysioterapeuter och arbetsterapeuter.
Samtliga regioner uppger att det rader brist pa specialistsjuksk&terskor och
specialistlakare och flertalet uppger att det rader brist pa allmanlékare, geria-
triker och psykiatriker. Om man jamfor antalet geriatriker per 100 000 inva-
nare Gver 65 ar, har det skett en minskning med 15 procent under de senast
fyra aren. Detta ar en problematisk utveckling eftersom personalen &r en for-
utsattning for den personcentrerade varden.

Idag saknas en heltdckande bild dver yrkesgrupper inom socialtjénsten.
Arbetet med skyddad yrkestitel for underskoterska ar pabdrjat och uppgifter
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om underskdterskor planeras att samlas in efter 2023. Socialstyrelsen bedo-
mer att en nationell datainsamling som medfor att vi far tillgang till person-
uppgifter for samtliga yrkesgrupper inom socialtjansten skulle skapa forbatt-
rade planeringsforutsattningar for att mota kompetensforsorjningsbehovet
inom omradet.

Kunskap och kompetens
Bildens nedan visa de kunskapsunderlag och rapporter som tagits fram till re-
geringen och de kunskapsstod som har tagits fram till professionen.

Arbetet med den nationella strategin

Socialstyrelsen lamnar férslag pé nya satsningar inom demensomradet till regeringen.

Utbildning och kunskapsstéd om munhdlsa vid demenssjukdom publiceras.

Socialstyrelsen lamnar en halvtidsrapport om arbetet med demensstrategin fill regeringen.

Indikatorer och mélnivéer fér uppféljning av varden och omsorgen publiceras.

Ett kunskapsstéd om dagverksamhet fér personer med demenssjukdom publiceras.

Insatsférloppet publiceras, en modell fér samverkan vid demenssjukdom.

Socialstyrelsen lémnar en plan fér arbetet med demensstrategin till regeringen.
Varden och omsorgen vid demenssjukdom utvarderas.
Regeringen fattar beslut om en nationell demensstrategi.

Socialstyrelsen ldmnar ett kunskapsunderlag fill regeringen infér en demensstrategi.
Nya nationella riktlinjer fér demenssjukdom publiceras.

Varden och omsorgen vid demenssjukdom utvérderas.

Sveriges férsta nationella riktlinjer fér demenssjukdom publiceras.

0000909

Mellan 130 000 och 150 000 personer i Sverige berdknas ha en demenssjuk-
dom och varje ar insjuknar 20 00025 000 personer. Det finns darfor ett stort
behov av att fortsatt utveckla och sprida kunskap om demenssjukdomar inom
varden och omsorgen. Det ar ocksa viktigt med ckade satsningar pa forsk-
ning och spridning av forskningsresultat inom omradet, eftersom ny kunskap
om sjukdom och behandling innebar en 6kad livskvalitet for personer med
sjukdom och anhériga.

Socialstyrelsen stodjer verksamheterna pa olika sétt, myndigheten har ex-
empelvis tagit fram ett kunskapsstod for att framja insatser for en god mun-
hélsa vid demenssjukdom och ett kunskapsstod som stddjer kommunernas
dagverksamhet for personer med demenssjukdom. For att ytterligare stodja
en kunskapsbaserad vard och omsorg inom primarvarden har Socialstyrelsen
tagit fram en webbutbildning om bland annat de nationella riktlinjerna vid
demenssjukdom.

Regionerna har tagit fram ett vardforlopp for kognitiv svikt vid misstankt
demenssjukdom. Det innebar att det nu finns nationellt stod for varden och
omsorgen for personer med demenssjukdom fran tiden fore diagnosticering
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och tiden for det fortsatta livet med demenssjukdom, den senare delen besk-
rivs i Socialstyrelsens insatsforlopp.

Uppfdlining och utvardering

For att ge regioner och kommuner tydliga riktmérken att arbeta mot finns det
sedan 2020 uppdaterade indikatorer som kan anvandas for uppféljning av at-
garder och insatser, samt malnivaer for tio av dessa indikatorer. Dessa ingar i
Socialstyrelsen riktlinjer vid demenssjukdom.

Kvalitetsregistren SveDem och BPSD-registret ar ett stod for vardgivarna i
deras uppfdljning och verksamhetsutveckling och Socialstyrelsen anvander
registren som komplement till egna register. En tydlig effekt av pandemin
som man kan se genom SveDem, &r att antalet demensutredningar har mins-
kat, vilket tyder pa att personer med en misstankt demenssjukdom inte har
sokt vard i samma utstrackning. En del av minnesmottagningarna valde
ocksa att stinga. For att kvaliteten i utvarderingar och uppfoljningar ska bi-
behallas ar det nodvandigt att stodja registrens fortsatta arbete, bland annat
for en 6kad tackningsgrad.

Anhériga och ndrstdende
Socialstyrelsen samverkar med Nationellt kunskapscenter anhériga och arbe-
tar for att integrera anhorigperspektivet i de kunskapsstod som tas fram.

Socialstyrelsen har lamnat tva underlag till regeringen for en nationell an-
horigstrategi, som ocksa beskriver situationen for anhériga till personer med
demenssjukdom. En sarskilt utsatt grupp ar anhériga till yngre personer med
demenssjukdom. Det &r en forhéllandevis liten grupp och stodet som erbjuds
riktas oftast till anhoriga till aldre personer. Yngre personer med demenssjuk
dom befinner sig oftast i ett annat skede av livet och kan exempelvis vara yr-
kesverksamma och ha ansvar for barn.

Genom regeringens beslut om en nationell anhérigstrategi och genom So-
cialstyrelsens uppdrag inom omradet kommer ytterligare fokus kunna riktas
mot anhorigfragor.

Samhalle

Varldshalsoorganisationens (WHO) globala aktionsplan fér demenssjukdo-
mar understryker att den stora 6kningen av personer med demenssjukdom de
narmaste artiondena kraver en medvetenhet om levnadsforhallanden for per-
soner med demenssjukdom. Det bor ske satsningar pa information till all-
méanheten om demenssjukdomar och WHO framhaller att kollektivtrafik,
taxi, dagligvaruhandel, banker, anpassade bostader, apotek och vardens mil-
joer bor goras tillgangliga for personer med demenssjukdom.

Socialstyrelsen har i tidigare rapporter till regeringen foreslagit en nation-
ell informationskampanj om demenssjukdomar. Det budskap som bland an-
nat bér kommuniceras &r att bra bemétande och kunskap underléattar livet for
personer med demenssjukdom och deras anhdriga.

Digitalisering och vdlfardsteknik

Personer med demenssjukdom har svart att nyttja den digitala utvecklingens
fordelar. | arbetet med att folja digitaliseringen och vélfardsteknik for perso-
ner med demenssjukdom har Socialstyrelsen uppmarksammat flera omraden
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som behdver forbattras. Exempelvis behdver digital teknik erbjudas tidigt i
sjukdomens forlopp och det behdvs regelbundna uppfoljningar eftersom be-
hov av anvéndning av teknik forandras under sjukdomens forlopp. En person
med demenssjukdom kan uppleva ¢kad stress om den digitala [6sningen kré-
ver en storre formaga an vad personen har. Att ge ratt stod, i ratt tid, kraver
darfor kompetens om den enskildes formaga att hantera digitala tjanster och
vélfardsteknik.
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En nationell strategi for
demenssjukdom

Socialstyrelsen har uppdraget att folja upp och langsiktigt hantera strategiska
fragor inom ramen for regeringens strategi for omsorg om personer med de-
menssjukdom (S2017/07302). Det har gatt fyra ar sedan regeringen fattade
beslut om demensstrategin och Socialstyrelsen uppdrag ska nu slutredovisas.
Myndigheten har i en tidigare aterrapportering givit forslag pa nya satsningar
inom omradet demens, denna rapport innehaller darfor framst en beskrivning
av det arbete som Socialstyrelsen har genomfort och utvecklingen inom stra-
tegins utpekade omraden.

Sju strategiska omré&den

Regeringen vill genom strategin verka for forbattringar inom sju strategiska
omraden.

« Samverkan mellan hélso- och sjukvard och social omsorg
+ Personal

» Kunskap och kompetens

 Uppfoljning och utvardering

 Anhoriga och narstaende

« Samhalle

+ Digitalisering och valfardsteknik

Agenda 2030

Vid FN:s toppméte den 25 september 2015 antog vérldens stats- och rege-
ringschefer Agenda 2030 med dess 17 globala mal for hallbar utveckling.
Regerings demensstrategi har baring pa féljande mal inom Agenda 2030.

Mal 3. Sakerstalla halsosamma liv och framja vélbefinnande for alla i alla
aldrar och sarskilt delmalet att minska antalet dodsfall till foljd av icke smitt-
samma sjukdomar och framja mental hélsa.

Mal 5. Uppna jamstalldhet och alla kvinnors och flickors egenmakt och sar-
skilt delmalet att erkanna och vardeséatta obetalt omsorgs- och hushallsarbete
genom att tillhandahalla offentliga tjanster, infrastruktur och socialt skydd
samt genom att framja delat ansvar inom hushallet och familjen, i enlighet
med vad som &r nationellt lampligt.

Mal 10. Minska ojamlikheten inom och mellan lander och sarskilt delmalet
att mojliggora och verka for att alla manniskor, oavsett alder, kon, funktions-
nedsattning, ras, etnicitet, ursprung, religion eller ekonomisk eller annan
stéllning, blir inkluderade i det sociala, ekonomiska och politiska livet.
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Omstdaliningen till god och ndra vérd

God och néara vard kan beskrivas som ett vergripande mal fér den omstall-
ning som sker inom halso- och sjukvarden. Omstéllningen syftar till att var-
den i hogre grad organiseras och bedrivs med utgangspunkt fran den enskil-
des behov och forutsattningar. Det innebar att varden ska bli mer tillganglig,
forebyggande, ges med kontinuitet och att alla ska kénna delaktighet i sin
vard och hélsa. En god och nara vard ligger i linje med behoven hos manga
personer med demenssjukdom och deras anhériga. Forflyttningen handlar om
att organisera varden utifran den enskildes behov och férutsattningar, det vill
saga en personcentrerad vard. God och nara vard innebar ocksa att ge fore-
byggande och tidiga insatser for att minska risken for svar sjukdom. For att
lyckas behdvs en stark primarvard med hog kompetens i kommuner och reg-
ioner och ett ndra samarbete med socialtjansten. Mycket av det som beskrivs
i demensstrategin har direkt koppling till omstéllningen till god och néra
vard.

Rapportens uppldgg féljer de sju strategiska omrddena

Det inledande avsnittet handlar om hur Socialstyrelsen organiserat arbetet
samt arbetat med kommunikation och omvarldsbevakning. Darefter foljer ett
avsnitt om respektive omrade som ingar i strategin. | rapporten finns aven ett
eget avsnitt om féljsamheten till de nationella riktlinjerna om demenssjuk-
dom under covid-19-pandemin. Det sista avsnittet handlar om det tillaggs-
uppdrag som Socialstyrelsen fick i regleringsbrevet for 2021 och som inne-
béar att myndigheten ska beskriva hur uppdraget starkt kommunernas
forutsattningar att implementera kunskapsstod och nationella riktlinjer, inklu-
sive anpassningar av demensvarden till foljd av covid-19.
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Kommunikation och
omvarldsbevakning

Kommunikation, omvérldsbevakning och kunskapsspridning har varit en
central del for uppdragets genomforande och lyftes som en del i Socialstyrel-
sens plan for arbetet med demensstrategin som lamnades till regeringen 2018
[1]. Extern samverkan har darfor skett kontinuerligt med manga aktérer un-
der uppdragstiden. | det hér avsnittet beskrivs organisering av den externa
samverkan och en del av den kunskapsspridning som skett genom olika semi-
narier.

HOgnivagrupp och dialogaktorer

I samband med att arbetet med demensstrategin startade bildade Socialsty-
relse en hognivagrupp med nyckelaktérer som representerar kunskapsomra-
det, det nordiska perspektivet, vard- och omsorgsgivare samt myndigheter.
Hognivagruppens syfte har varit att ge styrning och ledning samt delta i en
fortlopande dialog om prioritering av fragor.

Andra viktiga aktorer inom omradet samlades i en dialogaktérsgrupp. Syf-
tet for denna grupp har varit utbyte av information, omvérldsbevakning, for-
ankring och kunskapsspridning.

Dialogaktorsgruppen bestar av flera aktorer, men den framsta samverkan har
skett med

« Svenskt Demenscentrum,

+ Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Nka),

» Svenska registret for kognitiva sjukdomar/demenssjukdomar (SveDem)

 Svenskt register for beteendeméssiga och psykiska symtom vid demens-
sjukdom (BPSD-registret).

Vidare har samverkan skett med

+ Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),

« Nationella programomradet for aldres halsa (NPO) samt Nationella arbets-
gruppen (NAG) i arbetet med att ta fram ett standardiserat vardforlopp vid
kognitiv svikt.

Vilka som mer har ingatt i arbetet beskrivs narmare i bilaga 1. Under de
gangna fyra aren har diskussioner om aktuella omraden som det standardise-
rade insatsforloppet vid demenssjukdom, forslag till nya satsningar inom de-
mensomradet och forslag till hur en nationell informationskampanj om de-
menssjukdom kan utformas forts med dessa aktorer.
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Exempel pd samverkan och

kommunikation

Nedan foljer nagra fler exempel pa samverkan och kommunikation som skett
under tiden for uppdraget.

Socialstyrelsens spridningsseminarier om vard och omsorg
fér personer med demenssjukdom under é&r 2018

Under ar 2018 genomfardes en serie av seminarier dar myndigheten pa ett
sammanhallet satt presenterade den nationella demensstrategin och nationella
riktlinjer vid demenssjukdom. Seminarierna arrangerades av regioner och
kommuner gemensamt med malgrupperna politiker, tjansteman och verksam-
hetschefer. Vid seminarierna deltog &ven demenssjukskoterskor och kvali-
tetsutvecklare. Denna informationsinsats genomférdes vid 16 tillfallen i 16
olika regioner med tillhérande kommuner. Seminarierna nadde cirka 2000
nyckelpersoner och beslutsfattare inom vard och omsorg for personer med
demenssjukdom runt om i landet. Vid manga av seminarierna medverkade
aven Svenskt Demenscentrum, SveDem och BPSD-registret. Arrangdrerna
presenterade dessutom lokala utvecklingsarbeten utifran Socialstyrelsens
riktlinjer och utvérdering.

Svenska Demensdagarna

Konferensen Svenska Demensdagarna samlar arligen mellan 11001500 del-
tagare fran verksamheter inom varden och omsorgen for personer med de-
menssjukdom. Socialstyrelsen medverkar arligen vid konferensen for att
bade folja utvecklingen av demensfragor i samhéllet och bland samarbets-
partners och for att informera om den nationella demensstrategin. Redan vid
konferensen 2017 presenterades arbetet med Socialstyrelsens underlag till en
nationell strategi for demenssjukdom.

Samverkan i projekt om implementering av ett
standardiserat insatsférlopp vid demenssjukdom

Inom ramen for Svenskt Demenscentrums uppdrag om att tillsammans med
fem kommuner ta fram ett inspirationsmaterial for det standardiserade insats-
forloppet vid demenssjukdom, har Socialstyrelsen medverkat vid flera semi-
narier inom respektive kommun och region.

Internationell samverkan

Nordens valfardscenter

Socialstyrelsen ingar i Nordens valfardscenters demensnatverk, vilket dels
innebar tva ordinarie moten om aret, dels 16pande samverkan mellan lan-
derna vid olika aktuella fragestéllningar. | natverket ingar representanter fran
myndighet samt kompetenscentra fran respektive land. Motena innehaller
omvarldsbevakning av aktuella fragor och vid samtliga moten har aktuella
fragor inom den svenska demensstrategin presenterats.
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European Group of Governmental Experts on Dementia
Socialstyrelsen ingar i the European Group of Governmental Experts on De-
mentia. Gruppens deltagare &r utsedda av respektive lands regering/departe-
ment och representerar myndigheter och departement i Europa. De tva ordi-
narie motena per ar arrangeras i samverkan med Alzheimer Europe, som ar
en europeisk paraplyorganisation for patient-och anhérigféreningar inom de-
mensomradet fran 333 av Europas lander. Vid motena deltar aven represen-
tanter frn Varldshélsoorganisationen och OECD?, vilket ger méjlighet att fa
ta del av féarska fakta och att fora en bred diskussion. Varje mote har ett aktu-
ellt tema, till exempel palliativ vard vid demenssjukdom eller vard- och om-
sorgssamordning for personer med demenssjukdom. Dérutover diskuteras ak-
tuella fragor inom respektive lands demensstrategier. Demenssamordnaren
har vid dessa moten presenterat Sveriges arbete inom respektive tema. Under
aren med uppdraget har foljande omraden presenterats:

« Sveriges nationella demensstrategi samt de nationella riktlinjerna for och
utvarderingen av vard och omsorg for personer med demenssjukdom.

 Sveriges modell for ett standardiserat insatsférlopp om demenssjukdom
(mdtet handlade om post-diagnostic support).

« Sveriges arbete inom omradet palliativ vard vid demenssjukdom.

 Sveriges végledning om munhalsa och demenssjukdom.

Under pandemin hélls ett extrainsatt mote med gruppen med anledning av

covid-19-pandemin. Vid detta mote presenterades Sveriges arbete med co-
vid-19, bland annat kunskapsstod om prioriteringar i intensivvard, lakeme-
delsbehandling i livets slutskede och om arbetssétt vad galler personer med
demenssjukdom och covid-19 inom sérskilt boende.

! Organisation for Economic Co-operation and Development
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Samverkan mellan hdlso- och
sjukvard och social omsorg

En person med demenssjukdom har oftast behov av bade vard och omsorg.
Det finns manga utmaningar i samverkan mellan hélso- och sjukvard, tand-
vard och socialtjanst, vilket ytterst kan resultera i svarigheter for den en-
skilde. I detta avsnitt beskrivs hur Socialstyrelse har arbetat utifran den plan
som ldamnades till regeringen 2018 och som handlar om samverkan. Myndig-
heten har bland annat arbetat med att ta fram och implementera ett standardi-
serat insatsforlopp for personer med demenssjukdom och verkat for en for-
battrad informationsoverforing mellan halso- och sjukvard och socialtjanst.

En modell for ett standardiserat
insatsforlopp vid demenssjukdom

I juni 2019 publicerade Socialstyrelsen rapporten “Ett standardiserat insats-
forlopp vid demenssjukdom — en modell fér mangprofessionell samverkan
for personcentrerad vard och omsorg vid demenssjukdom” [2]. Modellen syf-
tar bland annat till att ge halso- och sjukvard och socialtjanst stod for att for-
battra samverkan och utveckla ett systematiskt arbetssétt kring personer med
demenssjukdom. Den spanner fran diagnos och 6ver hela sjukdomsférloppet
till livets slutskede. | varje del tas upp vad som behdver goras, hur det kan
goras och vilka verktyg som kan anvandas. Modellen syftar till att medverka
till en mer jamlik vard och omsorg 6ver landet eftersom den tydliggor vilka
insatser som behdver erbjudas en person med demenssjukdom under hela
sjukdomsforloppet. Grunden for vard och omsorg for en person med demens-
sjukdom ér ett personcentrerat forhallningssatt och ett multiprofessionellt ar-
betssétt. Modellen ar darfor avsedd att stddja just detta.

Arbeta teambaserat

I de nationella riktlinjerna vid demenssjukdom rekommenderas att h&lso- och
sjukvarden och socialtjansten bor erbjuda vard och omsorg utifran ett multi-
professionellt, teambaserat arbetssatt. Regionen och kommunen ansvarar for
att satta ihop teamet och dar kan dven tandvarden inkluderas. Syftet &r att bi-
dra till kontinuitet i varden och omsorgen och att underlatta bedémningar
som kraver flera perspektiv eller kompetenser. Det bidrar ocksa till ett hel-
hetsperspektiv i den vard och omsorg som erbjuds [3].

Samverkansteam

Samverkansteam ar en del av den standardiserade modellen for insatsforlop-
pet. Teamen behover arbeta gransoverskridande, eftersom en person med de-
menssjukdom vanligtvis har behov av stod fran bade regionens och kommu-
nens halso- och sjukvard samt kommunens socialtjanst. Exempel pa sadana
team ar dels demensteam med personal fran saval halso- och sjukvarden som
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socialtjansten, dels samverkansteam pa ledningsniva inom vard och omsorg
for personer med demenssjukdom.

Erfarenheterna fran de regioner och kommuner som redan har en granso-
verskridande och mangprofessionell samverkan, visar att det ar en fordel att
finna samverkansldsningar som utgar fran lokala forutsattningar. Vid kart-
laggningen infor underlaget till demensstrategin och infér uppdraget om in-
satsforloppet framtrader tva viktiga komponenter. Dels kompetens inom de-
mensomradet, dels engagemang for utvecklingsfragor bland de medarbetare
som bildar samverkansteam. Exempel pa demensteam finns med i modellen
for det standardiserade insatsforloppet. Dessa kan ge inspiration till hur en
verksamhet kan organiseras och resurssattas.

Olika yrkesgrupper med olika kompetens

Det ar viktigt att demensteamet har en tydligt utpekad samordnare, till exem-
pel en demenssjukskoterska. Teamet kan darutdver besta av till exempel ar-
betsterapeut och bistandshandlaggare. Ibland kan &ven lakare, logoped, die-
tist, tandvardspersonal eller anhdrigkonsulent behéva kopplas in. Teamet
planerar tillsammans med den enskilda personen och dennas anhdériga insat-
ser som behovs pa kort och lang sikt [2].

Uppfdlining av demensteamen

Socialstyrelsen har genomfort utvarderingar av varden och omsorgen for per-
soner med demenssjukdom under 2014 respektive 2018 [4, 5]. | den senare
utvarderingen konstaterades att antalet demensteam har minskat jamfort med
foregaende utvardering. Socialstyrelsen bedémer att det ar en olycklig ut-
veckling, eftersom demensteamen kan bidra till att personer med demens-
sjukdom identifieras tidigare och far battre och mer samordnade vard- och
omsorgsinsatser. | Socialstyrelsens nya indikatorer for uppfoljning av varden
och omsorgen for personer med demenssjukdom, som publicerades 2020, har
det darfor lagts till en indikator om grénsoéverskridande demensteam [6].

Implementering av det standardiserade
insatsforloppet

Svenskt Demenscentrum har under 2021 drivit projektet ”Samverkan for ett
standardiserat insatsforlopp vid demenssjukdom” med st6d av stimulansme-
del fran regeringen?. Fem kommuner har medverkat i projektet och syftet &r
att ge kommunerna majlighet att paborja eller utveckla inforandet av det
standardiserade insatsforloppet utifran sina olika forutsattningar. Svenskt De-
menscentrum har sammanstallt ett inspirationsmaterial utifran kommunernas
erfarenheter och arbete [7].

Kommunerna som ingar i projektet skiljer sig at, inte bara betraffande be-
folkningsstorlek, de ligger olika langt framme i insatsforloppets olika delar
och de lokala forutséttningarna varierar. Projektet har ocksa paverkats av co-
vid-19-pandemin och kommunerna har valt olika vagar for att komma vidare

2 Se regeringsbeslut daterad 2020-07-30, S2020/02726/SOF (delvis) - Utbetalning av medel till kommuner for att in-
fora insatsforlopp vid demenssjukdom
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i utvecklingen. | projektet konstateras bland annat att det &r angeldget med ett
mangprofessionellt team, som bade vander sig till ordinart och sarskilt bo-
ende, att utveckla tidiga insatser till den enskilde och att forbéattra personal-
kontinuiteten.

Inom ramen for projektet har Svenskt Demenscentrum genomfort digitala
spridningsseminarier. Vid seminarierna har aven arbetet med det samman-
hallna och personcentrerade vardforloppet presenterats. Som ett led i att im-
plementera det standardiserade insatsforloppet har Socialstyrelsen medverkat
vid seminarierna.

En forbdattrad informationsdverforing
mellan hélso- och sjukvard och
socialtjanst

De allra flesta personer med demenssjukdom behdéver l6pande insatser fran
bade halso- och sjukvarden och socialtjanstens omsorg. Nuvarande situation
med olika dokumentationssystem och ofta olika utférare gor att insatserna
kring den enskilde kan bli fragmentiserade och darmed medféra att bade kva-
litet och sékerhet blir lidande. En tydlig svarighet ar bristen pa en siker och
andamalsenlig informationséverforing mellan region och kommun. Detta
drabbar sarskilt personer som har en kognitiv funktionsnedsattning sdsom ex-
empelvis demenssjukdom, som &r extra sarbara eftersom de sjalva kan ha
svart att formedla information kring sina egna vard- och omsorgsinsatser. Att
det finns manga utférare i primarvarden &r en utmaning for huvudmannen nar
det géller samverkan kring en person med demenssjukdom. Sérskilt proble-
matiskt kan detta bli vid utskrivning fran sjukhus, mot bakgrund av att plane-
ring och etablering av kontakter ska ske snabbt och effektivt.

Ett led i att starka samverkan vid in- och utskrivning fran sluten hélso- och
sjukvard ar att forbattra informationsutbytet mellan huvudmannen. Socialsty-
relsen har under 2021, inom ramen for arbetet med att stddja omstéllningen
till god och nara vard, identifierat exempel pa information som behéver vara
tillganglig i planeringssystem som anvands vid samverkan mellan kommuner
och regioner i samband med in- och utskrivning fran sluten hélso- och sjuk-
vard. Informationen beskrivs med Socialstyrelsens hélsorelaterade klassifi-
kationer, vilket mojliggér utbyte av entydig information och jamforbar upp-
foljning.
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Personadl

I den plan som Socialstyrelsen lamnade till regeringen 2018 lyftes att Social-
styrelsen planerar att utveckla statistiken om personal inom vard- och om-
sorg. Myndigheten ska ocksa folja utvecklingen och se dver atgarder som
okar kompetensen bland personalen som arbetar med vard och omsorg av
personer med demenssjukdom. I foljande avsnitt beskrivs utvecklingen.

Underskoterskor

Underskoterskor? 4r enligt SCB:s statistik Sveriges vanligaste yrke. Under-
skaterskor utgor 26 procent av den totala andelen vard- och omsorgspersonal
i regional halso- och sjukvard och 51 procent av all vard-och omsorgsperso-
nal i den kommunala verksamheten [8].

Samtidigt som det ar det vanligaste yrket sa ar soktrycket pa gymnasiesko-
lans yrkesprogram lagt. Det prognosticerade behovet av utbildade undersko-
terskor och specialistunderskéterskor kommer att 6ka ytterligare pa grund av
den demografiska utvecklingen med en storre andel aldre i befolkningen och
ett stort antal pensionsavgangar [8].

Den 1 juli 2023 blir underskoterska en skyddad yrkestitel och Socialstyrel-
sen ska fran och med 2023 préva ansékningar om bevis for ratten att anvanda
yrkestiteln underskoterska [9]. Genom regleringen tydliggors den kompetens
en person med titeln underskoterska har.

Socialstyrelsen har tagit fram kompetensmal for underskéterskor och nagra
av malen beror fragan om demenssjukdom [10].Skolverket har beslutat om
en ny programstruktur och nya amnesplaner for gymnasieskolans vard- och
omsorgsprogram. De boérjade galla 1 juli 2021. | arbetet med amnesplanerna
har Skolverket forhallit sig till Socialstyrelsens kompetensmal for undersko-
terskor.

Kompetensforsdrining underskdterskor

For underskoterskor finns utbildning till specialistunderskéterska inom de-
mens genom yrkeshogskolan eller hdgskola, exempelvis Sophiahemmets
hdgskola som utbildar Silviasystrar. Regeringen har skjutit till sarskilda me-
del for kommunerna att vidareutbilda underskoterskor. Aldreomsorgslyftet
har pagatt sedan 2020 och &r ocksa ett statshidrag som kan anvandas for att
6ka kompetensen om demens bland annat genom att anstélld personal kan ut-
bilda sig till vardbitrade eller underskéterska pa arbetstid.

Tillg&ng fill statistik
Idag saknas en heltdckande bild dver yrkesgrupper inom socialtjansten. Det

finns exempelvis inga statistiska uppgifter om underskéterskor, bistandsbe-
domare/handlaggare eller stddpedagoger.

3 Den vanligaste yrkestiteln ar underskoterska men andra vanliga yrken ar skotare, vardare och vardbitrade.
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Socialstyrelsen har nyligen aterrapporterat ett regeringsuppdrag,
(S2019/05315/RS (delvis)), som handlar om att se 6ver mojligheterna att ut-
Oka statistiken for fler yrkesgrupper inom socialtjansten. Socialstyrelsen be-
domer att en ny nationell datainsamling som innebér att vi far tillgang till
personuppgifter for yrkesgrupperna inom socialtjansten skulle skapa forbatt-
rade planeringsforutsattningar for att méta kompetensforsérjningsbehovet
inom omradet. Arbetet med skyddad yrkestitel for underskoterska ar redan
pabdrjat och uppgifter om underskéterskor planeras kunna ingd i det befint-
liga registret dver legitimerad hélso- och sjukvardspersonal (HOSP-registret)
efter 2023. | Socialstyrelsens aterapportering, “Forbattrad tillgang till sta-
tistik om yrkesgrupper inom socialtjansten”, som l&mnades till regeringen i
mars 2022, foreslas att borja med en ny datainsamling for bistandshandlag-
gare inom aldre- och funktionshinderomradet. Darefter foreslas att datain-
samling utokas etappvis for ytterligare yrkesgrupper, for att pa sikt innefatta
samtliga yrkesgrupper inom socialtjanstens olika verksamhetsomraden.

Legitimerad personal inom vard och
omsorg

Personalen inom dldreomsorgen

Den officiella statistiken om legitimerad halso- och sjukvardspersonal ges ut
arligen av Socialstyrelsen. Det ar darfor lattare att beskriva utvecklingen
inom de legitimerade yrkena, jamfort med andra yrken. Tabell 1 redovisar
antalet anstallda legitimerade sjukskoterskor, arbetsterapeuter, fysioterapeu-
ter och dietister inom aldreomsorgen ar 2015-2019. Bade privat och kommu-
nal verksamhet ingar. Antalet sjukskoterskor har minskat sedan 2015, medan
antalet fysioterapeuter har 6kat nagot. Antalet dietister ligger kvar pa en lag
niva under samtliga ar och statistiken visar att de flesta kommuner saknar di-
etister som arbetar inom varden och omsorgen for dldre. Dietisten har fordju-
pad kunskap om nutrition och har en viktig roll att tillsammans med 6vriga
professioner motverka underndring och de negativa konsekvenser som foljer
av det.

Tabell 1 Legitimerad personal inom ordindrt och sarskilt boende for dldre
Antal legitimerade personer inom vérden och omsorgen fér dldre

Yrkeskategori 2015 2016 2017 2018 2019
Sjukskoterskor 14 391 14 147 14111 13 898 13983
Arbets- 2765 2718 2 664 2705 2715
terapeuter

Fysio- 1 864 1902 1915 1939 1966
terapeuter

Dietister 34 42 37 40 38

Uppgifterna gdller antal anstéllda och gér ingen skillnad pd heltider och deltider.

Kalla: Legitimerade omsorgs-och vardyrkesgruppers arbetsmarknadssituation (LOVA), Socialstyrelsen

Behov av personal inom kommunens verksamheter
Socialstyrelsens arbetsmarknadsenkat skickas arligen till regionerna och se-
dan hasten 2020 skickas den ocksa till kommunerna. Enkaten besvarades av
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77 procent av kommunerna. Rapportering om brist gallde frdmst de vanlig-
aste yrkeskategorierna. Till exempel uppgav 68 procent av kommunerna att
de hade brist pa sjukskoterskor, 59 procent angav att de hade brist pa fysiote-
rapeuter och 49 procent rapporterade att de hade brist pa arbetsterapeuter.
Drygt 90 procent av kommunerna uppgav att de hade anstallda specialist-
sjukskoterskor i sina verksamheter. Den vanligaste specialistinriktningen var
vard av aldre, foljt av distriktsskoterska. Flera kommuner rapporterade att de
sag stora utmaningar med kompetensforsorjningen i samband med omstall-
ningen till en mer néra vard, dar primarvarden tar hand om en stérre andel av
vardbehoven. Ett stort antal kommuner lyfte att det begrénsade utbudet av le-
gitimerad personal tillsammans med ett litet budgetutrymme for att mota 16-
nekrav var forsvarande omstandigheter [11].

Hog efterfrdgan pd specialistidkare och
specialistsjukskoterskor

I Socialstyrelsens arliga arbetsmarknadsenkét rapporterade samtliga regioner
att det radde brist pa specialistsjukskoterskor och specialistldkare. Flertalet reg-
ioner uppgav att det radde brist pa allmanléakare, geriatriker och psykiatriker.

Antalet geriatriker fortsGtter att minska

Kompetens inom demenssjukdomar &r reglerade mal inom specialistutbild-
ningarna i geriatrik och aldrepsykiatri [12]. Inom verksamhetsomradet de-
menssjukdomar &r det &ven vanligt med specialistlakare inom psykiatri och
allménmedicin. Det gor att de lakarspecialiteter som har mest kunskap om
demenssjukdomar &r geriatrik, &ldrepsykiatri, psykiatri och allmanmedicin.
Inom samtliga av dessa specialiteter rapporteras en brist. | halvtidsrapporten
som rapporterades till regeringen hdsten 2020 redovisades exempelvis en
minskning av tillgangen till specialister inom geriatrik och denna minskning
har fortsatt enligt uppgifter fran Socialstyrelsens databas. Antalet geriatriker
har minskat fran 537 stycken ar 2016 till 502 stycken ar 2019. Vid en jamfo-
relse av antalet geriatriker per 100 000 invanare éver 65 ar, ar minskningen
15 procent under de senast fyra aren.

Figur 1 visar antalet geriatriker per 100 000 invanare dver 65 ar i landet.
Tillgangen skiljer sig mellan olika delar av landet, fran fem stycken per 100
000 i Hallands lan till 54 stycken i Stockholms lan. Genomsnittet for hela
landet var 24 geriatriker per 100 000 invanare Gver 65 ar.
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Figur 1. Specialistiakare i geriatrik, 2019
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Tillgangen till specialister inom psykiatri var ocksa ojamnt fordelad 2019.
Hogst relativt antal sysselsatta psykiatriker, 36 per 100 000 invanare som var
18 ar eller aldre, hade Stockholms lan. Det lagsta relativa antalet, 12 per

100 000 invanare som var 18 ar eller aldre, fanns i Norrbottens lan. I riket som
helhet var tillgangen 24 per 100 000 invanare som var 18 ar eller aldre [13].

Tillgdng p& specialistsjukskbterskor med inriktning &ldre

878 av de specialistsjukskaterskor som 2019 var sysselsatta inom halso- och
sjukvarden hade inriktningen vard av aldre. Det innebér att det fanns 42 spe-
cialistsjukskoterskor med den inriktningen per 100 000 invanare Gver 65 ar
pa nationell niva 2019. Tillgangen skilde sig mellan olika delar av landet,
fran 16 per 100 000 invanare 6ver 65 ar i Kalmar lan till 71 per 100 000 inva-
nare Gver 65 ar i Vasterbottens lan (se figur 2).
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Figur 2. Specialistsjukskoterskor inom vard av dldre, 2019
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Statsbidrag

Statsbidrag &r ett verktyg for att uppna politiska mal, till exempel genom att
stimulera kvalitetsutveckling inom hélso- och sjukvard och socialtjanst. Soci-
alstyrelsen fordelar och redovisar statshidrag pa uppdrag av Regerings-
kansliet. Nedan presenteras statshidrag inom demensomradet.

« Statsbidrag till rikstdckande ideella organisationer (anhdrigorganisationer)
for att bidra till battre stod for dem som vardar och hjalper nagon narsta-
ende som &r langvarigt sjuk, aldre eller har funktionshinder.

Socialstyrelsen har sedan 2011 i uppdrag av regeringen att fordela statsbidrag
enligt forordningen (2011:1151). Nagra mottagare av statsbidraget ar t.ex.
Demensforbundet och Alzheimer Sverige. For 2022 uppgar hela statsbidraget
till 16 000 000 kronor.

 Motverka ensamhet &ldre och 6kad kvalitet i varden och omsorgen om
personer med demenssjukdom.

Socialstyrelsen fordelar statsbidrag till kommuner for att motverka ensamhet
bland &ldre och for 6kad kvalitet i varden och omsorgen om personer med
demenssjukdom. Syftet med statsbidraget &r bland annat att sékerstélla god
vard och omsorg om personer med demenssjukdom. Satsningen har pagatt
sedan 2020 och under 2022 ska Socialstyrelsen fordela cirka 608 miljoner
kronor till kommunerna. Under 2021 var de vanligaste aktiviteterna som
kommunerna genomforde kompetenshdjande aktiviteter for personal for att
oka kunskapen om demens samt investeringar i digitala hjalpmedel sasom
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exempelvis trygghetslarm, lasplattor, smarta telefoner och dorr-/rérelsesenso-
rer.

« Sékerstélla en god vard och omsorg av éldre personer

Under 2021 fick Socialstyrelsen i uppdrag att fordela medel till kommuner
for att sakerhetsstalla en god vard och omsorg av aldre personer dar medlen
fick anvandas for att utifran lokala behov majliggora forbattringar och ut-
veckling av sin verksamhet. Dar bland annat forbéattring av den personcentre-
rade varden och omsorgen om personer med demenssjukdom ingick. For
2021 fordelades 3 998 500 000 kronor, aven for 2022 fordelar Socialstyrel-
sen samma summa.

» Statsbidrag till kommunerna for att 6ka specialistunderskoterskekompe-
tens inom vard och omsorg om &ldre samt vard och omsorg om personer
med demenssjukdom

Regeringen har skjutit till sérskilda medel fér kommunerna att specialistut-
bilda underskéterskor inom demens och aldreomsorg inom yrkeshogskolan.
Socialstyrelsen fordelade under 2021 20 600 000 kronor till kommunerna for
vidareutbildning, som aven far anvandas under 2022. Under 2022 fordelas
ytterligare 45 600 000 till kommunerna.

« Aldreomsorgslyftet

Aldreomsorgslyftet pagar sedan 2020 med syftet att 6ka kompetensen inom
den kommunalt finansierade &ldreomsorgen. Statsbidraget kan anvéndas till
I6nekostnader for personal inom aldreomsorgen som utbildar sig till vardbi-
trade eller underskoterska pa arbetstid. Aven kurser om exempelvis demens
ryms inom ramen for Aldreomsorgslyftet. Under 2022 ska Socialstyrelsen
fordela 1 698 500 000 kronor till kommunerna. Nytt for 2022 ar att Aldre-
omsorgslyftet delvis ska finansieras med EU-medel. Satsningen ingar i Sveri-
ges aterhamtningsplan (Fi2020/03864, Fi2021/02415 och Fi2021/03107),
som &r en del av EU:s initiativ att motverka de negativa effekterna av coro-
napandemin.
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Kunskap och kompetens

En demenssjukdom paverkar vara formagor att planera vardagen, att hitta ratt
i omgivningen och att minnas vad som nyss har hént. Mellan 130 000 och
150 000 personer i Sverige berdknas ha en demenssjukdom och varije ar in-
sjuknar 20 000—25 000 personer. Det finns darfor ett stort behov av kunskap
om demenssjukdomar inom varden och omsorgen.

I enlighet med planen som lamnades till regeringen 2018, ska Socialsty-
relse folja utvecklingen och ta initiativ for att sdkra kompetensen inom de-
mensvarden, utveckla temat demens pa Kunskapsguiden samt arbeta med
frgor inom Life Science-omréadet* som har baring p& demensomrédet. | det
har avsnittet beskrivs Socialstyrelsens arbete for att stdrka kunskapen och
kompetens inom omradet demens.

Socialstyrelsens arbete

Att styra genom kunskap ar en del av Socialstyrelsen strategiska arbete for
att utveckla varden och omsorgen. Bilden nedan visar de kunskapsunderlag
och rapporter som tagits fram till regeringen och de kunskapsstdd som tagits
fram till professionen. Forutom olika kunskapsstod har myndigheten ocksa
utvecklat temat demens pa Kunskapsguiden.

Arbetet med den nationella strategin
Socialstyrelsen lémnar férslag pé nya satsningar inom demensomrédet till regeringen.

Utbildning och kunskapsstéd om munhélsa vid demenssjukdom publiceras.

Indikatorer och mélnivéer fér uppfsljning av varden och omsorgen publiceras.

Eit kunskapsstéd om dagverksamhet fér personer med demenssjukdom publiceras.
Insatsférloppet publiceras, en modell fér samverkan vid demenssjukdom.

Socialstyrelsen lamnar en plan fér arbetet med demensstrategin till regeringen.
Vérden och omsorgen vid demenssjukdom utvérderas.
Regeringen fattar beslut om en nationell demensstrategi.

Socialstyrelsen lémnar ett kunskapsunderlag till regeringen infér en demensstrategi.
Nya nationella riktlinjer fér demenssjukdom publiceras.

Vérden och omsorgen vid demenssjukdom utvérderas.

Sveriges férsta nationella riktlinjer fér demenssjukdom publiceras.

0000009

4 Life Science &r ett tvarvetenskapligt omrade som bygger pa en samverkan mellan myndigheter, sjukvard, akademi
och naringsliv.
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Nationella riktlinjer for vérd och omsorg vid
demenssjukdom

Socialstyrelsen publicerade de forsta nationella riktlinjer fér demenssjukdom
ar 2010 [14]. Malet med riktlinjerna &r att bidra till att personer far en jamlik
och god vard och omsorg som bygger pa aktuell kunskap utifran vetenskap
eller beprovad erfarenhet. Demensriktlinjerna var forst att utéver atgarder for
hélso- och sjukvarden, a&ven omfatta rekommendationer for insatser som er-
bjuds inom socialtjansten. Riktlinjerna med rekommendationer for atgarder
och insatser for demenssjukdom reviderades 2017 [3]. Socialstyrelsens rikt-
linjer bestar av fyra delar som beskrivs i fyra olika rapporter:

1. Rekommendationer av atgarder och insatser

2. Indikatorer som kan anvéndas for uppfoljning av atgarder och insatser

3. Malnivaer for atgarder och insatser

4.  Uppfoljning av rekommenderade atgarder och insatser som utgar fran
riktlinjernas indikatorer

Rapport for indikatorer och rapport for malnivaer publicerades forsta gangen
2020 [6, 15]. Rapporter med uppfdljning av riktlinjerna publicerades 2014
och 2018 [4, 16]. Nasta utvardering planeras tidigast ar 2023.

Webbutbildning om nationella riktlinjer

Socialstyrelsen har under 2022 tagit fram en webbutbildning om nationella
riktlinjer for att framja en kunskapsbaserad vard och omsorg i kommuner och
regioner. Utbildningen &r uppdelad i sex delar och en av delarna handlar om
riktlinjerna for demenssjukdom. Utbildningen fokuserar pa omraden som &r
relevanta for kommunal halso- och sjukvard och regional primarvard och ar
framtagen som en del i Socialstyrelsens arbete och stod fér omstéllningen
mot en god nara vard. | utbildningen laggs dven ett stort fokus pa den person-
centrerade varden och omsorgen samt det multiprofessionella och teambase-
rade arbetssattet. Malgruppen for utbildningen ar framforallt beslutsfattare i
hélso- och sjukvard och socialtjanst.

Personcentrerat och sammanhdallet vardfériopp for
kognitiv svikt vid misst@nkt demenssjukdom

I regionernas nationella system for kunskapsstyrning och det nationella pro-
gramomradet, NPO-aldres halsa, har det under 2021 publicerats ett person-
centrerat och sammanhallet vardforlopp for kognitiv svikt vid misstankt de-
menssjukdom [17]. Vardforloppet inleds vid misstanke om kognitiv svikt
orsakad av demenssjukdom. Det beskriver vilka atgarder som ska genomfo-
ras och i vilken ordning dessa ska ske fram till att demensdiagnos stélls eller
avskrivs. Det 6vergripande syftet med vardforloppet ar att erbjuda fler perso-
ner med kognitiv svikt en utredning och malsattningen &r att en sadan utred-
ning ska starta i ett tidigt skede. Vardforloppet beror utredningsprocessen och
slutar nar demensdiagnosen &r stalld. Dérefter tar insatsforloppet vid.
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Unikt sammanhdllet vard- och insatsfériopp vid

demenssjukdom

Som tidigare beskrivits har Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen tagit
fram ett standardiserat insatsforlopp efter diagnostisering av demenssjuk-
dom. Det personcentrerade och sammanhallna vardforloppet innefattar tiden
for utredning av misstankt demenssjukdom, medan det standardiserade in-
satsforloppet innefattar tiden fran diagnos till livets slut. Det gor att det nu
finns ett standardiserat nationellt stod for varden och omsorgen for personer
med demenssjukdom fran tiden fore diagnostisering och tiden for det fort-
satta livet med demenssjukdom. Detta ar unikt for omradet demenssjukdom.

Dagverksamhet fér personer med demenssjukdom

I underlaget till den nationella demensstrategin lyfte myndigheten behovet av
att utveckla kommunernas dagverksamheter. Varen 2019 fick Socialstyrelsen
i uppdrag av regeringen att ta fram en végledning for dagverksamhet anpas-
sad for personer med demenssjukdom (S2019/02382/FST). | vagledningen
behandlas bland annat vad en dagverksamhet &r och vad den kan bidra med,
hur ett hur ett rehabiliterande arbetssatt kan realiseras och hur dagverksamhet
kan vara ett stod for anhdriga [18].

Halvtidsrapport for uppdraget

| arbetet med demensstrategin ingick att skriva en halvtidsrapport som lam-
nades till regeringen september 2020. | rapporten beskrevs aktuell status uti-
fran regeringens prioriterade omraden. | rapporten gavs aven forslag pa tva
nya omraden som behover uppmarksammas. Det ena omradet var munhalsa
och det andra omradet var en nationell informationskampanj om demenssjuk-
dom [19].

Vagledning och utbildning om munhdisa vid
demenssjukdom

Socialstyrelsen fick under hdsten 2020 i uppdrag av regeringen att ta fram
och sprida ett stod med syfte att framja insatser for en god munhélsa for per-
soner med demenssjukdom (S2020/05411/SOF (delvis)). | vagledningen som
togs fram beskrivsvarfér munhélsan séarskilt behdver uppmarksammas hos
personer med demenssjukdom och hur man kan arbeta utifran insatsforlop-
pet. Malgruppen for vagledningen ar chefer, verksamhetsutvecklare och per-
sonal inom socialtjanst, tandvard och hélso- och sjukvard [20]. Myndigheten
hade ett uppdrag om att ta fram en webbutbildning om munhalsa och i webb-
utbildningen uppmarksammades ocksa demens eftersom personer med de-
menssjukdom riskerar en bristande munhélsa redan tidigt i sjukdomen. Web-
butbildningen riktar sig till personal som stddjer personer med munhélsan i
det dagliga livet.

Demenssjukdom &kar risken for vald

Forskning har visat att personer med demenssjukdom I6per dubbelt s stor
risk som andra éldre att utséttas for vanvard av vardpersonal och anhérigvar-
dare. Demenssjukdom kan ge beteendemassiga och psykiska symptom
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(BPSD) och aggressioner hos personen med demenssjukdom riktas ofta mot
den som ger véard och omsorg. Aldre personer som sjilva har ett aggressivt
beteende och utévar vald I6per stor risk att utsattas for vald eller dvergrepp.
En person med demenssjukdom kan ha svart att kommunicera och dérmed ha
svart att beratta om sina valdserfarenheter. Socialstyrelsen har tagit fram ett
utbildningsmaterial for socialtjansten, halso-och sjukvard och tandvard om
vald i nara relationer, som bland annat ger personalen kunskap om vald och
sérskilt utsatta grupper och hur det kan forebyggas och upptéckas [21, 22].

| Socialstyrelsen arbete med skade- och dédsfallsutredningar finns &ven
arenden dar personer med demenssjukdom eller misstanke om demenssjuk-
dom forekommer och darfor ingar utredare med sérskild kompetens om de-
menssjukdom i arbetet [23].

Férslag p& nya prioriterade omrdden

I regleringsbrevet for 2021 fick myndigheten ett tillaggsuppdrag till demens-
strategiarbetet som handlade om att ta fram prioriterade forslag pa nya nat-
ionella satsningar inom omradet. Var bedémning ar att det finns fortsatt ut-
vecklingsbehov inom samtliga av sju omraden som lyfts fram i
demensstrategin [24]. Det handlar bland annat om

« att forbattra samverkan genom att tillgangliggora vard- och insatsforlopp
och utveckla demensteamen

» kunskapsutveckling genom forskning

« att utveckla stod till anhoriga och narstaende genom utbildning till pro-
fessionen

« utvecklingen mot ett demensvanligt samhélle genom att 6ka kunskapen
via en informationskampanj

« att forbattra den digitala delaktigheten hos personer med demenssjukdom.

Svenskt Demenscentrum

Svenskt Demenscentrum arbetar med att sprida kunskap om demenssjukdom.
Forutom litteratur och faktablad sa har Svenskt Demenscentrum ett flertal
webbutbildningar: Demens ABC och Demens ABC plus och separata webb-
utbildningar riktade till hela vardkedjan inklusive anhoriga.

Den forsta versionen av Demens ABC lanserades 2010, i samband med att
Socialstyrelsen publicerat de forsta nationella riktlinjerna for vard och om-
sorg vid demenssjukdom. Demens ABC, som bygger pa riktlinjerna, ingar
aven i Svenskt Demenscentrums utbildningsmodell Stjarnmarkt. En ny vers-
ion av Demens ABC publicerades 2021 med ett delvis nytt innehall anpassat
till Socialstyrelsens uppdaterade riktlinjer. Drygt 150 000 personer har ge-
nomfort utbildningen och malgruppen ar personal inom vard och omsorg.

Stjarnmarkt ar en utbildningsmodell som vander sig till sarskilda boen-den,
dagverksamheter, hemtjanst- och bistandshandlaggarenheter. Svenskt Demens-
centrum utbildar sa kallade StjarninstruktGrer som i sin tur utbildar sina medar-
betare. Syftet ar att utveckla personalens kunskap om demenssjukdomar och fa
verktyg for att utveckla det personcentrerade arbetet pa sin arbetsplats. Néar ar-
betsplatsen arbetar utifran utbildningsmodellens kriterier tilldelas den diplomet
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Stjarnmarkt. Stjarnmarkningen omprévas sedan varije ar. ldag finns drygt 1000
utbildade Stjarninstrukttrer och 120 Stjarnmarkta enheter.

Forskning

I den nationella demensstrategin beskrivs hur regeringen delar Socialstyrelsens
beddmning att det finns stora kunskapsluckor inom demensomradet, sarskilt
om forebyggande insatser, lakemedel, omvardnad, socialt arbete och stéd i det
dagliga livet. Det galler bade inom grundforskning som inom tillampad forsk-
ning och omfattar alla omraden sasom medicin, omvardnad, rehabilitering, fy-
sioterapi och socialt arbete. Delar av den medicinska forskningen samverkar
redan idag inom ramen for Life Science-omradet, som bygger pa en samverkan
mellan myndigheter, sjukvard, akademi och néringsliv.

I regeringens Life Science strategi fran 2019 lyfts ”Vailfardsteknik for okad
sjalvstandighet, delaktighet och hilsa” som ett av atta prioriterade omraden.
Dar finns tillexempel en satsning pa 200 miljoner kronor for att ge kommu-
nerna béttre forutsattningar att utveckla &ldreomsorgen genom digitalisering
under dren 2020-2022.

Ett specifikt omrade, som identifierats i demensstrategin, ar att demensla-
kemedelsforskning kan dra nytta av en vidareutveckling av befintliga kvali-
tetsregister. SveDem har under 2021 utvecklat registret for att &ven ta in data
inom omradet lindrig kognitiv stérning. Anledningen till detta fokus &r att
nya sjukdomsmodifierande lakemedel sannolikt behdver ges i ett tidigt skede
av sjukdomen — redan i den fas som handlar om lindrig kognitiv stérning.

Socialstyrelsen har under demensstrategiuppdraget upparbetat en sarskild
samverkan med Forte. | forslagen till nya satsningar inom omradet demens
som lamnades till regeringen i december 2021 foreslar Socialstyrelsen att
Forte far i uppdrag att finansiera forskning inom demensomradet och sérskilt
inom omradena omvardnad, socialt arbete och stod i det dagliga livet. Fokus
pa den foreslagna satsningen ar inom omraden med identifierade behov av ny
och forbattrad metodik som ar anpassad till nordiska forhallanden och som
darmed syftar till en battre vard och omsorg av personer med demenssjuk-
dom i Sverige.

Det finns redan stora internationella forskningssatsningar, oberoende av
den nationella demensstrategin, med malsattningen att ta fram nya effektiva
lakemedel som syftar till att bromsa sjukdomsforloppet for Alzheimers sjuk-
dom. Enligt Socialstyrelsen &r det dock angelaget att svenska aktorer sasom
Vetenskapsradet och Vinnova bidrar till en fortsatt utveckling av svensk
forskningsfinansiering om behandling och diagnostik av demenssjukdomar.
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Uppfdljning och utvardering

I det har avsnittet beskrives utvecklingen av nationella kvalitetsregister och
Socialstyrelsens uppfoljning och utvardering av omradet vard och omsorg
vid demenssjukdom. I avsnittet gors dven en framatblick mot angelagna ut-
vecklingsomraden for uppféljning och utvérdering. | planen som lamnades
till regeringen 2018 beskrivs ocksa att myndigheten ska utveckla metoder sa
att personer med demenssjukdom och nedsatt beslutsformaga kan ge uttryck
for sin vilja och sina behov av vard och omsorg. Det arbetet kommer ocksa
att beskrivas.

Utveckling av kvalitetsregister

Socialstyrelsen féljer upp, analyserar och utvarderar utvecklingen inom
hélso- och sjukvard, tandvard och socialtjanst. | det arbetet anvands myndig-
hetens halsodataregister och socialtjanstregister, enkéater och dven data fran
kvalitetsregister. Kvalitetsregistrens primara uppgift ar att vara ett stod for
vardgivarna i deras uppféljning och verksamhetsutveckling. De ar aven vik-
tiga for forskningsandamal och for andra myndigheter och organisationers
uppféljning och analyser av vard och omsorg.

Inom demensomradet finns det idag tva kvalitetsregister: Svenska registret
for kognitiva sjukdomar/demenssjukdomar (SveDem) och Svenskt register
for Beteendemaéssiga och Psykiska Symptom vid Demens (BPSD-registret).

SveDem

SveDem &r ett nationellt kvalitetsregister som &r ett av varldens storsta regis-
ter for personer med demenssjukdomar. SveDem bestar av fyra delar: specia-
listenheter, primarvardsenheter, sarskilt boende och hemsjukvard med om-
sorgsinsatser. Vid utgangen av ar 2020 var landets samtliga
specialistvardsenheter anslutna till SveDem och 78 procent av landets pri-
marvardsenheter (910 stycken)® [25]. Anslutningen av kommuner &r relativt
sett lagre men ar i tydlig tillvaxt. Sista mars 2022 var 1460 enheter i 102
kommuner anslutna till SveDem. Sedan ar 2021 kan bade specialistenheter
och anslutna enheter i primarvarden grundregistrera diagnosen ~Lindrig kog-
nitiv stoérning” vid misstanke om demenssjukdom.

Registrering i SveDem under covid-19-pandemin

Under 2020 grundregistrerades 4 649 personer, varav 2 536 fran specialisten-
heter och 2 113 fran priméarvardsenheter. Pandemin innebar minskat antal be-
sok pa mottagningar viket i sin tur innebar farre registreringar. Under ar 2020
minskade antalet registreringar i jamforelse med ar 2019 med ungefar 30 pro-
cent farre genomfdrda nya grund- och uppféljningsregistreringar. SveDem

5 Anslutningen av kommunala enheter ar relativt sett lagre med 1111 kommunala enheter i 86 kommuner. Hemsjuk-
vard med omsorgsinsatser 4r den del som senast lagts till registret och 44 enheter fran 10 kommuner var anslutna i slu-
tet av ar 2020.
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anger i sin arsrapport for ar 2020 att orsakerna bland annat var att manga
minnesmottagningar stangde verksamheten helt under varen 2020, personer
med minnesproblematik avstod fran besék pa minnesmottagningar och vard-
centraler pa grund av risk for att bli smittade och att personal pA minnesmot-
tagningar och vardcentraler behévdes till covidvard och vaccinationer.

Stodja 6kad anvandning av registret

Téackningsgrad &r ett matt pa hur stor andel av den avsedda populationen som
aterfinns i registret. Att ha en hdg tackningsgrad &r viktigt for att data ska
kunna anvandas vid verksamhetsutveckling, forbattring och forskning.

Téckningsgrad for SveDem definieras som antalet nyregistrerade individer
dividerat med det uppskattade antalet nyinsjuknade i demenssjukdom. Proble-
met for demenssjukdomar &r att det exakta antalet personer som nyinsjuknar i
demenssjukdom varije ar (incidens) inte ar kant eftersom alla manniskor — av
manga olika orsaker — inte blir utredda. | den vetenskapliga litteraturen om de-
menssjukdomar finns det ocksa olika bedémningar av incidensen for demens-
sjukdom. Aven prevalens kan anvéndas for att berakna tackningsgrad, men
aven for prevalens for demenssjukdom finns olika bedémningar. Tacknings-
grad for ett register som SveDem beror alltsa pa utgangspunkter for berak-
ningen. Enligt SveDem kan tackningsgraden — beroende pa utgangspunkt — be-
réknas till mellan 19-43 procent. Om berakningen begransas till personer
diagnosticerade pa specialistenheter blir tackningsgraden 84 procent.

Tackningsgrad ar dock inte det enda séttet att bedéma anvandbarhet av ett
kvalitetsregister som SveDem. Demenssjukdomar drabbar ett stort antal man-
niskor varje &r. Ar 2020 registrerades i SveDem cirka 5 000 nyinsjuknade in-
divider, men eftersom demenssjukdomar drabbar manga fler manniskor varije
ar, blir tackningsgraden anda ganska lag. Cirka 5000 manniskor som nyregi-
streras varje ar ar ett stort antal manniskor vilket innebér att data fran Sve-
Dem har en god representativitet utifran gruppen som har en demenssjuk-
dom. SveDems databas representerar situationen for personer med
demenssjukdom i landet pa ett anvandbart satt for uppfoljning och forskning,
aven om tackningsgraden ar forhallandevis lag.

SveDem dr viktig for regioners och kommuners uppféljning av vard- och
omsorg for personer med demenssjukdom. Det géller dven i hogsta grad dven
for Socialstyrelsens uppféljningar och utvarderingar. Ett exempel pa det ar
att flertalet indikatorer for utvérdering av de nationella riktlinjerna &r avsedda
att anvanda data fran SveDem. Socialstyrelsen anvander dven data fran re-
gistret for uppfoljningar utdver utvarderingar av nationella riktlinjer.

BPSD-registret

Malet med BPSD-registret ar att minska beteendemassiga och psykiska
symptom hos personer med demenssjukdom (BPSD) med hjélp av olika mul-
tiprofessionella vard- och omvardnadsatgarder. Kvalitetsregistret bygger pa
att personal gor skattningar av beteendemassiga och psykiska symptom hos
personer som har vard- och omsorgsinsatser. Skattningen gors med hjalp av
skattningsskalan Neuro Psychiatric Inventory, Nursing Home (NPI-NH). Ef-
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ter skattningen genomfors en analys med stdd av en checklista. Observat-
ionen och analysen ligger till grund fér en bemétande och kommunikations-
plan dar personalen ska beskriva hur moétet mellan personen med demens-
sjukdom och personalen ska vara for att férebygga och minska BPSD.

De omvardnadsatgarder som det multiprofessionella teamet tillsammans
tar fram och testar under en bestamd period maste syfta till att minska pa de
symtom som framkommit vid NPI-NH skattningen. Atgarderna ska planeras
och utforas individanpassat och vara utformade sa att de blir ett naturligt in-
slag i vardagen och bidrar till en meningsfull vardag for personen med de-
menssjukdom. Nar personalen har arbetat med atgéarderna under en bestamd
tidsperiod gor de en utvardering med hjalp av en ny skattning och processen
upprepas. For att personalen ska fa tillgang till inloggning kravs att man ge-
nomgatt en administratorsutbildning. Utbildningen sker av en lokal certifie-
rad utbildare.

De uppgifter som registreras ar bland annat graden av hallucinationer och
vanforestallningar, det &r symtom som &r komplicerade och inte kan férvan-
tas kannas till av vard- och omsorgspersonal. | Sverige finns idag 350 certifi-
erade utbildare och drygt 48 000 administratorer.

Registrering i BPSD-registret

Ar 2020 deltog 288 kommuner i BPSD-registret, vilket innebér att de hade
minst en verksamhet som deltog i registret [26]. Majoriteten av verksamhet-
erna som deltar i registret &r sarskilda boenden, men &ven en del hemsjuk-
vard, specialistteam for BPSD, dagverksamheter och korttidsboenden ar an-
slutna till registret. Vid utgangen av 2020 ingick cirka 32 000 individer,
vilket ungefar var samma antal som registret hade ar 2019.

I en granskningsrapport har Riksrevisionen (RIR 2020:19) konstaterat att
personer som var registrerade i BPSD-registret 16pte minskad risk for und-
vikbar slutenvard, det vill siga aterinlaggning, hade lagre foreskrivning av
oldmpliga lakemedel och hade en minskad risk for samtidig anvandning av
mer an tio lakemedel, s kallad polyfarmaci [27].

BPSD-registret &r viktig for myndigheter och organisationers uppfoljning
av vard- och omsorg for personer med demenssjukdom. Ett exempel &r att
flera indikatorer for utvérdering av de nationella riktlinjerna &r designade for
att anvanda data fran BPSD-registret. Darfor ar det angelaget att stodja en
Okad anvandning av registret.

Socialstyrelsens uppfoljningar och
utvarderingar

I samband med att Socialstyrelsen utarbetar nationella riktlinjer utarbetas
aven indikatorer och malnivaer for uppfoljning och utvardering. Socialstyrel-
sen genomfor dven uppfoljningar utifran analys av egna register och kvali-
tetsregister.

Hdalsodata- och socialtj@nstregister

Socialstyrelsen forvaltar en rad register for att kunna analysera och félja ut-
vecklingen i hélso- och sjukvarden samt socialtjansten. Halsodataregistren
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kan anvandas for att analysera och forbéattra halso- och sjukvarden och det
forebyggande halsoarbetet. Socialtjanstregistren ger mojlighet att ta fram en
oversikt av olika verksamheter och insatser for personer med behov av soci-
alt stod, service, vard och omsorg. Med hjélp av halsodata- och socialtjénst-
register kan Socialstyrelsen folja upp insatser fér personer med demenssjuk-
dom, som exempelvis lakemedelsbehandlingar och boendeinsatser.

Indikatorer och mdélnivéer for vérden och omsorgen
till personer med demenssjukdom

Socialstyrelsen genomforde ar 2018 en utvardering av varden och omsorgen
till personer med demenssjukdom med utgangspunkt fran de nationella rikt-
linjerna inom omradet [4]. Utvarderingen visade att det fanns ett stort antal
forbattringsomraden som berérde bade regionernas och kommunernas arbete.
Socialstyrelsen bedémde darfor att det var angelédget att ta fram nationella
malnivaer, vilket redan gjorts inom ett tiotal andra riktlinjeomraden [6].

Inom ramen for arbetet med nationella riktlinjer sker &ven ett arbete for att ta
fram indikatorer. Indikatorerna tas fram for att kunna f6lja upp hur de nation-
ella riktlinjerna anvands och paverkar praxis, men ocksa for att generellt kunna
folja utvecklingen och forbattringen av kvaliteten i varden och omsorgen. Indi-
katorerna speglar framforallt de centrala rekommendationerna i de nationella
riktlinjerna, men aven till exempel vardresultat som &r viktiga att folja dver tid.
Parallellt med arbetet med de nationella malnivaerna reviderades indikatorerna
som togs fram i samband med de nationella riktlinjerna [3, 15].

Sedan ar 2020 finns det darfor uppdaterade indikatorer for uppféljning och
utvardering av de nationella riktlinjerna, samt malnivaer for tio av dessa indi-
katorer. Malnivaerna anger hur stor andel i en patient- eller sjukdomsgrupp
som bor fa en viss behandling eller atgéard. Malet &r att ge regionerna och kom-
munerna tydliga riktmarken att arbeta mot. Malnivaerna ingar som en del i So-
cialstyrelsens arbete for att genomfdra den nationella demensstrategin.

Fortsatt uppfdljning, analys och utvardering

Varden och omsorgen for personer med demenssjukdom har utvecklats posi-
tivt under manga ar. Utvarderingen av de nationella riktlinjerna ar 2018 vi-
sade emellertid pa att det fanns ett stort antal forbattringsomraden som be-
rérde bade regionernas och kommunernas arbete. Socialstyrelsens
uppfoljning av foljsamhet till de nationella riktlinjerna for vard och omsorg
vid demenssjukdom visar bade pa stor paverkan fran covid-19-pandemin och
pa att det kréavs ytterligare insatser for att na uppsatta malnivaer. I vilken ut-
strackning som regionerna och kommunerna har atgardat sina brister ar
oklart, inte minst beroende pa covid-19-pandemin. Socialstyrelsen planerar
darfor att genomfora en ny utvardering av de nationella riktlinjerna.
Utvarderingar av de nationella riktlinjerna & omfattande genomgangar av
tillstandet inom respektive riktlinjeomrade, vilket innebdr att det av resurs-
skal ar ganska langt mellan utvérderingarna. Det gar saledes flera ar utan tyd-
liga indikationer pé& utvecklingsriktningar. Arliga uppféljningar begransade
till indikatorer med malnivaer skulle kunna ge en battre kontinuitet i att folja
utvecklingen av foljsamheten till riktlinjernas rekommendationer.
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Uppfdlining av god och ndra vard

I planen som Socialstyrelsen 1d&mnade till regeringen 2018, handlar ett om-
rade om att se 6ver majligheterna att utveckla Socialstyrelsens halsodatare-
gister och socialtjanstregister sa att insatser till personer med demenssjukdom
gar att folja upp i storre utstrackning.

Uppfdljningsuppdragen har inkluderats i ett bredare uppdrag att framja
omstallningen till en god och nara vard och sista delen slutredovisas i augusti
2023. I juli 2019 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utveckla
den nationella uppfdljningen med fokus pa primarvarden (S2019/03056/FS).
Uppdraget bestar av tre delar dar deluppdrag ett handlar om att utreda moj-
ligheter till nationell insamling av registeruppgifter fran primarvarden. Del-
uppdrag tva handlar om att foresla indikatorer anpassade for att folja omstall-
ningen till en mer néra vard och utreda mojligheter att pa aggregerad niva
samla in resultat for utvalda indikatorer. Deluppdrag tre har ett fokus pa upp-
féljning och stdd till regionernas och kommunernas omstallningsarbete till en
mer nara vard. Resultaten kommer inte att beskrivas narmare i denna rapport,
men det kan konstateras att en utveckling av registerinhd&mtningen daven kom-
mer att forbattra forutsattningarna att folja upp varden och omsorgen av per-
soner med demenssjukdom.

Utveckla metoder sd att personer med
demenssjukdom kan ge uttryck for sin
vilja

Vad tycker de dldre om dldreomsorgen?

Sedan ar 2008 har Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen genomfort en-
katundersokningar till personer som &r 65 ar och dldre med insatser fran
hemtjénst eller som bor i sérskilt boende. Syftet ar att ge enskilda &ldre en
rost och att fa kvantitativa matt pa aldreomsorgen utifran de aldres perspek-
tiv. Sedan 2013 ar undersokningen en totalundersdkning, cirka 220 000 aldre
personer med aldreomsorg tillfragas arligen via tva enkater, en for hemtjéanst
och en for sarskilt boende [28].

Resultaten publiceras pa riks-, lans-, kommun-, stadsdels- och verksam-
hetsniva, vilket ger stora maéjligheter till jamforelser. Eftersom fragorna till
stor del ar desamma over tid ar det ocksa majligt for forskare och andra att
folja hur de aldre besvarat fragorna 6ver tid.

Vad tycker de dldre med demenssjukdom om
aldreomsorgen?

Av alla aldre med stod, vard eller omsorg via aldreomsorgen utgor personer
med en demenssjukdom en stor del. | synnerhet bland de som bor i sérskilt
boende dér det har uppskattats att ungeféar 70 procent har en kognitiv nedsatt-
ning [3]. Att ha kunskap om hur personer med demenssjukdom upplever och
varderar det stod, och den vard och omsorg de far del av ar en angelagen
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fraga. Men i vilken man hors gruppen personer med en demenssjukdom i
undersokningen ”Vad tycker de dldre om dldreomsorgen?”’

For varje &r blir svarsfrekvensen lagre. Ar 2019° var den 60 procent for de
aldre med hemtjénst och 50 procent for aldre boende i sérskilt boende.
Samma siffror for ar 2015 var 67 procent for hemtjanst och 55 procent for
séarskilt boende [28]. M6jligheten att tala om vad éldre tycker om aldre-
omsorgen blir darfor allt svarare.

| arbetet med att félja upp och hantera den nationella strategin for personer
med demenssjukdom, har undersokningen utvecklats i syfte att fler personer
med demenssjukdom ska kunna delta och besvara enkaten pa egen hand.

Det finns manga olika skal till varfor det vore 6nskvart att personer med de-
menssjukdom far gora sin rost hord.

 Ur ett jamlikhetsperspektiv &r det viktigt att den enskilde - oberoende av
sjukdom eller funktionsnedséttning - bjuds in och far gora sin rost hord.

« Aldre med demenssjukdom bér pé viktiga erfarenheter som aldre utan de-
menssjukdom inte kan formedla. Aldreomsorgen behover demensperspek-
tivet for att kunna utvecklas pa ett bra satt.

« Da manga av de aldre som undersokningen riktar sig till inte kan besvara
en omfattande enkat (daribland manga personer med demenssjukdom) ar
det ofta anhGriga som svarar at den aldre. Det &r osakert om dessa svar
speglar den aldre personens asikter.

Utover detta skulle en undersékning som &r battre anpassad till personer med
demenssjukdom troligen ge andra éldre en béattre mojlighet att delta.

Mot en mer inkluderande undersdkning fér de med
demenssjukdom

For att forsoka underlatta for fler att delta genomférdes under 2021 ett ut-
vecklingsarbete, dér antalet fragor i enkaterna kraftigt reducerades och de
fragor som behdlls i viss man omformulerades. Antalet fragor minskades fran
22 i hemtjénstenkaten och 27 i enkéten till sérskilda boenden till 7 respektive
8 fragor. | formuleringen av fragorna var det fokus pa att de skulle vara latta
att forstd utan att behova forklaras. Aven foljebrevet omformulerades och
kortades betydligt.

Eftersom det inte gar att sortera ut vilka personer som har en demenssjuk-
dom &r det inte ett alternativ att skicka de forkortade enkéterna enbart till
dem. Uppgifter om diagnos finns inte i socialtjanstregistret och inte heller i
patientregistret, eftersom inte alla har en diagnos. For att inte forstora mojlig-
heten att kunna fortsétta jamféra undersokningens resultat 6ver tid var tanken
att dessa forenklade enkater skulle ersatta de ordinarie enkaterna vartannat ar.

Stockholms lans Aldrecentrum fick i uppdrag att testa fragorna pa ett antal
personer med demenssjukdom. Efter att ha genomfort ett test av fragorna
med 13 personer med hemtjanst som vid tillfallet befann sig pa en dagverk-
samhet samt sju personer pa sarskilt boende for personer med demenssjuk-
dom, blev bedémningen fran Stockholms lans Aldrecentrum att denna enkit
inte pa ett bra satt skulle leda till att undersokningen inkluderade dem som

8 Har inte angett siffror for 2020mot bakgrund av att de ar missvisande pga. pandemin.
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har en demenssjukdom. Aldrecentrum bedémer att det behéver anvindas en
annan metod &n vad som ryms inom ramen for denna enk&tundersokning.

Socialstyrelsen har darfor fattat beslutet att inte ga vidare med en mer stor-
skalig pilotundersékning inom ramen for den stora nationella undersok-
ningen for att testa de forenklade enkaterna.
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Anhoériga och ndrstdende

Anhorigas insatser och engagemang ar av stort varde for den narstaende och
for samhéllet. Det ar i grunden samhallets skyldighet att tillgodose enskildas
behov av stdd eller vard och omsorgen anhoriga ger ska vara frivillig. | det
har avsnittet beskrivs myndighetens arbete inom omradet anhériga och nar-
staende. Socialstyrelsen ska enligt den plan som lamnades till regeringen
2018 folja utvecklingen av stod till anhdriga och nérstaende till personer med
demenssjukdom, samverka med Nationellt kunskapscenter anhdriga (Nka)
och verka for att gora den varden och omsorgen som utfors av anhériga mer
jamstalld.

Anhdrigas omsorg

Anhdrigas engagemang ar ofta langvarigt och forandras i takt med att sjukdo-
men utvecklas. Viljan att hjalpa och stodja narstaende &r ofta mycket stor,
men det finns ocksa negativa aspekter.

Till de negativa aspekterna hor till exempel att fa mindre kontakt med van-
ner och bekanta nar anhérigengagemanget tar mycket av tiden, svarigheten
att uppratthalla yrkeslivet, ekonomiska aspekter av att behdva ga ner i arbets-
tid, fysisk och psykisk anstrangning i samband med att man ger stdd och att
det ar anstrangande att vara spindeln i natet kring den enskildes vard och om-
sorgskontakter. Den person man statt mycket nara, kan fa beteendemassiga
och psykiska symtom vid demens (BPSD-problematik), exempelvis aggressi-
vitet, hallucinationer, sémnstorningar. Anhériga till personer med demens-
sjukdom riskerar att hamna i en situation som utmarks av en allméan och
kanslomassig belastning, besvikelse och isolering. Forskning som bygger pa
anhorigas sjalvrapporterade psykiska och fysiska halsa, tidsatgangen for for-
mell och informell vard, samt deras upplevelser av borda, visar att den hogsta
totala bordan finns hos anhdriga till personer med diagnoserna demenssjuk-
dom eller depression [29].

Integrera anhdrigperspektivet

En ofta bortglémd, men viktig del av stod for anhériga, ar att personalen i de
verksamheter den enskilde deltar i ska ha ett anhorigperspektiv. Socialstyrel-
sen har integrerat anhorigperspektivet i de kunskapsstod som tagits fram. |
myndighetens underlag for en nationell anhérigstrategi [30] beskrivs ett an-
horigperspektiv som att personal, handléggare chefer och beslutsfattare:

« ser och lyssnar pa anhdriga, inklusive uppmarksammar deras behov av
stod for egen del

« haller anhoriga informerade om deras narstaendes hélsa, vard och omsorg

* har kunskap om vad det innebér att vara anhorig och att ge anhorig-
omsorg.
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Dagverksamhet

I Socialstyrelsen rapport om dagverksamhet for personer med demenssjuk-
dom [18], har anhdriga givits stort utrymme. Skélet ar att dagverksamheten
ofta fungerar som avldsning for de anhériga.

I rapporten beskrivs bland annat foljande for att gora anhoériga delaktiga:

» Dagverksamhet bidrar till anhorigas behov av avldsning, det ar darfor vik-
tigt att anhoriga &r med i planeringen av nédr den enskilda ska delta i verk-
samheten.

« Virdet av att anhdriga bidrar till att ta fram en levnadsberattelse. En lev-
nadsberéttelse ar ett skriftligt dokument som beskriver en persons livshi-
storia, intressen och annan information som kan ligga till grund for en
personcentrerad vard och omsorg. En person med en demenssjukdom far
successivt svarare att sammanhangande beratta om sitt liv och vad som &r
viktigt i stort och smatt. Darfor ar det viktigt att s& manga som mojligt
som har en demenssjukdom ocksa har en nedtecknad levnadsberattelse.

« Om den enskilda ges mojlighet att anvanda hjalpmedel, till exempel kog-
nitiva hjalpmedel vid dagverksamheten — &r det vasentligt att de dven an-
véands i hemmet. Har kan personalen vid dagverksamheten och eventuell
hemtjanst och anhdriga samarbeta.

 Det &r viktigt att den kompetens som finns samlad vid en dagverksamhet
aven kommer den anhoriga till del. Det kan exempelvis innebéra att de far
information om hjalpmedel, konsumentprodukter och eventuell kontakt
med anhdrigkonsulent.

Vidare lyfts behovet av 6ppna verksamheter/traffpunkter som i ett tidigt
skede kan ha en betydelsefull roll bade for anhériga och personer med de-
menssjukdom. Via en tréffpunkt kan exempelvis anhériga ges information
om anhdrigkonsulent och vilket stéd som denna erbjuder eller hanvisa till
kontakt med andra aktorer beroende pa anhdrigas behov. I arbetet med rap-
porten har synpunkter fran Nationellt kompetenscentrum anhdriga beaktats.

Anhoriga i modellen for ett standardiserat
insatsforlopp

Socialstyrelsens modell for ett standardiserat insatsforlopp [2] syftar till att
bade den enskilda som drabbas av demenssjukdom och dennes anhériga far
ratt stod i olika skeden av sjukdomens forlopp, som kan stracka sig éver lang
tid, kanske i mer an tio ar. Har handlar det om regionens och kommunens
halso- och sjukvard samt kommunernas verksamheter inom stod och omsorg.

Nar en person far en demensdiagnos ar det viktigt att samtidigt uppmark-
samma anhdriga. Det ar extra angelaget eftersom hélso- och sjukvardslagen
inte har ett uttalat ansvar att ge stod till anhdriga sa som socialtjénstlagen har,
samtidigt som diagnos stélls av halso- och sjukvarden. Daremot har hélso-
och sjukvarden ett ansvar att arbeta for att forebygga ohalsa. Risken &r patag-
lig for psykisk och fysisk ohalsa hos anhdriga som ger vard, hjélp och stod
till en person med demenssjukdom. Halso- och sjukvarden har en mojlighet
att tidigt erbjuda anhdriga stéd, som exempelvis:
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« Information om demenssjukdom, férlopp och hur man lever med den.

« Vilka olika typer av stod det finns for anhériga och hur man fa del av
dessa.

« Erbjudande om att, efter samtycke fran den anhdriga, 6verféra information
till kommunens anhérigkonsulent och demensteam for att de ska kunna ta
kontakt med den anhériga.

« Kontakt med bistandshandlaggare samt information om vilka stodinsatser
som finns och som vid behov kan stkas langre fram.

I det standardiserade insatsforloppet beskrivs hur anhérigas behov férandras i
takt med att sjukdomen utvecklas. Det ar avgdrande att ge anhdriga ett indi-
viduellt utformat stod under hela forloppet — fran diagnos via olika former av
insatser fran socialtjansten och medicinsk vard, fram till vard i livets slut-
skede, och i form av stodsamtal for anhoriga i samband med att den nérsta-
ende gar bort.

Socialstyrelsens underlag for en nationell
strategi om anhdriga

Socialstyrelsen hade under aren 2019 — 2021 regeringsuppdrag att ta fram tva
underlag till en nationell strategi for anhdriga. Underlagen roérde anhoriga till
aldre [30] respektive anhoriga till personer under 65 ar som ar langvarigt sjuka,
har psykisk ohélsa, beroendeproblematik eller en funktionsnedséttning [31].

Anhoriga fill dldre personer

I Socialstyrelsen underlag for en nationell anhorigstrategi for anhoriga till
aldre personer tar man bland annat upp att det behdvs béattre kunskap bade i
varden och socialtjansten om demens och hur en demensdiagnos paverkar
anhoriga, att det ar problematiskt att bland annat avldsning i olika former inte
alltid &r anpassad for personer med demenssjukdom, vilket gor att insatserna
inte ar andamalsenliga eller inte kan anvandas — och darmed inte heller utgor
nagot stod till anhoriga. Aven andra insatser, som exempelvis hemtjénst, an-
passas inte alltid for personer med demenssjukdom vilket far féljder for an-
horiga som da far dra ett tyngre lass sjélva. | intervjuer framférdes ocksa att
bistandshandlaggare behdver kunskap om hur man pa ett meningsfullt satt in-
volverar personer med olika diagnoser eller funktionsnedsattningar i behovs-
utredningar. Nar denna kompetens brister, finns en risk att enskilda och an-
horiga inte far det stod de behdver, med foljder for deras halsa, for
rattssakerheten och for de anhorigas omsorgsboérda [30].

Sammanfattningsvis beskriver rapporten:

« En forhoppning att en kommande strategi lyfter och ger tyngd at anhorig-
fragor inom hélso- och sjukvarden.

« Att anhorigperspektivet behdver starkas i bade varden och omsorgen.

« Forhoppningar om att den kommande strategin ska synliggora behovet av
att beakta anhdrigas behov dven i utformningen och genomférandet av ex-
empelvis socialforsakrings- och arbetsmarknadspolitiken.
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« Vikten av att anhoriga far stod for egen del i att orka med sin anhérigroll
och varna deras rétt att valja om, hur och i vilken omfattning de ger om-
sorg till sina narstaende.

Anhoriga fill yngre personer

| det andra underlaget som vander sig till anhoriga till personer under 65 ar
[31] finns ett avsnitt specifikt om anhdriga till yngre personer med demens-
sjukdom. Dar konstateras att stod till anhoriga till personer med demenssjuk-
dom huvudsakligen riktas till anhoriga till &ldre personer. For anhdriga till
yngre personer med demenssjukdom &ar stddet mindre utvecklat. Det finns
cirka 8-10 000 personer under 65 ar i landet med en demenssjukdom. De
allra flesta & mellan 60-65 ar. Enligt lokal statistik fran minnesmottagning-
arna i Region Stockholm 2012 var cirka 75 procent av de yngre personerna
med demenssjukdom sammanboende eller gifta och 15 procent hade barn un-
der 20 ar [31].

De problem som uppstar nar en yngre person far en demenssjukdom &r an-
norlunda jamfort med nar en &ldre person far demenssjukdom. De drabbade
kan ha ansvar for familj och barn och vara yrkesverksamma, vilket skiljer
gruppen fran manga aldre med demenssjukdom. Eftersom yngre personer
med demenssjukdom befinner sig i ett annat skede av livet, kan deras anho-
riga ofta ha andra behov av stdd dn anhdériga till aldre personer med demens-
sjukdom. Om personen med demenssjukdom har minderariga barn &r det
mycket viktigt att uppmarksamma barnen och deras behov av stod [31].

Vidare forekommer att yngre personer med demenssjukdom faller mellan
stolarna nar det galler hjalpinsatser som kan utgoéra ett indirekt stod till anho-
riga, eftersom en person med demenssjukdom kan sakna insikt om sin sjuk-
dom och darfor inte sjalv vill soka eller ta emot hjalp. Det belastar de anho-
riga, inklusive barn och unga vuxna, som da far ta ett stort ansvar for saval
vardagliga sysslor som vard- och omsorgskontakter. Halso- och sjukvarden
och socialtjansten kan behdva erbjuda individuellt anpassat stod till unga an-
horiga till personer med demenssjukdom [31]. Gruppen lyfts dven fram i mo-
dellen ”Standardiserat insatsforlopp vid demenssjukdom”.

| Socialstyrelsens utvardering av rekommendationerna i de nationella rikt-
linjerna konstateras att anhorigstéd som ar anpassat for grupper med sar-
skilda behov, till exempel anhériga till yngre personer som insjuknar i de-
menssjukdom, har utvecklats i en positiv riktning. Vid uppféljningen 2018
var det endast drygt en tredjedel av kommunerna som erbjod sarskilt anpassat
anhorigstod for anhoriga till yngre personer med demenssjukdom. Eftersom
malgruppen yngre med demenssjukdom &r liten, kan det finnas behov av att
kommunerna samarbetar for att kunna ge ett bra stod. | intervjuer, métesdis-
kussioner och skriftliga inlagg till Socialstyrelsen framfordes att manga an-
horiga till yngre med demenssjukdom saknar anpassat stéd och att situat-
ionen &r sarskilt svar for barn och unga vuxna. Avslutningsvis framkommer
aven att stodet till anhdriga till personer med demens som har ett annat mo-
dersmal &n svenska och annan kulturell bakgrund ar bristfalligt [31].
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Forslag pd kommande satsning for anhériga och
narstéende

Socialstyrelsen fick i regleringsbrevet for 2021 i uppdrag att ta fram forslag
pa nya nationella satsningar inom demensomradet. Inom omradet anhdriga

och narstaende lamnade myndigheten ett forslag om en webbinarieserie om
anhorigstdd och anhorigperspektiv riktat till regioner och kommuner [24].

Amnen som &r relevanta att belysa utifrn Socialstyrelsen modell for ett

standardiserat insatsforlopp kan vara:

Sarskilda perspektiv som behdver beaktas, exempelvis yngre personer
med demenssjukdom och personer med annat modersmal &n svenska.
Anhdrigas behov av information och utbildning om demenssjukdomar och
hur de utvecklas 6ver tid.

Hur anhériga kan stodja sin narstaende i olika skeden av sjukdomsforlop-
pet.

Att anhdrigs engagemang i en vard- och omsorgsroll ar frivillig.

Hur anhdriga kan bjudas in och goras delaktig i varden och omsorgen som
ges till den narstaende.

Den anhdrigas behov av stod, hur personen kan fa del av det samt hur det
kan utformas.

Hur ett anhorigperspektiv behdver genomsyra hela verksamheten.
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Samhadlle

Ett demensvénligt samhalle innebér att personer som lever med demenssjuk-
dom blir respekterade, far stod och blir involverade for att kunna leva sjalv-
standigt och oberoende sa lange som mojligt. | det har avsnittet beskrivs So-
cialstyrelsens kartlaggning av initiativ som sker runt om i landet for ett
demensvénligt samhalle. | den plan som lamnades till regeringen framgick
aven att myndigheten skulle sprida kunskap om hur miljéer och sammanhang
kan goras mer demensvénliga samt samverka med andra relevanta myndig-
heter for att strategiskt och langsiktigt verka for ett mer demensvanligt sam-
halle.

Demensvanligt samhdalle - WHO

Varldshalsoorganisationen (WHO) bedriver ett omfattande arbete kring de-
mens. | WHO:s globala aktionsplan for demenssjukdomar [32] understryks
att den stora 6kningen av personer med demenssjukdom de narmaste artion-
dena bland annat kraver en medvetenhet om levnadsforhallanden for perso-
ner med demenssjukdom. | planen, som géller for tiden 2017-2025, finns
mal om att det, pa nationell och lokal niva, ska finnas kunskap och forstaelse
om levnadsforhallanden for personer med demenssjukdom samt att det
skapas ett demensvanligt inkluderande samhalle, dar manniskor med de-
menssjukdomar kan leva ett meningsfullt och tryggt liv med bibehallen per-
sonlig vardighet.

I den sociala miljon bor det, enligt WHO, ske satsningar pa information till
allménheten om demenssjukdomar och méjlighet till kulturupplevelser for
personer med demenssjukdom. WHO framhaller att kollektivtrafik, taxi, dag-
ligvaruhandel, banker, anpassade bostéader, apotek och vardens miljéer bor
goras tillgangliga for personer med demenssjukdom.

WHO publicerade i september 2021 halvtidsrapporten “Global status re-
port on the public health response to dementia” [33]. | rapporten beskriver
WHO olika insatser som gjorts sedan projektets start, hinder som &r i vagen
for arbetet samt lyfter omraden dar 6kade insatser maste ske.

Det framkommer att personer med demenssjukdom och deras anhériga
fortsatter att uppleva stigma, diskriminering och att deras réttigheter kranks.
Generellt misstas ofta demenssjukdom for att vara en normal och oundviklig
del av aldrande. Forsta steget att motverka detta ar att erbjuda och sprida kor-
rekt information till allmanheten for att 6ka forstaelsen for demenssjukdom.
WHO:s mal ar att héja allmanhetens medvetenhet, acceptans och forstaelse
for demenssjukdom genom att alla Iander som deltar i WHO:s handlingsplan
genomfor atminstone en informationskampanj om demenssjukdom fore ar
2025.

| Europa har 19 av 24 deltagande lander genomfort atminstone en inform-
ationskampanj i enlighet med WHO:s handlingsplan, Sverige &r inte ett av
dem. Globalt &r det 41 1&nder som genomfort informationskampanj och 21
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l&nder som inte genomfort kampanj. Andelen som genomfort en informat-
ionskampanj ar storre i 1ag- och medelinkomstlander an i hoginkomstlander
[33].

Utvecklingen mot ett demensvanligt samhdalle i de
nordiska IGnderna

Danmark

Den andra nationella handlingsplanen for demensinsatser i Danmark omfattar
aren 2017-2025. | strategin finns fem initiativ med inriktning pa boende och
samhalle:

+ Lokala och landsomfattande aktiviteter ska stodja utvecklingen av ett de-
mensvénligt samhalle.

« Samtliga Danmarks 98 kommuner ska bli demensvénliga.

 Det ska skapas fler bostader med tillhérande omgivningar, som ar anpas-
sade for personer med demenssjukdom.

« Ett klassificeringssystem ska inforas for bostader anpassade for personer
med demenssjukdom.

» FoOrsok med demensvénliga sjukhus.

Ett annat initiativ som tagits i Demenshandlingsplanen 2025 &r att bygga upp
12-15 lokala radgivnings- och aktivitetscentra, som riktar sig till personer
med demenssjukdom, bade yngre och aldre samt till anhoriga. Avsikten &r att
kommuner, sjukvarden och frivilligorganisationer ska driva dessa centra i
samverkan. Statliga stimulansmedel till planering for uppstart har beviljats
till 13 planerade verksamheter. 40 kommuner, 5 regionala sjukvardsenheter,
en rad frivilligorganisationer och andra samverkanspartners deltar i forbere-
delsearbetet. Den danska staten satsar 2020—2023 244 miljoner DKK for att
implementera handlingsplanen.

Norge

I den nu géllande norska demensplanen 1aggs bland annat stor vikt vid in-
formation till allmanheten. Under 2020 har Helsedirektoratet genomfort en
bred informationskampanj och Nasjonalt kompetensecenter for aldring og
helse har genomfort ett antal riktade informationskampanjer om demenssjuk-
domar.

Finland

Finland har ett brett Minnesprogram dér information och kunskapséverforing
ar en viktig del. Alzheimer Centralférbundets medlemsféreningar ansvarar
for landskapsvisa expert- och stédcentraler, "Muistoluotsi/Minneslotsar”, for
personer med demenssjukdom och deras anhdriga och nérstaende.
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Socialstyrelsen har foéreslagit en

informationskampanj

Socialstyrelsen har i tidigare rapporter till regeringen foreslagit en nationell
informationskampanj om demenssjukdomar. Det 6vergripande malet med en
sadan ar att astadkomma forbattringar for personer med demenssjukdom och
deras anhdriga. Det kan ske genom att medvetandegdra befolkningen om de-
menssjukdomar och det stod som vard, omsorg samt allmanheten kan ge de
drabbade. Vidare bor syftet vara att avdramatisera attityderna till demens-
sjukdomar. Dessa sjukdomar ar allvarliga, men med rétt stod kan den som
drabbas fa en god livskvalitet i sjukdomens alla stadier. Det budskap som bor
kommuniceras &r att bra bemotande och kunskap underlattar livet for perso-
ner med demenssjukdom och deras anhériga [24].

Initiativ for ett demensvanligt samhdlle

Socialstyrelsen vande sig i februari 2022 till regionala samverkans- och stéd-
strukturer, RSS, for att fa hjalp med att dversiktligt inventera initiativ som
syftar till att gora samhéllet mer demensvanligt. Syftet var att fa en 6vergri-
pande bild 6ver olika pagaende eller nyligen avslutade initiativ, projekt eller
utvecklingsarbeten for ett demensvanligt samhalle. Fragorna handlade om
vilka projekt/initiativ som finns med koppling till ett demensvénligt samhalle
och vilka initiativ som har varit extra framgangsrika.

Svar inkom fran 15 av 24 RSS. Svaren handlar till storsta delen om ini-
tiativ som gors inom &ldreomsorgens olika verksamheter eller om projekt i
samverkan mellan kommuner och regioner. Utifran flera svar gors tolkningen
att begreppet demensvénligt samhalle inte ar ként eller etablerat. Det finns
dock undantag och en del goda exempel. Resultatet av denna enkat bekraftar
ytterligare behovet av en informationskampanj. Att erbjuda och sprida kor-
rekt information till allménheten ar en forutsattning for att 6ka forstaelsen for
demenssjukdom. Allméanhetens medvetenhet, acceptans och forstaelse for de-
menssjukdom behdver oka.

| bilaga fyra har goda exempel pa hur aktorer och kommuner arbetar for ett
demensvénligt samhalle samlats.
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Digitalisering och valfardsteknik

Det finns en allman bild av att personer med demenssjukdom har svart att ut-
nyttja den digitala utvecklingens manga fordelar. 1 Socialstyrelsens plan for
2018 beskrivs hur tekniken bar pa stora mojligheter, men ocksa att den kan
innebara ett hinder for den som har kognitiva svarigheter. Inom uppdraget
har planen bland annat varit att folja utvecklingen av digital teknik, kartldgga
kunskaps- och kompetenslaget bland personal nér det géller ny digital teknik
for personer med demenssjukdom och utveckla hur myndigheten nar ut med
stod kring etik och samtyckesfragor nar det galler personer med nedsatt be-
slutsformaga. | féljande avsnitt beskrivs utvecklingen och hur Socialstyrelsen
har arbetat med fragan.

Vdalfardsteknik

Valfardsteknik &r, enligt Socialstyrelsens termbank, digital teknik som syftar
till att bibehalla eller 6ka trygghet, aktivitet, delaktighet eller sjalvstandighet
for en person som har eller 16per forhojd risk att fa en funktionsnedsattning.

De rattsliga férutsattningarna for valdfardsteknik
Socialstyrelsen tog under 2019 fram ett meddelandeblad avseende valfards-
teknik som riktar sig till regioner, kommuner och enskilda verksamheter en-
ligt socialtjanstlagen (2001:453), SoL, lagen (1993:387) om stdd och service
till vissa funktionshindrade (1993:387), LSS och halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL [34]. Meddelandebladet beskriver de centrala rattsliga ut-
gangspunkterna for valfardsteknik och det riktar sig till kommuner, regioner
eller enskilda utforare. Vidare beskrivs oversiktligt:

« vad valfardsteknik &r

« under vilka forutsattningar vélfardsteknik kan anvandas

« vilka bestammelser som géller beroende pa hur tekniken tillhandahalls
« valfardsteknik som hjalpmedel

« valfardsteknik som medicintekniska produkter.

I meddelandebladet lyfts fragor fram som &r angelagna att beakta nar det gél-
ler vélfardsteknik for personer med nedsatt beslutsformaga. Till exempel ar
det viktigt att anpassa informationen om, och erbjudandet av, valfardstekni-
ken utifran den enskilda personens formaga och forutsattningar att ta emot
och forsta informationen. Det galler i synnerhet personer med demenssjuk-
dom vars kognitiva formaga forsamras over tid.

Valfardsteknik inom socialtj@nst och hdlso- och
sjukvard

Vélfardsteknik kan anvéndas av personen sjalv, av anhoériga eller av personal.
Nagra exempel pa valfardsteknik ar digitala trygghetslarm, tillsyn via kamera,

gps-larm, olika former av sensorer for paminnelser, robotar och datorprogram.
Valfardsteknik kan ocksa finnas tillganglig i vard- och omsorgsmiljcer. Det

EN NATIONELL STRATEGI FOR DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN

45



46

finns egentligen ingen begransning for vad som kan bendmnas valfardsteknik
sa lange som produkten eller tjansten ryms i definitionen.

Socialstyrelsen samlar in uppgifter inom ramen for den arliga enkaten om
e-hdlsa och vélfardsteknik. I resultatet framkommer att knappt var tredje
kommun har styrande dokument for hanteringen. Valfardsteknik erbjuds,
men rutiner for sakerstallande av hur tekniken anvénds, anpassas och paver-
kar personer med demenssjukdom, kan vara bristfélligt [35].

Under 2018 sammanstéllde Socialstyrelsen en rapport som presenterade
anvandning av trygghetskameror och gps-larm i 12 kommuner och hur det
paverkade enskilda och anhériga. | rapporten framkom att tekniken kan ge
stod i ett tidigt skede av sjukdomen och i senare skede av sjukdomen behdver
tekniken foljas upp for att sakerstélla att den fungerar tillfredstéllande. I rap-
porten framkom brister hos kommunerna nér det galler rutiner for samtycke
till insatser med teknik [36].

Valfardsteknik och samtycke

Socialstyrelsen fick 2016 i uppdrag att ta fram ett metodstdd som personal
inom socialtjansten kan anvanda nar personalen moter personer med helt el-
ler delvis nedsatt beslutsférméga’. Metodstddet, som publicerades &r 2018 pa
Kunskapsguiden, beskriver hur personal kan arbeta for att stodja den enskilde
att ge uttryck for sin vilja, till exempel for att ge samtycke till insatser med
valfardsteknik. Samma ar tillsatte regeringen en sérskild utredare med upp-
drag att se dver och lamna forslag pa atgarder som kan framja inforandet av
valfardsteknik. Tva ar senare 6verlamnades utredningen “Framtidens teknik i
omsorgens tjinst” [37] med ett forslag pa forfattningsandringar for att sékra
att aven personer med nedsatt beslutsformaga kan fa del av valfardsteknik.
Det ar i dagslaget oklart om forslaget kommer att genomforas.

Okad digitalisering under pandemin

I samband med covid-19-pandemin digitaliserades allt fler tjanster. Med
syfte att undvika nara kontakter och darmed forhindra smitta, har manga
aldre bade umgatts, handlat mat och besokt varden digitalt. Besoksforbudet
pa sarskilda boenden for aldre ledde till att kontakten med anhériga framst
kunde ske via telefon och surfplattor.

Uppfoljningen av de stimulansmedel om 200 miljoner per ar (2020, 2021
och 2022) som gick till SKR och kommunerna for att utveckla aldreomsorg
genom digitalisering, visar att kommunerna under det forsta aret till stora de-
lar anvant medlen till teknik for att forbattra kommunikationen mellan &ldre
och deras anhériga, med personal och handléggare. Exempelvis inkdp av
lasplattor och utrustning eller system for videokommunikation mellan en-
skilda och anhériga. For att motverka konsekvenserna av isolering till foljd
av pandemin tillférde regeringen ytterligare 30 miljoner kronor till kommu-
nerna. Medlen skulle anvéndas for digitala I16sningar och andra l6sningar som
syftar till att skapa mojligheter till sociala kontakter [35].

7 Metodstddet finns publicerat p& kunskapsguiden Lank: https:/kunskapsguiden.se/omraden-och-teman/aldre/stodja-
aldre-personers-vilja/
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Den snabba utvecklingen av digitaliseringen fortsatter som en del av pan-
demins konsekvenser och omstallningen till en nara vard. Insatser och arbets-
satt for att minska och undvika slutenvard har intensifierats. Nya samarbets-
I6sningar mellan vardcentraler, kommunal hélso- och sjukvard, specialistvard
samt mobila team har utvecklats. Darutdver har digital teknik medfort an-
véndning av nya arbetsséatt och metoder for konsultationer utvecklats for att
overbrygga granser mellan regionernas primarvard och specialistvard samt
kommunal halso- och sjukvard [38].Med detta foljer ocksa nya satt att orga-
nisera arbetet och férandra organisationer.

Utifran erfarenheterna av aren med covid-19 arbetar Socialstyrelsen internt
med fragor om hur digitaliseringen inverkar pa olika grupper som personer
med demenssjukdom nar det géller vard och omsorg och hur myndigheten
kan arbeta for en digital inkludering. Socialstyrelsen arbetar ocksa tillsam-
mans med andra myndigheter i strategin Vision e-hélsa 2025.

Uppmdarksammade omrdden

| arbetet med att folja digitaliseringen och valfardsteknik for personer med
demenssjukdom har Socialstyrelsen uppmarksammat foljande omraden for
att sakerstalla kvaliteten.

For att ge ratt stéd inom omrédet digitalisering och
valfardsteknik behdvs kunskap om demenssjukdom

Socialstyrelsen har sedan 2018 f6ljt utvecklingen och konstaterat att mal-
gruppens behov och anvandning av tekniken skiljer sig fran andra malgrup-
per generellt [19].

En person med demenssjukdom kan uppleva dkad stress om den digitala
I6sningen eller hjalpmedlet kraver en storre formaga dn vad personen har. Att
ge ratt stod, i ratt tid, kraver darfor bade en grundlaggande kompetens om de-
menssjukdom och kunskap om den enskildes formaga att hantera digitala
tjanster och vélfardsteknik.

Regelbundna uppfdljningar behdvs eftersom behov
och anvandning av teknik férandras under
sjukdomens forlopp

I det standardiserade insatsforloppet lyfts exempelvis vikten av att kontinuer-
ligt utvardera anvandningen av tekniken utifran att personens formaga for-
samras over tid. Det avser bade forskrivning av kognitiva hjalpmedel samt
vélfardsteknik [2].

| takt med att demenssjukdomen forandras Over tid, behdver uppfoljningar
goras for att till exempel underséka om tekniken fungerar och att personen
kan hantera tekniken samt att den utgar fran de individuella behoven hos den
enskilda och att hen inte motsétter sig anvandningen av den [2].

En forklaring till att personer med demenssjukdom inte alltid far tillgang
till den valfardsteknik som personen behdver, &r avsaknaden av individuella
bedomningar av personens formaga att hantera tekniken. Fa kommuner har
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som rutin att gora en sadan analys kring individens behov och férmaga att
anvénda vélfardsteknik.

Digital teknik och tjanster behdver initieras tidigt i
sjukdomens forlopp

Personer med demenssjukdom kan ha svart att nyttja delar av samhallets
tjansteutbud. Férandringar och effektiviseringar av exempelvis dagligvaru-
handel, kollektivtrafik och bankverksamhet, ofta med en hdg grad av digitali-
sering, innebar att tjansterna blir svara att utnyttja for personer med demens-
sjukdom. Erfarenheter fran verksamheter som forbéttrat servicen for personer
med demenssjukdom visar att det ofta behdvs alternativa, enkla vagar for att
malgruppen ska na fram till tjansterna [19].

Det ar viktigt att initiera teknik i ett tidigt skede for att 6ka mojligheten for
den enskilda att lara sig och vénja sig vid tekniken; det underl&ttar anvandan-
det langre fram [2].Vissa digitala hjalpmedel syftar till att stodja den enskilde
tidigt i sjukdomen, medan annan teknik ar avsedd for ett senare skede.

Det finns ett vérde av att personen med demenssjukdom, anhdériga, och
personalen far tidig och kontinuerlig information om vilka hjalpmedel, pro-
dukter och valfardsteknik som kan vara lampliga beroende pa personens
sjukdomsstadier och personens formaga [18].

Digitaliseringen kan ocksa mobilisera den enskildes medverkan och mgj-
lighet att sjalva boka tider via webben och darmed bidra till att avlasta admi-
nistrativa funktioner inom hélso- och sjukvarden. Dock behdver alternativa
végar, som till exempel telefonkontakt, sékerstallas for att undvika att ett di-
gitalt utanforskap skapas for till exempel personer med en demenssjukdom.

Kunskapen ar dock begrédnsad om anvandandet av véalfardsteknik bland
personer som lever med en demenssjukdom. Undersokningar av dessa fragor
ingar ofta i storre undersokningar som bygger pa skriftlig kommunikation.
Personer med demenssjukdom har svart att forsta fragorna [39]. For att fa
mer kunskap om personer med demenssjukdom och deras anvandande av in-
ternet och vélfardsteknik, kravs undersokningar som utgar fran den enskildes
forutséttningar.

Demensteamets kompetens kan behdvas for
beddmning och hantering av digital teknik

Bland demensteamets uppgifter finns planering av aktiviteter utifran en indi-
viduell bedémning. | beddmningen &r det viktigt att ocksa inkludera vad per-
sonen med demenssjukdom kan behdva for att sjalvstandigt kunna klara akti-
viteter i det dagliga livet, som till exempel att ta del av digitala
samhallstjanster, att handla, utfora bankarenden, gora vardbesok och ta del av
kultur pa natet.

Det ocksa ar viktigt att sakerstalla delaktighet pa andra satt an digitalt om
personen med demenssjukdom inte har formaga att anvanda digitala stod el-
ler hjalpmedel. For att personer med demenssjukdom ska tillgodogéra sig
den snabba digitala utvecklingen stalls hdga krav pa exempelvis demenstea-
met att identifiera de mojligheter som digital teknik erbjuder samt behovet av
stdd hos den enskilde.
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Kunskaps- och kompetenslaget

Socialstyrelsen genomférde under 2020 en kartldggning av kompetenslaget
bland baspersonal, bistandshandlaggare och arbetsterapeuter kring ny digital
teknik for personer med demenssjukdom.

Hur fungerar ny och ofta abstrakt teknik i varden och omsorgen av perso-
ner med demenssjukdom? Ur ett jamlikhetsperspektiv kan det tyckas vasent-
ligt att alla far del av ny och bra teknik. Men samtidigt staller tekniken nya
och hdga krav pa personalen nar den blir en del av det stdd och den vard och
omsorg som personer med demenssjukdom erbjuds. Har personalen kompe-
tens for detta? Om inte, inom vilka omraden kan det behdvas mer kunskap?

For att forsoka besvara fragorna ovan och samtidigt sprida kunskap om de-
menssjukdom i samband med e-hélsa och vélfardteknik, har myndigheten ge-
nomfort tre seminarier med underskoterskor/vardbitraden, arbetsterapeuter
och bistandshandlaggare. Samtliga arbetar i de tio modellkommuner som in-
gar i SKR:s nationella kompetenscenter vélfardsteknik. Syftet med kompe-
tenscentret ar att stodja alla kommuner genom att samla, skapa och sprida
kunskap och kompetens inom omraden som ror verksamhetsutveckling av
aldreomsorgen genom digitalisering.

Overgripande resultat

Utbudet av ny digital teknik varierar i de tio kommunerna och varierar ocksa
utifran om personen bor i ordinart eller sérskilt boende. Rutinerna ser ocksa
olika ut nar det galler hur den enskilde kommer i kontakt med och far del av
tekniken. Overlag ar de som deltog i seminarierna positiva till den utveckling
som pagar, men lyfter samtidigt fram vardet av att fa hora hur man arbetar
med dessa fragor i andra kommuner. Det framstar som att varje kommun har
sitt satt att hantera den nya tekniken pa och behovet av att fa utbyta erfaren-
heter &r stort. Ambitionen om en nationell samordning med ett kompetens-
center ar efterlangtad.

Nagra av de erfarenheter som uppmarksammades:

« Det finns inte nagon gemensam losning for hur ny teknik implementeras
eller integreras i varden och omsorgen.

« Personalens kdannedom om kommunens policydokument &r dalig, inform-
ationen nar inte ut i organisationen.

« Det & manga olika personer involverade nar det géller vélfardsteknik och
vem som har ansvar for vad ar otydligt.

* Rutinerna kan se olika ut i samma kommun beroende av om det géller or-
dinart eller sérskilt boende.

 Det saknas sarskilda riktlinjer om hur personalen hanterar samtycke for
personer med nedsatt beslutsformaga.

* Det finns behov av kunskap kring demenssjukdomar, handledning och
stodfunktioner fran demensteam, rehabteam, Silviasystrar eller likvardig
spetskompetens.

+ Det finns behov av samverkan och regelbundna teammgéten.

 Det finns behov av kontinuerliga uppféljningar for att sékerstélla att val-
fardstekniken fungerar for anvéndaren.
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Covid-19-pandemins pdverkan

Vardproduktion och vantetider har paverkats mycket under covid-19-pande-
min. Det kan dels bero pa att olika moment stallts in fran vardens sida, dels
pa att personer — i riskgrupper eller andra — avstatt fran att soka vard de
egentligen var i behov av. Personer med misstankt demenssjukdom har inte
sokt vard i samma utstrackning, vilket belyser vikten av intensifiera insat-
serna framdver for att personer med demenssjukdom ska fa en god och néra
vard. Varen 2021 presenterade Socialstyrelsen en uppféljning av foljsam-
heten till ett urval indikatorer fran 15 nationella riktlinjeomraden [40]. Ett av
de studerade riktlinjeomradena var de nationella riktlinjerna for vard och om-
sorg vid demenssjukdom.

Foljsamheten till nationella riktlinjer

For att undersoka pandemins effekter pa vard och omsorg vid demenssjuk-
dom anvandes sex indikatorer. Fem av indikatorerna hamtades fran de nat-
ionella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom: fullstandig ba-
sal utredning, diagnos inom 90 dagar, regelbunden uppféljning av halso- och
sjukvarden, levnadsberattelser som grund for vardens och omsorgens utfor-
mande, och tillgang till personcentrerade aktiviteter och stimulans. Den sjatte
indikatorn var dagar mellan utredningsstart och diagnos for basala demensut-
redningar inom primarvarden.

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer ska en basal demensutredning
omfatta sjukhistoria fran patient och anhériga, lakarundersokning, kognitiv
beddmning med Minimental test (MMSE-SR) och klocktest, blodprover, da-
tortomografiundersokning (CT) eller magnetkameraundersokning (MR) av
hjarnan samt strukturerad funktions- och aktivitetsbeddmning. Det finns indi-
viduella omstandigheter som kan motivera att vissa utredningsatgarder ute-
lamnas. For att sékerstalla en korrekt och specifik diagnos bor dock det stora
flertalet personer som misstanks ha en demenssjukdom genomga samtliga ut-
redningsatgarder. | SveDem uppfylls kriterierna for en fullstandig basal de-
mensutredning om utredningen omfattar MMSE-SR och/eller RUDAS-S
och/eller MoCA, klocktest, blodprover samt CT och/eller MR.

Figur 3 visar antalet grundregistreringar (resultatet av en utredning som ut-
mynnat i demensdiagnos) i SveDem och andelen fullstdndiga basala demens-
utredningar mellan ar 2017 och 2020. Andelen fullstandiga basala utred-
ningar okade till cirka 88 procent ar 2019 respektive 2020, vilket ar mycket
ndra malnivan pa 90 procent. Daremot minskade antalet registrerade demens-
utredningar nagot mellan ar 2018 och 2019, men drastiskt mellan ar 2019 och
2020. Minskningen mellan 2018 och 2019 beror pa att vissa regioner valt att
inte registrera i SveDem. Daremot &r den drastiska minskningen med cirka
1900 registreringar under 2020 férmodligen en effekt av covid-19. Troliga
forklaringar ar att personal har bytt arbetsuppgifter for att stodja varden av
covid-patienter, samt att vissa patienter velat avvakta med utredning pa grund
av smittlaget. Foljden blir ett uppdamt behov av basala demensutredningar
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kommande ar. Gladjande nog har grundregistreringarna i specialistvarden
aterigen okat under 2021 men annu inte hamtat sig i primarvarden, sannolikt
pa grund av primarvardens fortsatta pandemirelaterade arbete sdsom vacci-
nationer &ven under 2021.

Figur 3. Antal demensutredningar och andel fullstandiga basala
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En lang utredningstid innebar ofta en pafrestning for personen med kognitiva
problem och for anhériga. | figur 4 visas mediantid fran utredningsstart till
diagnos inom primarvarden. Resultaten visar pa en stor effekt av pandemin
eftersom utredningstiden 6kade tydligt.

Figur 4. Mediantid fran utredningsstart till diagnos fér basala
demensutredningar inom primarvarden
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Inom den specialiserade varden pabdrjas demensutredningar med en remiss. |
figur 5 visas andelen patienter som fétt sin diagnos inom 90 dagar. Aven for
specialiserad vard hade covid-19 en undantrangningseffekt, eftersom vanteti-
derna for diagnoser 6kade.
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Figur 5. Andel patienter inom specialiserad vard som far
diagnos inom 90 dagar
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Enligt de nationella riktlinjerna bor uppfoljning ske minst en gang per ar for
att det ska vara majligt att snabbt fanga forandringar i personers behov av at-
garder. Halso- och sjukvardens uppfdéljning omfattar vanligtvis en medicinsk
undersokning, en lakemedelsgenomgang, en strukturerad bedomning av per-
sonens funktions- och aktivitetsformaga samt ett samtal med anhoriga. Figur
6 visar antalet som borde ha ettarsuppféljning och andelen som har féljts upp
av halso- och sjukvarden minst en gang under de senaste 15 manaderna. An-
talet personer som borde haft uppféljning ékade mellan 2017 och 2020, sam-
tidigt som andelen som fick uppféljning av halso- och sjukvarden lag kvar pa
cirka 50 procent. Det forefaller inte som om uppféljningar har paverkats pa-
tagligt av pandemin, dock ligger andelen langt ifran malvérdet pa 90 procent.
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Figur 6. Antal med demenssjukdom som bor féljas upp av
hdlso- och sjukvarden (ettarsuppféljning), samt andel som har
foljts upp av hdlso- och sjukvarden minst en gang under de
senaste 15 manaderna (ettarsuppféljning)
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Kalla: SveDem s Andel som har uppféljning

Antal som borde ha uppféljning

En levnadsberéttelse ar ett skriftligt dokument som beskriver en persons per-
sonliga historia, intressen och annan information som kan ligga till grund for
en personcentrerad vard och omsorg. En person med en demenssjukdom far
successivt svarare att sasmmanhangande beratta om sitt liv och vad som ar
viktigt i stort och smatt. Darfor ar det viktigt att sa manga som majligt som
har en demenssjukdom ocksa har en nedtecknad levnadsberattelse, och Soci-
alstyrelsen har dérfor satt malnivan till >98 procent. Figur 7 visar pa en okad
andel brukare med levnadsberattelser. Okningen har dock avstannat efter ar
2018 och ar langt ifran den uppsatta malnivan pa >98 procent. Nagon stor ne-
gativ effekt fran covid-19-pandemin kan darfor inte skonjas for levnadsberét-
telser.
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Figur 7. Andel personer med demenssjukdom vars

levnadsberattelse ligger till grund fér vardens och omsorgens
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I SveDem:s del for sarskilt boende, dokumenteras om en person helt eller
delvis har erbjudits personcentrerade aktiviteter utifran genomforandeplanen
senaste veckan. Figur 8 visar pa en mycket positiv utveckling mellan ar 2017
och 2020 dar malnivan >98 procent lag i utvecklingsriktningen. Tyvarr vek
den positiva utvecklingstrenden ned ar 2020, vilket troligen &ar paverkat av
pandemin. Olika typer av restriktioner innebar av naturliga skal att manga
aktiviteter inte kunde genomforas pa samma satt som tidigare, vilket troligen
paverkat resultatet.

Figur 8. Personcentrerade aktiviteter och stimulans
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Kunskapsstodens roll vid covid 19-
pandemin

I regleringsbrevet for ar 2021 fick Socialstyrelsen ett tillagg i demensstrategi-
uppdraget att sarskilt beskriva hur uppdraget bidragit till att starka kommu-
nernas forutsattningar for att implementera kunskapsstod och nationella rikt-
linjer, inklusive anpassningar av demensvarden till f6ljd av covid-19. | det
har avsnittet beskrivs hur myndigheten har starkt kommunernas forutsatt-
ningar for att bedriva en god vard och omsorg till personer med demenssjuk-
dom under pandemin.

Uppfdljning av kunskapsstod

Under drygt tva ar har samhallet paverkats av covid-19. Pandemin har prag-
lat en stor del av verksamheterna inom vard och omsorg for personer med de-
menssjukdom. Pandemin har ocksa praglat en stor del av Socialstyrelsens ar-
bete, vilket har kravt omstallningar av arbetssatt och prioriteringar. Detta har
aven paverkat arbetet med demensstrategin.

Det har till exempel inte varit mojligt att under 2021, via enkater eller
andra mer djuplodande metoder, gora nagra djupare analyser om hur befint-
liga kunskapsstdd anvants eller hur anpassningar inom demensvarden gjorts
under denna tid. Verksamheterna har helt enkelt inte haft resurser for att delta
i undersokningar pa samma satt som i en tid utan pandemi.

Arbetssatten for vard och omsorg vid demenssjukdom ar dock allméngil-
tiga, bade for en god vard och omsorg och for att begransa smittspridning vid
utbrott i sérskilt boende for dldre. Arbetssatten handlar till exempel om meto-
der for att bemota personer med demenssjukdom, inte minst vid beteende-
maéssiga och psykiska symtom vid demenssjukdom, BPSD. De kunskapsstod
som finns inom demensomradet, till exempel nationella riktlinjer och det
standardiserade insatsforloppet vid demenssjukdom har varit valkomna och
Socialstyrelsen har uppfattat att dessa kunskapsstod fyller ett viktigt behov i
verksamheterna.

Kunskapsstdod om covid-19 som har
sarskild bdring inom demensomrédet

Med anledning av pandemin tog Socialstyrelsen fram ett stort antal stod till
verksamheterna. Det har handlat om saval tydliggorande av befintliga arbets-
sétt som detaljerade instruktioner. En viktig del har varit att publicera I0-
pande information, bland annat som fragor och svar, pa Socialstyrelsens
webbplats. Utover detta har Socialstyrelsen tagit fram bade kunskapsstdd och
utbildningar. Samtliga stéd och information har uppdaterats I6pande.

Nedan foljer ett axplock av de stdd Socialstyrelsen tagit fram, och som har
sarskilt baring inom demensomradet.
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Ett nytt tema p& webbplatsen

Ett nytt tema med samlat stdd till personalen inom socialtjdnsten och den
kommunala halso- och sjukvarden om covid-19 publicerades tidigt i pande-
min. Webbplatsen innehaller till exempel information om riskgrupper, basal
hygien, fragor och svar, anpassad information om smittspridning och besoks-
forbud inom sarskilt boende for aldre.

Kunskapsstdd om arbetssatt vid covid-19 hos personer
med demenssjukdom i sarskilda boende fér &ldre
Kunskapsstodet syftar till att ge stdd till personal och chefer i sarskilda bo-
ende for dldre om hur arbetssatt kan anpassas da personer med demenssjuk-
dom bér pa coronavirus.

Manga personer i sarskilda boende for aldre har en demenssjukdom och
har ofta en grad av kognitiv svikt som medfor svarigheter att forsta innebor-
den av restriktioner eller konsekvenser av situationen. De kan darmed bidra
till en smittorisk bade for sig sjalva och for andra. Vid demenssjukdom kan
beteendemadssiga och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD) upp-
trada. Det kan exempelvis handla om oro, vandringsbeteende eller aggressi-
vitet. BPSD kan dessutom orsakas eller forvérras av covid-19. En person
med covid-19 som till exempel har ett vandringsbeteende riskerar att sprida
smittan vidare till andra personer.

Kunskapsstodet planeras att utvecklas vidare utifran andra smittsamma
sjukdomar som &r vanligt forekommande i sarskilt boende for aldre.

Kunskapsstdd om arbetssatt i kommunal hdlso- och
sjukvard vid covid-19

I det hér kunskapsstodet framtogs generella och praktiska forslag pa hur den
kommunala halso- och sjukvarden kunde anpassa sitt arbete under den pa-
gaende pandemin. Detta med syfte att:

« utifran individens behov kunna ge god vard och omsorg till personer med
covid-19 som vardas i den kommunala halso- och sjukvarden,

« ge stdd till arbetet med att stélla om rutiner och arbetssétt nér flera perso-
ner samtidigt &r sjuka med covid-19 i sarskilda boendeformer och inom
hemsjukvarden,

« skapa arbetssatt som minimerar smittspridning mellan olika vard- och om-
sorgstagare och personal.

Karolinska Institutets korta e-utbildning for personal som
moter personer med misstdnkt eller bekraftad covid-19
Syftet med utbildningen var att starka beredskap och ge kunskap om de vik-
tigaste principerna och utmaningarna i arbetet att férhindra spridning av co-
vid-19. Fokus ligger pa hygienprinciper och anvandning av personlig skydds-
utrustning.

Webbutbildning fér ny personal
Det togs fram en introduktionsutbildning till arbete i vard och omsorg fér ny
personal. Introduktionspaketet ger baskunskap for att arbeta inom &ldre- och
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funktionshindersomsorg och bestar av en utbildning i tva delar. Deltagarna
far bland annat grundlaggande kunskaper om lagar och regler, socialtjanstens
uppdrag, dldreomsorgens vardegrund, bemotande och forhallningssatt och
basala hygienrutiner.

Webbutbildning om basala hygienrutiner

Utbildningen riktar sig till vard och omsorg, speciellt anpassad till arbete
inom hemtjénst, sérskilt boende, LSS-boende och bostad med sérskild ser-
vice enligt socialtjanstlagen. Utbildningen &r utformad for att kunna anvan-
das i det dagliga arbetet saval under pandemin som efter.

Checklista fér personalgrupper pd dldreboenden, fér att
underlatta arbetet med att ordna sdkra besdk

Checklistan var ett komplement till den foreskrift som Socialstyrelsen tog
fram pa uppdrag av regeringen att ordna sakra besok pa sarskilda boenden
for aldre under covid-19-pandemin. Checklistan innehaller reflektionsfragor
pa olika teman.

Samlat stéd tillsammans med Folkhdlsomyndigheten fér att
hindra smittspridning pd& dldreboenden

Socialstyrelsen och Folkhalsomyndigheten samlade riktlinjer och stéd, som
kan vara till hjlp i arbetet med att hindra covid-19 att komma in och spridas
pa sérskilda boenden for aldre, i ett dokument.

Symtomlindring i livets slutskede, IGkemedelsbehandling i
palliativ vard vid covid-19

Skriften ger behandlingsrad om symtomlindring vid vard i livets slutskede.
De syftar till att ge vagledning for symtomlindring i livets slutskede, nar be-
handlingen inte langre bedoms kunna leda till att patienten tillfrisknar fran
sjukdomen. Behandlingsraden utgar fran den beprévade erfarenheten hos ett
flertal av Sveriges experter inom omradet och géller sa lange situationen
kring viruspandemin kvarstar.
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Bilaga 1. Projektorganisation

Hognivagrupp for styrning och ledning

+ Svenskt Demenscentrum

+ Nationellt kompetenscentrum anhdériga

» Svenska registret for kognitiva sjukdomar/demenssjukdomar, SveDem
» BPSD-registret

+ Sveriges Kommuner och Regioner

+ Nordens Valfardscenter

+ Léakemedelsverket

« Tandvards och lakemedelsformansverket

« Statens beredning for medicinsk och social utvardering
» Myndigheten for delaktighet

+ Inspektionen for vard och omsorg

» Myndigheten for digital forvaltning, DIGG

Dialogaktorer

Patienter och anhériga

+ Socialstyrelsen aldrerad

* Pensionarernas Riksorganisation, PRO
 Seniorerna — Sveriges Pensionarsforbund, SPF

+ Svenska Kommunal Pensiondrernas Forbund, SKPF
+ Riksforbundet PensionarsGemenskap, RPG

« Demensforbundet

» Ung anhorig

 Alzheimer Sverige

» Anhorigas Riksfoérbund

Arbetsgivar- och intresseorganisationer
 Sveriges Kommuner och Regioner

+ Famna

 Vardforetagarna

Professionsforetradare

« Vardforbundet

« Sveriges lakarforbund

« Akademikerforbundet SSR
« Riksforeningen for sjukskoterskan inom éldrevard
+ Svensk Kuratorsforening
 Sveriges arbetsterapeuter

« Fysioterapeuterna

» Svenska Logopedférbundet
« Dietisternas riksforbund

» Psykologférbundet
 Sveriges Tandlékarférbund
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» Sveriges Tandhygienistforening

« Kommunal

+ Vision

» Svensk Geriatrisk Forening

» Svensk Forening for Palliativ medicin
 Svensk Forening for Allmanmedicin
+ Svenska Psykiatriska FOreningen

« Svensk Férening for Aldrepsykiatri

Myndigheter

+ Ldakemedelsverket

« Tandvards och lakemedelsformansverket

» Folkh&lsomyndigheten

» Statens beredning for medicinsk och social utvardering
« Inspektionen for vard och omsorg

» Myndigheten for delaktighet

» Myndigheten for digital forvaltning, DIGG

+ Forte

+ Vetenskapsradet

Aktorer med specifik kunskap inom omradet

« Svenskt Demenscentrum

« Nationellt kompetenscentrum anhdériga

+ Svenska registret for kognitiva sjukdomar/demenssjukdomar, SveDem

« BPSD-registret

» Nordens Valfardscenter

« Socialstyrelsens vetenskapliga rad inom omradet

+ Andra relevanta externa experter, sasom experter fran arbete med nation-
ella riktlinjer, utvardering och indikatorer/malnivaer

Deltagare inom Socialstyrelsen

Arbetsgrupp

Frida Nobel, samordnare och medicinskt sakkunnig
Ulla Haraldsson, utredare

Anders Bergh, utredare

Stefan Brené, utredare

Charlotte Fagerstedt, utredare

Annica Johansson, utredare

Anders Nordlund, utredare

Ovriga deltagare

Maria Oldegard, kommunikator

Jesper, Dahl, jurist

Anders Alexandersson, jurist

Peter Lundholm, sakkunnig tandvard och munhalsa
Johan Fastbom, medicinskt sakkunnig

Lena Johansson, utredare

Katarina Sandberg, utredare

Julia Lindstrém, utredare
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Iréne Nilsson Carlsson, folkhalsorad

Michaela Prochazka, samordnare av aldrefragor
Karin Gavelin, utredare

Carolin Holm, utredare

Christer Neleryd, expert socialtjanst
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Bilaga 2. Uppdraget

Uppdraget som gavs till Socialstyrelsen 2018.

Socialstyrelsen ska folja upp och langsiktigt hantera strategiska fragor
inom ramen for den nationella strategin for demenssjukdom och i detta ar-
bete samrada med berérda myndigheter och organisationer inom omradet.
Socialstyrelsen ska ta initiativ till att genomféra utvarderingar av nation-
ella satsningar som gérs inom demensomradet i de fall myndigheten finner
det lampligt. | arbetet ska perspektiven jamlik och jamstalld halsa beaktas.
Socialstyrelsen ska vidare redovisa en plan for arbetet senast den 1 okto-
ber 2018 och dar redogdra for hur och nar redovisningen av uppdraget
ska ske. Hela uppdraget ska slutredovisas till Regeringskansliet (Socialde-
partementet) senast den 1 juni 2022.

I regleringsbrevet for 2021 gjordes en andring av pagaende uppdrag:

Uppdraget andras pa sa vis att Socialstyrelsen sarskilt ska beskriva hur
uppdraget bidragit till att starka kommunernas forutsattningar for att im-
plementera kunskapsstdd och nationella riktlinjer, inklusive anpassningar
av demensvarden till foljd av Covid-19. Socialstyrelsen ska vidare ta fram
prioriterade forslag pa nya nationella satsningar. Denna del av uppdraget
ska delredovisas till regeringen (Socialdepartementet) senast den 31 de-
cember 2021.
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Bilaga 3. Plan for arbetet

Socialstyrelsens plan for att folja upp och langsiktigt hantera strategiska fra-
gor inom ramen for den nationella demensstrategin l&mnades till regeringen
den 1 oktober 2018. Punkterna under respektive omrade ar en sammanfatt-
ning av de aktiviteter som planerades inom ramen fér uppdraget.

Overgripande strategiska fragor

Arbeta aktivt med hognivagrupp, dialogaktdrer och andra relevanta akto-
rer for att gora fragorna synliga och kanda.

Kartlagga och beskriva hur fragorna kan stédjas.

Planera och genomfora insatser for att stodja implementering.

Folja upp innehallet i den nationella strategin for demenssjukdom.

Ge forslag pa nya omraden som beh6ver hanteras ur ett langsiktigt och
strategiskt perspektiv eller pa omraden som behdver stodjas genom nya
nationella satsningar.

Samverkan mellan halso- och sjukvard och social omsorg

Ta fram ett standardiserat insatsforlopp for nydiagnostiserade personer
med en demenssjukdom. Separat regeringsuppdrag som ska redovisas till
regeringen den 13 juni 2019.

Implementera ett standardiserat insatsforlopp

Verka for en forbattrad informationséverforing mellan hélso- och sjukvard
och socialtjanst.

Beskriva demensteam utifran personalinnehall, kunskap och uppdrag. Sar-
skilt beakta fragan om att utveckla demensteam med personal fran bade
hélso- och sjukvard och socialtjanst.

Personal

Utveckla Socialstyrelsens statistik om personal inom vard- och omsorg.
Folja utvecklingen och 6vervaga eventuella atgarder vad galler tillgang till
dels baspersonal, dels andra for demensomradet viktiga professioner
sasom specialistlakare, specialistsjukskoterskor, specialiserade arbetstera-
peuter och bistandshandlaggare.

Kunskap och kompetens

Folja utveckling av och ta initiativ for att sékra kompetensen inom de-
mensvarden i relation till malen i strategin.

Fo6lja utveckling av och arbeta for réatt kompetens bland baspersonal.
Utveckla temat demens pa Kunskapsguiden.

Arbeta med fragor inom Life Science-omradet som har baring inom de-
mensomradet. Via samverkan med TLV + LMV.
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Uppfdljning och utvardering
Inom Socialstyrelsens verksamhet:

+ Se dver mojligheterna att utveckla Socialstyrelsens hdlsodataregister och
socialtjanstregister sa att insatser till personer med demenssjukdom gar att
folja upp i storre utstrackning

« Kartlagga vilka indikatorer som finns inom demensomradet och om det
finns behov av att utveckla de befintliga eller ta fram nya.

« Utveckla metoder for att fa personer med demens och nedsatt beslutsfor-
maga att ha mojlighet att ge uttryck for sin syn pa vard och omsorg.

Utanfor Socialstyrelsens verksamhet:

 Folja utvecklingen av Svenska Demensregistret (SveDem) och BPSD-
registret.

 Folja utvecklingen av hur SveDem anvénds for nationell och lokal upp-
foljning och hur SveDems roll for forskning blir k&nd.

» Se Over BPSD-registrets betydelse for minskning av BPSD-problematik
och utveckling av icke-farmakologiska arbetssatt.

Anhoriga och narstaende

+ Folja utvecklingen av stod till anhdriga och nérstaende till personer med
demenssjukdom.

« Samverka med NKA

« Verka for att gora den informella varden och omsorgen mer jamstalld.

Samhalle

+ Kartlagga pagaende arbeten for Ett demensvanligt samhalle.

« Sprida kunskap (till exempel larande exempel) om hur miljéer och sam-
manhang kan géras mer demensvanliga. Har kan malgruppen vara allt fran
stadsplanerare till naringsidkare inom omraden som alla behdver for sin
vardag.

 Samverka med andra relevanta myndigheter for att strategiskt och langsik-
tigt verka for ett mer demensvénligt samhalle. Det géller exempelvis
MFD, Boverket, Post- och Telestyrelsen och Polisen.

Digitalisering och valfardsteknik

+ Folja utvecklingen av digital teknik inom demensvard och omsorg.

+ Kartlagga kunskaps- och kompetenslaget bland baspersonal, handlaggare
och arbetsterapeuter nar det galler ny digital teknik for personer med de-
menssjukdom.

« Utveckla hur myndigheten nar ut med stod kring etik och samtyckesfragor
nar det galler personer med nedsatt beslutsformaga.

« Utveckla mojligheten att personer med demenssjukdom far del av ny tek-
nik de vill ha och som de har nytta av.
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Bilaga 4. Svenska inifiativ med
inriktning p& demensvanligt
samhdalle

Stockholms Ianstrafik, SL

SL arbetar med tillganglighet pa olika satt, sedan 2007 arbetar tva heltids-
tjanster enbart arbetar med tillganglighetsfragor. De marker att det ar svart att
hitta fungerande l6sningar for personer med demenssjukdom men har ge-
nomfort flera tillganglighetsanspassningar som kan vara till hjalp for perso-
ner med kognitiv funktionsnedsattning.

I tunnelbanan ser stationerna olika ut genom konst och utsmyckningar, vil-
ket ska bidra till att man kéanner igen sig. Busshallplatserna ser istallet likadana
ut sa att man alltid ska forsta att det ar en busshallplats man har kommit till.

Alla med en funktionsnedsattning kan ocksa ringa ett telefonnummer for
tillganglighetsfragor for att fa hjalp och telefonen ar bemannad med personal
som fatt utbildning av funktionshinderorganisationer. Ledsagning &r gratis
och forbestalls via tillganglighetsnumret, det kan tillexempel handla om att fa
ledsagning vid byten mellan transportsétt.

Motala

Motala kommun har anvént sig av Svenskt Demenscentrums material till att
stimulera butiker att skapa demensvénliga miljoer. En demenssjukskoterska
har akt runt till stora och sma butiker och informerat samt spridit material
och erbjudit att informera all personal.

En demensskaterska har ocksa tagit kontakt med polisen i Motala och in-
formerat om Svenskt Demenscentrums utbildning Demens ABC samt sér-
skild utbildning riktad till véktare och polis.

Motala kommun &r aktiva i M6ten med minnen som Alzheimerfonden,
Svenskt Demenscentrum och Demensforbundet tog fram i ett projekt 2013—
2015. Muséer i Motala kommun erbjuder sarskilda visningar som en arbets-
grupp tar fram till personer med demenssjukdom och deras anhdriga.

Linképing
Linkdpings kommun bjuder in allménheten till olika 6ppna foreldsningar. |
maj 2022 genomfdrs en forel&sning till allmé&nheten om minnesproblem,
vilka svarigheter som kan uppsta, var och nar man soker vard, olika demens-
sjukdomar samt aktuell forskning. Information sprids i lokaltidning, sociala
medier, affischer pa till exempel vardcentraler, apotek, kollektivtrafik, polis-
myndigheten, matvarubutiker, taxi, fardtjanst och idrottsféreningar. Program-
met kommer att vara aterkommande tva ganger per ar.

Aven forelasningar riktade till olika yrkeskategorier har genomforts, bade
inom kommunen, men ocksa till personal pa fardtjansten i syfte att 6ka kun-
skapen om personer med demenssjukdom och deras behov.
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I maj 2022 kommer Linkdpings kommun tillsammans med Alzheimerfon-
den att anordna Alzheimerloppet for forsta gangen. Syftet med loppet ar bland
annat att oka uppméarksamheten kring sjukdomen. Loppet genomfors i centrala
Linkdping och ska omringas av information om bland annat kommunens verk-
samheter riktade till personer med demenssjukdom och deras anhériga.

Varen 2022 skapade Demenscenter i Linkoping en Facebooksida och en
profil pa Instagram i syfte att publicera information till allméanheten om de-
menssjukdomar och synliggora vilket stéd som finns inom kommunen.

Avesta kommun

Avesta kommun arbetar med flera demensvénliga initiativ. Bland annat har
de minnesgrupper for personer som 4r i ett tidigt skede av sin demenssjuk-
dom. I samband med grupperna beskrev deltagare problem i samband med
omsorgsresorna vilket resulterade i att kommunen utbildade alla chaufférer
om demenssjukdom. Liknande utbildning &r ocksa tankt att erbjudas till poli-
sen och butikspersonal.

Avesta kommun har sedan 2011 haft aterkommande lager for barn till per-
soner med demenssjukdom. De forsta aren var lagren riktade till unga mellan
18-30 ar men redan efter ett par ar utokades lagren och riktades till barn mel-
lan 7-17 ar och den friska foraldern. Fran 2016 utokades lagermajligheterna
eftersom intresset var stort och nu samverkar sju kommuner, Alzheimerfon-
den sponsrar kostnaden for deltagarna. Drygt 400 personer har hittills deltagit
i dessa lager och infér sommaren 2022 ar fyra lager planerade for unga vuxna
och ett lager for barn.

Kopplat till lagren finns ocksa en Facebook-grupp som har till syfte att
kunna prata med andra ungdomar och jamfora sina upplevelser. Den ger moj-
lighet till att soka rad samt att stotta andra. Via en enkaét i gruppen framkom
att ungdomarna upplevde halsoproblem inom saval fysiska, psykiska, sociala
och ekonomiska omraden. Mest var de psykiska konsekvenserna men det var
ocksa vanligt med fysiska och sociala problem. Over halften uppgav aven att
det paverkat ekonomin.

Helsingborg Stad

Helsingborg arbetar med ett utvecklingskoncept som de kallar den utfors-
kande staden”, demensvénligt Helsingborg &r en del av det och staden har ak-
tivt samarbete med forskare fran Socialhtgskolan. Malet &r att personer med
demenssjukdom ska motas av ett inkluderande samhélle som mdéjliggor val-
befinnande och trygghet. Tidigt i utvecklingsarbetet konstaterade staden att
demensvénligt samhalle ar en gemensam utmaning for flera aktérer och inno-
vativa losningar. Alla forvaltningar i kommunen deltar och man inkluderar
invanare i staden och har valt att fordjupa arbetet genom perspektiven livs-
kvalitet och att involvera invanare. Syftet ar att testa nya arbetssatt for att
battre forsta malgruppens behov i en demensvanlig utemiljo och testa och ut-
veckla I6sningar som matchar behoven. Med stdd av forskare undersoks
vilka aspekter som &r viktiga att beakta i skapandet av demensvénliga utemil-
joer och vilka metoder som anvants for att engagera och involvera malgrup-
pen i skapandet, som har varit gynnsamma.

EN NATIONELL STRATEGI FOR DEMENSSJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Tva utemiljoer har tagits fram och delaktigheten fran invanare har varit ut-
mérkande. Kunskapsspridning sker genom information och offentlig konst
som syftar 6ka medvetenheten och kdnnedom om demenssjukdom. Forskolor
har engagerats och barn har planterat i utemiljon samtidigt som de har samta-
lat om demenssjukdom med demenssjukskaéterska. Forskolorna har ocksa ta-
git del av bocker for barn om demenssjukdom.

Inom ramen for utvecklingsarbetet har en enkét genomforts gallande kun-
skap om demenssjukdom hos tre malgrupper: baspersonal i véard- och om-
sorg, personal pa kommunens évriga forvaltningar och allméanhet. Utifran re-
sultatet erbjuds bland annat forelasningar om demenssjukdom till personal
inom kommunen som tréaffar personer med demenssjukdom, men som inte
arbetar inom vard och omsorg, forelasningar till anhoriga till personer med
demenssjukdom och till ordningsvakter i samhallet.

Fler demensvanliga initiativ

Ett antal projekt och demensvanliga initiativ gallande demensvénligt sam-
halle har genomforts i Sverige. Flera av dem startades och genomfordes fore
ar 2018 och pandemin har av forklarliga skl satt stopp for nya initiativ inom
omradet. Har presenteras helt kort ett urval av de initiativ som genomforts ti-
digare och finns med i Socialstyrelsens halvtidsrapport:

» Demensforbundet har en verksamhet, Demensvanner, som syftar till att bi-
dra till ett demensvénligt samhalle. Demensférbundet formedlar kun-
skaper om demenssjukdomar till dem som anméler sig som demensvan. |
borjan av 2022 finns det drygt 9 600 demensvanner.

+ Svenskt Demenscentrum har i samarbete med polis och ordningsvakter ta-
git fram en webbutbildning riktad till poliser och ordningsvakter. Utbild-
ningen tar upp situationer dar tjanstgérande poliser och ordningsvakter
kan mota personer med demenssjukdom. Utéver webbutbildningen finns
aven en skrift och en mobilapplikation.

« Fran 2013 till 2015 drev Alzheimerfonden, Svenskt Demenscentrum och
Demensforbundet ett projekt; Méten med minnen. 83 museer var involve-
rade och man utvecklade sérskilda visningar riktade till personer med Alz-
heimersjukdom i ett tidigt stadium, deras anhdriga och vardare. Forebild
var projektet ”Meet me” pa Museum of Modern Art i New York. Ett fler-
tal museer har fortsatt dessa visningar i egen regi.

« Bibliotek i nio kommuner deltog 2016 i projektet Méten med litteratur. Pro-
jektet drevs av Regionbiblioteket Stockholm, Svenskt Demenscentrum och
Demensforbundet. Syftet var att stddja biblioteken att &ppna upp sin verksam-
het for denna malgrupp och darmed bidra till ett demensvanligt samhlle.

 Svenskt Demenscentrum har tagit flera initiativ till att stimulera livsme-
delshandeln att skapa demensvanliga miljéer. Tillsammans med Myndig-
heten for delaktighet och Demensforbundet har ett kunskapsstod riktad till
dagligvaruhandeln tagits fram. Dessutom utsigs ~Arets mest demensvin-
liga butik” vid tv4 tillfdllen, 2017 och 2018.

Svenskt Demenscentrum har tagit fram en skrift som vénder sig till all-
ménheten. Den tar upp grundldggande fakta om demenssjukdomar —
symptom, riskfaktorer och behandling — men innehaller dven goda rad for
forhallningssatt och bemétande.
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