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1 Sammanfattning

1.1 Inledning

Regeringen beslutade den 21 februari 2002 att tillsitta en arbets-
grupp med uppgift att sammanstilla befintliga kunskaper om situa-
tionen f6r personer med demenssjukdomar och deras anhériga
samt identifiera utvecklingsomriden dir dtgirder behover sittas in
pa olika nivier. Syftet med arbetet har varit att ge en nationell bild
av hur demensvarden i Sverige har utvecklats de senaste dren. I rap-
porten beskrivs fakta kring demensvirden i Sverige, goda exempel
presenteras och Demensarbetsgruppen goér en bedémning av vilka
omrdden som ir viktiga att prioritera och utveckla de nirmaste
dren.

Det ir inte mojligt att inom en verskddlig framtid bota perso-

ner med demens. Den overgripande maélsittningen med virdin-
satser ir att skapa foérutsittningar for ett gott liv i gemenskap med
anhériga och vinner sd lingt och linge det ir mojligt. Genom att
arbeta mot samma mil med medicinsk behandling och omvird-
nadsinsatser kan foérutsittningar skapas for att den demenssjuke pa
ett positivt sitt skall kunna stanna i sin hemmiljo.
Vira kunskaper om demenssjukdomarna och vad som skapar en
god demensvird har férdjupats de senaste 15 dren. Aven kunskaps-
nivin inom verksamheter som bedriver demensvard har 6kat men
den ir ojimnt spridd &ver landet och inom olika verksamheter.
Fortsatt forskning och kunskapsutveckling pd omradet ir nédvin-
dig for att ytterligare 6ka mojligheterna att bota och lindra symtom
samt Oka livskvaliteten for de demenssjuka och deras anhériga.
Men ocksd fér att minska antalet personer med stora resurskri-
vande omvardnadsbehov nir demenssjukdomarna 6kar pd grund av
dldersutvecklingen.

Resultaten frin den epidemiologiska forskningen visar att
demenssjukdomarna hor till folksjukdomarna. Antalet demens-
sjuka kommer ocksd att ¢ka, speciellt efter 2020. 23 000-24 000
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personer insjuknar 1 demens varje &r och nistan lika minga avlider.
Férutom att det stora antalet demenssjuka stiller stora krav pd
virdorganisationen 1 sin helhet, s§ medfor ocksd det stora antalet
nyinsjuknade och antalet avlidna i demenspopulationen krav pd att
dels organisationen av demensutredningar fungerar och dels krav
pa hur virden i livets slutskede hos demenssjuka ordnas.

1.2 Utredning och diagnos

En demensutredning har fyra viktiga aspekter: att faststilla
diagnos, ge medicinsk behandling och underlag f6r en god omvaird-
nad samt att ge information och stédja den drabbade och de anhé-
riga. Detta stdd ir viktigt for att kunna acceptera och lira sig att
leva med en demenssjukdom. En god diagnostik och kunskap om
demenssjukdomar ir en férutsittning f6r att anhériga skall kunna
fungera 1 sin nya roll som anhérigvirdare och informa-
tion/utbildning ir hir av mycket stort virde. Dessutom underlittar
en faststilld diagnos den virdplanering som forr eller senare blir en
nédvindighet. Dirfor dr det viktigt att striva efter att alla personer
med misstinkta symtom fir méjlighet till en utredning s3 tidigt
som mdjligt 1 sjukdomsutvecklingen dven om det ir viktigt att pi-
peka att man i bérjan av en sjukdom kan ha minga goda &r tillsam-
mans med anhdriga.

Utredningskapaciteten ir begrinsad och nigon form av priori-
tering méste ofta ske. Om vi antar att det finns cirka 139 000 de-
menssjuka 1 Sverige och antalet nya fall ir drygt 23 000 per 4r, ir
det rimligt att inriktningen i férsta hand bér vara att utreda och
faststilla diagnos pd alla nyinsjuknade. Omfattning och innehall i
utredningarna kan variera med sjukdomens svarighetsgrad.

Men det ir ocksd av stort virde att personer som har en lingt
framskriden demenssjukdom, men som inte tidigare fitt en
diagnos, ocksd fir mojlighet till en utredning framfér allt for att
utesluta andra sjukdomar och for att fa tillging till adekvat medi-
cinsk behandling. Nir utredning pabdrjas senare 1 sjukdomsfor-
loppet méste fokus liggas pd att {8 en god medicinsk behandling av
beteendesymtom och ge underlag f6r omvérdnadsinsatser, detta
inte minst for att 6ka férstdelsen hos vdrdarna f6r olika symtom.

Demensutredningar piborjas vanligen 1 primirvirden. Hur om-
fattande en utredning skall vara beror sjilvfallet pd den kliniska bil-
den 1 det enskilda fallet, ibland kan en utredning avslutas i primir-
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varden. Ibland méste remittering till specialistenhet ske. Det finns
ingen Svre dldersgrins f6r demensutredningar.

Primirvrdslikarna har kontakt med patienter med demens 1 alla
stadier. Personer med misstinkt demens kan soka fér utredning
bide tidigt och sent i sjukdomsférloppet. En god kunskap i pri-
mirvirden ir viktig for att identifiera och utreda misstinkt demens,
men ocksd for att personer med behov av kvalificerad utredning
skall remitteras till specialist. Med hinsyn till det kvantitativt stora
problemet med demenssjukdomar och behov av omfattande kun-
skap anser Demensarbetsgruppen att en éversyn av allminlikarnas
utbildning/vidareutbildning bor géras med syfte att sikerstilla att
de skall 13 tillrickliga kunskaper om demenssjukdomar, diagnostik
och behandlingsalternativ.

Samverkan mellan primirvird och specialistsjukvird samt mellan
landsting och kommuner ir viktig redan i samband med utred-
ningen fér att i god tid planera f6r stodinsatser. Inom manga om-
rdden kommer den demenssjuke under sjukdomstérloppet att ha
behov av insatser frin bdde landsting och kommun. Dessa insatser
mdste samverka och stédja varandra utifrin en gemensam maélsitt-
ning f6r att sikerstilla att den demensdrabbade fir vird och om-
sorg av god kvalitet.

Det finns en rad olika virdprogram fér utredning av personer
med misstinkt demenssjukdom. I grunden ir dessa likartade och
baseras 1 de flesta fall pd aktuell kunskap. En samordning i form av
en minimistandard ir dock ett viktigt jimlikhets- och kvalitetskrav.
En sddan samordning bor stimuleras genom nationella riktlinjer.

En faststilld demensdiagnos kan bli en chockartad upplevelse
med krisreaktionens alla yttringar bide hos den demente och de
anhériga och hir behdvs bdde trost och empati men ocksd profes-
sionell kunskap 1 krishantering. Demensarbetsgruppen anser att
samtalsstdd med personal som har kompetens kring demenssjuk-
domar alltid skall erbjudas i samband med utredning/diagnos bade
till den demenssjuke och till nirmaste anhériga.

1.3 Omvardnad

Omvirdnadsforskningen har gett oss ny kunskap om férutsitt-
ningar och villkor {6r den goda omvirdnaden av demenssjuka per-
soner. Det ir viktigt att denna kunskap sprids och anvinds éverallt
dir demenssjuka vardas, bide i det egna hemmet och i det sirskilda
boendet men ocksd inom den slutna sjukhusvirden. Det méste fin-
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nas resurser for en god omvardnad, i form av kunnig personal, till-
ricklig bemanning, kontinuerlig handledning och kunskapsutveck-
ling. Det behévs ocksd férutsittningar 1 form av anpassade boen-
deformer f6r dem som kommit lingre i sjukdomsutvecklingen.

En viktig férutsittning for den goda omvardnaden ir hur vird-
personalen ser pid den demenssjuke. Den demenssjuke fir inte
uppfattas som ett vrdobjekt utan som en alldeles vanlig minniska
med problem pd grund av sin demenssjukdom. Den som drabbats
av demens har samma kinslor och behov som fanns i det tidigare
friska livet, fastin uttrycken kan pdverkas av sjukdomen. Den
drabbade har minnen och upplevelser frin sitt tidigare liv och lever,
trots sin sjukdom, i nira kontakt med omgivningen. Det innebir
att omvardnadsrelationen méste bygga pd respekt och att personens
virdighet férsvaras. Man kan underlitta {6r personen att kommu-
nicera genom att behandla honom eller henne som en person med
sammanhingande tankar. Att utveckla och behilla denna attityd till
den demenssjuke kan vara svért i den ofta tidspressade vardagsom-
vidrdnaden. Dirfér behover virdarna arbeta i en miljo med en
levande vérdfilosofi och {3 tid for reflektion. Den méjligheten finns
inte alltid i dag. Hir behdvs en kontinuerlig kvalitetsutveckling i
verksamheterna.

Malsittningen med att stodja en person med demens bor vara
lika oberoende av vilka behandlingsformer och sociala insatser som
anvinds. For att dstadkomma detta miste kunskapen utvecklas om
hur omvédrdnad, miljé6 och likemedelsbehandling interagerar och
hur de kan samverka.

Den nya IT-tekniken ger mojligheter att forbittra omvardnaden
och det finns en stor utvecklingspotential som bér tas tillvara men
tekniken méste anvindas med stor respekt fér den personliga inte-
griteten och minniskovirdet hos den demenssjuke.

Det ir viktigt att utveckla kunskaperna om palliativ vard for all
personal inom demensvirden. Demensarbetsgruppen anser att den
virdfilosofi som utvecklats inom den palliativa virden skall tillim-
pas ocksd inom demensvirden. Detta stiller krav pa savil ledarskap
som utbildning av virdpersonal.

1.4 Medicinsk behandling och rehabilitering

I dag finns likemedel som ger en lindring av symtomen vid de-
mens, det har dock inte sikert visats att de har en bromsande effekt
pa sjukdomen. Storleksmissigt dr behandlingseffekterna smi och
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alla svarar inte pi behandlingen. Aven smi positiva forbittringar
kan dock vara betydelsefulla. Behandling bide med kolineste-
rashimmare och memantin minskar virdbehov hos personer som
behandlas. Frigan om dessa likemedels kostnadseffektivitet ur ett
samhillsekonomiskt perspektiv ir dock komplicerad och kommer
att belysas 1 den kommande rapporten frin SBU om evidensbaserad
demensvird. Genom symtomlindring kan en behandling med dessa
likemedel skapa forutsittningar for en foérbittrad vird bide 1 ordi-
nirt och i sirskilt boende. Det finns studier som tyder p3 att like-
medlen kan skjuta upp behovet av flyttning till sirskilda boende-
former eller motsvarande, men dven denna friga ir komplicerad
och behover undersékas ytterligare. Utifrdn den férsiljnings-
statistik som finns 1 dag kan det antas att cirka 30 procent av per-
sonerna med litt till méttlig Alzheimers sjukdom fir behandling
med kolinesterashimmare. Demensarbetsgruppen anser att fler
demenssjuka in de som fir likemedelsbehandling skulle kunna ha
nytta av behandling och bér {8 prova detta. For att detta skall vara
mojligt krivs att tillgdngen till utredning och diagnos ékar och att
kunskaperna kring likemedelsbehandling 6kar frimst i primir-
virden.

En fortldpande medicinsk kontakt skapar en viktig trygghet for
den drabbade och anhériga och skapar férutsittning for att upp-
ticka medicinska problem p3 ett tidigt stadium samt utgér en vik-
tig forutsittning for god omvirdnad. Detta giller inte minst att
kunna erbjuda en adekvat smirtbehandling. Denna kontakt behévs
ocksd 1 samverkan med kommunens insatser. Det forutsitts att
huvuddelen av en sddan kontakt sker inom primirvirden.

Kunskapen om beteendesymtom (BPSD), vad som ligger bakom
och hur man bér behandla ir otillricklig idag. En ¢kad kunskap om
orsaken till BPSD ir en viktig forutsittning for att héja livskva-
liteten hos personer med demenssjukdomar och férbittra virden
och omsorgen. Aven anhérigas situation skulle kunna forbittras.

For att underlitta demenssjukas vistelse i somatisk akutsjukvird
nir detta ir nédvindigt, behévs mer kunskaper om demenssjukas
behov inom akutsjukvirden. En méjlighet att férbittra situationen
skulle kunna vara att det finns tillgdng till en demenssjukskoterska
vid akutklinikerna som kan stédja och handleda personalen. Detta
system har provats med framging vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala.

Demenssjuka personer fir i dag inte tillging till rehabilitering 1
den utstrickning de har behov av. Det ir viktigt att demenssjuka
far tillgdng till anpassad rehabilitering fér kroppsliga funktionshin-
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der som uppstdr vid t.ex. stroke eller hoftledsfrakturer bdde for
okad livskvalitet och f6r att inte pdskynda demensutvecklingen.

1.5 Stod i ordinart boende

Minga demenssjuka bor kvar hemma i ordinirt boende under en
lang tid under sjukdomsutvecklingen. Dirfér behovs sirskilt
utvecklade hjilp- och stédinsatser som riktar sig till dem och deras
nirstdende. Demensenkiten 2002 visar att stddinsatserna som rik-
tar sig till demenssjuka i ordinirt boende ir mycket olika utveck-
lade 1 kommunerna. I en del kommuner finns en medveten plane-
ring och strategi f6r hur kommunen skall beméta och ge indivi-
duellt anpassad omsorg till personer med demenssjukdomar. P3
ménga andra hill ir kunskapen otillricklig bdde om de demens-
sjukas och deras anhérigas behov och den verksamhet och de resur-
ser som erbjuds foér att kunna méta dessa behov.

Den viktigaste nyckeln till ett gott omhindertagande ir en med-
veten planering och strategi 1 samverkan mellan huvudminnen f6r
hur man skall beméta och stédja demenssjuka och deras anhériga
frdn utredning och diagnos under hela sjukdomsutvecklingen fram
till vérd 1 livets slut. I den strategin behéver minga olika delar fin-
nas med. Det handlar om att ha hég tillginglighet och bra informa-
tion, att aktivt séka upp personer som kanske inte kan eller vigar
soka hjilp, att gora anhériga mer delaktiga 1 virdplanering, erbjuda
stdd 1 hemmet och pd dagverksamhet, avlésning f6r anhériga som
ir individuellt utformad och trygghet att mer hjilp kan ges nir det
behévs. Det handlar ocksd om att ha en vil genomtinkt virdkedja
didr man kan planera f6r att stédinsatserna utokas i takt med att den
demenssjuke fir stérre omsorgsbehov.

For att ge stimulans till den demenssjuke och ge avlésning till
den anhoérige kan stédformer behéva utvecklas 1 bdde innehall,
flexibilitet och omfattning for att en god demensvard skall kunna
erbjudas pa lika villkor dven f6r hemmaboende demenssjuka perso-
ner. For att t.ex. korttidsboendet skall fungera bra f6r den demens-
sjuke bor korttidsplatserna ligga for sig och inte som enstaka lediga
rum inom det sirskilda boendet, eftersom arbetet kriver stor flexi-
bilitet och kunnande med avlésning och vixelvird fo6r demenssjuka
personer. Det ir viktigt att det finns sirskilt utvecklade korttids-
boenden f6r demenssjuka och att kvaliteten dr god 1 de avlésande
insatserna for att de anhoériga skall kunna kinna sig trygga.
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Det ir positivt att det finns goda exempel dir stédinsatserna
fungerar bra och att det i mdnga kommuner ocks3 finns en vilja och
konkreta planer pd att utveckla demensvirden pd olika sitt. De-
mensarbetsgruppen anser att alla kommuner och landsting borde
ha en gemensam demensvardsplan som man tagit fram i samverkan.

Hjilpmedlen f6r demenssjuka ir for lite kinda och det ir svért
fér anhoriga att f information om vilka hjilpmedel som finns. T
Demensférbundets enkit har endast 39 procent av dem som svarat
fatt sddan information. Det ir ocksd stora skillnader mellan olika
kommuner och landsting hur hjilpmedelsverksamheten ir organi-
serad, vilka hjilpmedel som tillhandahills och i vilken min de ir
subventionerade eller kostnadsfria. Ansvarsférdelningen ir ocksd
oklar mellan kommuner och landsting nir det giller vem som skall
tillhandahélla hjilpmedel. Demensarbetsgruppen anser att det
behévs en tydligare ansvarsférdelning, bittre information om
hjilpmedel och mer kunskap om hur hjilpmedel kan anvindas fér
att forbittra livssituationen fér demenssjuka som bor kvar i det
egna hemmet och deras anhériga.

1.6 Sarskilt boende

Innehdllet och utformningen av sirskilt boende fér demenssjuka
personer har sedan man startade verksamheter i bérjan av 1980-
talen varit 1 stindig férindring. Dels har bostiderna anpassats till
demenshandikappet men ocksd 1 hég grad till de ekonomiska och
strukturella férutsittningar som finns. Det finns kommuner som
avvecklar sm& gruppboenden utan koppling till andra dldreboende-
platser, av ekonomiska skil men ocksd pd grund av den sdrbarhet
som smi personalgrupper har utan dagligt st6d frén sin arbets-
ledning. En 6kad differentiering av demenssjuka personer i sirskilt
boende pdgir i olika takt i kommunerna i landet, dir man organi-
serar avdelningar i sirkilt boende speciellt f6r demenssjuka men
kanske inte alltid med gruppboendets utformning och innehall.
Man kan ifrigasitta om man kan kalla dessa boenden for grupp-
boenden i dess ursprungliga mening eftersom inte alltid férutsitt-
ningarna; specialutbildad personal, virdfilosofi och specialiserat
demensinriktat innehdll i vdrden kan erbjudas. Kvarboende i det
egna hemmet 6kar med stdd av insatser i form av dagvird, kort-
tidsboende, anhérigstdd, tekniska hjilpmedel och bittre likemedel.
Detta innebir att flyttning till gruppboende 1 dag ofta sker sent i
demenssjukdomen och att man blir kvar under hela sjukdomstiden.
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Innehdllet 1 virden blir d ett annat in i den ursprungliga tanken
for gruppboendet.

Denna utveckling sker ibland utan att det finns en medveten
strategi och helhetssyn pd den demenssjukes och hans eller hennes
anhorigas behov eller utan att vdrdpersonalen har fitt kunskap om
och insikt 1 de nya krav som stills pd innehdllet 1 virden. Utveck-
lingen och férindringarna styrs ofta mer av omvirldsfaktorer som
vikande ekonomiska resurser och ett 6kande antal personer med
demenssjukdomar dn av vira 6kande kunskaper om hur innehéllet i
demensboendet skall vara fér att ge den bista omvirdnaden.
Demensarbetsgruppen anser att det finns ett stort behov av kva-
litetsutveckling 1 de sirskilda boendeformerna fér demenssjuka
personer dir de kunskaper som kommit fram genom de senaste
drens forskning fir genomsyra arbetet.

Omfattningen av likarinsatserna i sirskilt boende efter Adel-
reformen har pd olika sitt uppmirksammats. Demensarbetsgrup-
pen anser att eftersom de flesta som bor 1 sirskilt boende har en
demenssjukdom ir det angelget att demenssjukas medicinska om-
hindertagande i sirskilt boende (diagnostik, likemedelsbehandling,
likarkontakter) ses dver.

1.7 Réattighetsbegransningar och tvang

Mainga personer med demenssjukdom har nedsatt kognitiv férméiga
och kan dirfér ha svrt att ta stillning till och fatta beslut om sin
vard och omsorg som medicinska tgirder, likemedelsbehandling,
flyte till sirskilt boende, den dagliga omvardnaden, skétsel av per-
sonlig hygien, intag av mat och dryck. Det kan ocksi handla om
tgirder for att hindra personen frin att komma till skada eller att
skada andra, t.ex. l3s, larm eller en fastspinningsanordning. I dessa
sammanhang ankommer det pd personalen eller anhériga att, ut-
ifrdn gillande lag och med respekt fér den enskilde individens
integritet, sjilvbestimmande och rittssikerhet, f6rséka tolka den
enskildes vilja. Sirskilt svart dr detta i situationer dir den enskilde
motsitter sig en vird eller omsorgsinsats som kan anses nédvindig
eller d& personer genom egna handlingar riskerar att utsitta sig sjilv
eller andra for fara.

Flera studier visar att fysiska begrinsningstgirder som l3s, selar,
bilten och singgrindar ir vanliga inom ildreomsorgen och att det i
forsta hand ir demenssjuka personer som ir féremdl for dessa
dtgirder. Gemensamt f6r de personer som har begrinsningar ir att
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de har ett stort behov av omvirdnad, dilig motorisk férmiga och
svarighet att kommunicera. Begrinsningstgirderna anvinds till
allra storsta del med motivering att det sker for att skydda den
demenssjuke frin fall och andra skador. Studierna visar ocks3 att
det inte dr ovanligt att begrinsningsdtgirder anvinds rutinmissigt,
under ldng tid och i vissa fall i1 strid med gillande lag. Grinszonen
ir oklar mellan vad som kan betecknas som en begrinsningsitgird
till skydd fér individen och en tvingsitgird som strider mot
gillande lag. Den enskilde ir 1 dessa fall ofta utlimnad &t godtycke
vilket gor rittssikerheten svag. Samtidigt saknar personalen vig-
ledning for sitt handlande.

Studierna visar ocksg att det ir mojligt att genom 6kad kunskap
och forindrade attityder hos personalen minska anvindningen av
begrinsningsitgirder. Ett gott bemdtande, kunskap om oro och
aggressivitet, dess utlésande orsaker och hur man beméter proble-
matiken ir en nddvindighet for att kunna ge god omvirdnad. Det
ir dirfor viktigt att vdrdarna erbjuds stéd genom regelbunden
klinisk handledning for att orka hantera dessa krivande virdsitua-
tioner.

God kunskap och ett bra bemétande 16ser dock inte alla situa-
tioner dir man méste skydda en person som pa grund av sitt eget
handlande riskerar att utsitta sig sjilv och andra for fara. Studierna
visar att personalen tycker att det dr svirt att tillimpa nuvarande
lagstiftning. Den ger inte tillricklig vigledning fér hur de ska
handla. Valet mellan att antingen inféra en begrinsningsdtgird for
att skydda en person eller andra frin skada eller att avstd och ris-
kera att utsdtta personen eller andra upplevs som ett svirt etiskt
dilemma.

Demensarbetsgruppen anser att de studier som gjorts visar att
nuvarande situation ir klart otillfredsstillande. Atgirder maste
vidtas for att stirka den enskildes rittssikerhet och att ge perso-
nalen bittre stdd, kunskap och tydligare vigledning i lag for sitt
handlande.

De forslag som nu utreds kring lagliga stillféretridare f6r be-
slutsinkompetenta vuxna kommer att innebira storre rittssikerhet
for den enskilde och ge personal inom vird och omsorg bittre for-
utsittningar att genomfora insatser dd en legal foretridare gett sitt
medgivande.

Dessa forslag kommer dock inte att behandla frigan om be-
grinsningsdtgirder.
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Socialstyrelsen tillskrev 1999 regeringen och féreslog att en ut-
redning skulle tillsittas for att se dver gillande lag 1 syfte att stirka
rittssikerheten for dldre personer med nedsatt autonomi.

Demensarbetsgruppen delar denna mening och anser ocksg att
det finns behov av 6versyn av gillande lag. Det ir inte ovanligt att
personer med demenssjukdom utsitts for frihetsinskrinkningar
som strider mot lag. Samtidigt kinner personalen olust infér ett
beslut om begrinsningsitgird, och nuvarande lagstiftning ger inte
ndgon tydlig vigledning om vilka begrinsningsitgirder som fir an-
vindas och var grinsen mot tving gir. En sirskild utredning bér
dirfor tillsittas med uppgift att dverviga och ta stillning till om det
fordras en sirskild lagstiftning som gér det mojligt att vidta tvdngs-
dtgirder efter noggrann prévning, etiska principer och d3 alla andra
frivilliga utvigar prévats. Demensarbetsgruppen menar att en sddan
lagstiftning skulle minska det tving som férekommer inom de-
mensvirden. Demensarbetsgruppen vill sirskilt betona vikten av att
en sidan lagstiftning inte fir tilldta begrinsningsitgirder som er-
sittning for vird och omsorg.

Demensarbetsgruppen anser vidare att det krivs kompetens- och
kvalitetsutveckling inom demensvirden {6r att ge personalen moj-
ligheter att ge en god omvirdnad dir ett minimum av begrins-
ningsitgirder anvinds. Riktade utbildningssatsningar kring etik,
attityder och rittssikerhet f6r de demenssjuka kan vara ett bra sitt
att stodja denna utveckling.

Lokala riktlinjer och handlingsplaner fér att undvika begrins-
ningar och tving bér tas fram i samtliga landsting och kommuner
nir ny lagstiftning finns pd omrddet, som ger personalen stéd i hur
man skall tillimpa lag, foreskrifter och etiska foérhallningssitt nir
det giller att skydda en demenssjuk person frin fall eller annan
skada 1 varje enskilt fall.

Det finns behov av en bred etisk diskussion kring avvigningen
mellan anvindande av begrinsningar och tving for att skydda och
att tilldta personlig frihet s ldngt som mgjligt. Denna diskussion
boér foras inte bara bland personal i demensvirden utan ocksi med
anhorigféretridare och allminheten.

1.8 Stod till anhoriga

Trots de senaste &rens 6kade uppmirksamhet pd de anhorigas
situation och den statliga stimulanssatsningen Anhérig 300 som
riktade sig till samtliga kommuner i Sverige saknas sirskilda insat-
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ser for nirstdende till demenssjuka i en fjirdedel av kommunerna.
Kommunerna redovisar sammantaget en kraftig 6kning av utbudet
av anhorigstdd enligt Socialstyrelsens slutrapport av Anhérig 300.
Diremot finns mindre beligg fér en motsvarande utveckling av
kvaliteten och in mindre fakta som belyser huruvida hjilpbe-
hévande anhoriga verkligen fir stéd. I en studie inom ramen fér
Anhérig 300 arbetet i Stockholms lin, framkommer att en majori-
tet av dem som ger hjilp, inte sjilva fitt information om att de i sin
tur kan 3 hjilp. Demensforbundets enkitundersékning till anhé-
riga visar pd ett liknande resultat. Att det finns en kontaktperson i
kommunen, (demensskoterska, anhérigkonsulent eller liknande),
som kan ge information och lotsa i virdsystemet har visat sig vara
virdefullt och uppskattat liksom regelbundet likarstod. Ytterligare
medel {6r en fortsatt utveckling av anhérigomsorgen har férdelats
till kommunsektorn genom den nationella handlingsplanen fér
hilso- och sjukvirden. Demensarbetsgruppen anser att det ir vik-
tigt att satsningen fortsitter att foljas upp pd nationell nivd.
Demensarbetsgruppen anser ocksd att de avldsningsverksamheter
som nu har utvecklats pd minga hill i landet behover en fortsatt
kvalitetsutveckling i bdde omfattning, innehdll och tillginglighet. I
ménga kommuner och landsting saknas ocksd genomtinkta strate-
gier for stod till anhériga genom sjukdomsutvecklingen. Stédbeho-
ven ser olika ut i samband med diagnos, nir den sjuke bor kvar i1 det
egna hemmet, i samband med en eventuellt flyttning tll sirskilt
boende, delaktighet i vardagslivet 1 demensboendet, samt efter-
levandestdd. T de planer for demensvirden som kommuner och
landsting 1 samverkan upprittar bor ett genomtinkt nirstdendestod
vara en viktig ingrediens.

I detta sammanhang dr det ocksd viktigt att uppmirksamma jim-
stilldhetsperspektivet. Att hustrur och déttrar ofta tar ansvaret
innebir att kdnsstereotypa ménster, med kvinnor som omsorgs-
givare, riskerar att vidmakthéllas. Landsting och kommuner méste
ta tillvara kunskaperna p detta omrdde och anta strategier for att
bryta dessa, for sdvil individ som samhille, negativa méonster.

Anhérigorganisationerna spelar en viktig roll i stédet till de
anhoriga. Deras verksamhet bér uppmuntras och stédjas bide pd
lokal och nationell niva. Stodtelefonverksamheterna som organisa-
tionerna p nationell nivd bedriver med hjilp av statliga stimulans-
medel bér permanentas.
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1.9 Unga demenssjuka

Gruppen unga demenssjuka ir liten och ganska osynlig i samhillet.
Risken att drabbas av en demenssjukdom 1 yngre ar har inte okat
men med hjilp av bittre diagnosmetoder och bittre kunskaper om
demenssjukdomarna har man i dag stérre méjlighet att tidigt iden-
tifiera en demenssjukdom dven hos yngre personer.

Nir sjukvirden, ofta i form av kontakt med féretagshilsovirden,
moter yngre personer med tidiga demenssymtom, ir det litt att
forvixla dessa forsta tecken pd demens med depression, kroppsliga
sjukdomar, alkoholproblem, svir livssituation, stress och migrin.
Detta gor att det kan ta mycket ling tid innan en riktig diagnos
stills och den demenssjuke och dennes anhériga kan {3 adekvat
stdd och behandling. Det finns fortfarande en stor okunskap om
att demens ir en sjukdom som inte bara drabbar ildre personer.
Man vet ocksd for lite om gruppen yngre demenssjuka och deras
behov inom bide hilso- och sjukvirden och socialtjinsten. Kun-
skaperna om hur demenssjukdomar drabbar yngre personer och
deras speciella behov behéver spridas mycket mer framfér allt hos
primirvirden och féretagshilsovirden som fér de drabbade ofta ir
den forsta kontakten med sjukvirden.

I och med att kunskaperna om demenssjukdomarna 6kar hos
allminheten blir allt fler personer oroliga fér att symtom som min-
nesstdrningar och koncentrationsproblem kan vara tidiga tecken pd
en demenssjukdom. Fler soker likare for att f8 en demensutred-
ning. Detta innebir ocksd att det blir ett 6kat tryck p utrednings-
resurser och kompetens hos primirvird och féretagshilsovird.

Eftersom yngre demenssjuka ofta har en annan livssituation in
ildre dr det sillan limpligt att yngre fir sina stédinsatser tillsam-
mans med ildre. Det kan gilla dagvard eller flytt till ett sirskilt bo-
ende. Bide f6r den sjuke och de anhoriga dr det viktigt att det finns
tillgdng till dagverksamhet och boende som passar f6r yngre.
Ibland kan det vara en bittre 16sning att stddet ges i form av per-
sonlig assistans som kan anpassas till den demenssjukes och dennes
familjs individuella behov, andra gdnger ir det avlésning i form av
dagvird som fungerar bist f6r familjen.

Att {4 utbyta tankar, kinslor och upplevelser med andra 1 ungefir
samma 3lder och som ir med om samma sak, har visat sig géra till-
varon littare f6r minga unga anhériga. Det visar erfarenheten med
ung anhorig projekten och nitverken fér unga anhériga som
Demenstérbundet och Alzheimerféreningen driver. Nir det giller
informationen bor den ges si tidigt som mojligt och sedan fort-
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l6pande uppdateras. De anhériga behéver saklig information om
sjukdom och prognos. Det ir ocksd viktigt med uttdmmande in-
formation och stddinsatser, sociala rittigheter, vrd och omsorg.

Demensarbetsgruppen anser att en bred nationell informations-
satsning om yngre personer med demenssjukdomar skulle 6ka kun-
skaperna hos bdde allminheten och virdgivarna och underlitta
snabbare och mer adekvata stédinsatser till de drabbade och deras
anhériga.

Allt fler utvecklingsstérda blir gamla pd grund av att de fitt ett
bittre stod genom livet. Det innebir ocksd att fler utvecklings-
storda kommer att f en demenssjukdom sent i livet. Vid Downs
syndrom framtrider bdde dldrandeprocessen och demenssymtomen
mycket tidigare in hos normalbefolkningen. De sirskilda behov
som dessa personer har gloms ofta bort. Kunskaper och insatser f6r
demenssjuka utvecklingsstérda behéver utvecklas pd de allra flesta

hill 1 landet.

1.10  Sprak och kulturella skillnader ger sarskilda behov

Antalet dldre med annat modersmil dn svenska har 6kat och kom-
mer att Oka kraftigt de nirmaste &ren. Detta innebir att antalet
ildre med demenssjukdomar kommer att 6ka kraftigt ocksd bland
dem. Det finns ett allt storre behov av att uppmirksamma dessa
personer och deras anhériga i planeringen f6r en god demensvérd 1
kommuner och landsting. Sprikproblem och bristen pd kunskap
om demens kan orsaka mycket lidande, ridsla, férvirring hos de
ildre invandrarna och deras anhériga. Nir dessa personer méter
sjukvdrden och den kommunala idldreomsorgen behéver de triffa
personal med kunskap om deras speciella behov och férutsitt-
ningar och som kan ge information som gir att férstd. De behover
erbjudas en omvirdnad som ir anpassad efter dessa behov. Det
finns alldeles for lite kunskap och en dilig beredskap hos huvud-
minnen att mota de dldre invandrarna med demenssjukdomar och
deras anhorigas behov. Ett forsta steg till bittre kunskap och in-
formation skulle vara att {3 en vidare nationell spridning av det in-
formationsmaterial som tagits fram av demensférbundet till apo-
tek, virdcentraler, bibliotek och dldreomsorgsférvaltningar.

Nir det giller de nationella minoriteterna finns goda exempel pd
anpassade verksamheter, som till exempel demensgruppboende fér
samer frin de andra nordiska linderna. Ett 6kat samarbete och
utbyte av erfarenheter mellan linderna skulle vara virdefull for att
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ge idéer och kunskaper i de kommuner dir man har stérre grupper
av minoritetsbefolkning. Ett nordiskt projekt fér kunskapsutbyte
kring demensvirden som nyligen startats upp pa initiativ frn nor-
diska ministerrddet kommer férhoppningsvis att bidra till en posi-
tiv utveckling av stddinsatser f6r de nationella minoriteterna.

1.11  Personal, utbildning och kompetensfoérsorjning

Kunskap idr en av de viktigaste faktorerna fér att utveckla demens-
virden och héja kvaliteten 1 behandling, omvirdnad och omsorg.
Kunskapsnivdn inom verksamheter som bedriver demensvard ir
ojimnt férdelad &ver landet. Det finns mycket kvar att gora for att
kunskaperna skall n ut till samtlig personal inom virden som mo-
ter demenssjuka personer.

Demensarbetsgruppen anser att personalférsérjningsfrigan ir av
avgorande betydelse f6r utvecklingen mot en god demensvérd.
Samtliga inblandade aktérer har ett ansvar for att lyfta fram de vir-
den som finns i arbetet inom virden och omsorgen om personer
med demenssjukdom. Det ir ocksd viktigt att lyfta fram de utma-
ningar som féljer av de ofta komplicerade medicinska och sociala
sammanhang som virden och omsorgen méste hantera. Behovet av
att samarbeta, utifrdn en gemensam respekt f6r de enskilda indivi-
derna, bér bilda utgdngspunkt for utvecklingsarbetet inom perso-
nalomridet. Det dr ocksd av central betydelse att arbeta f6r en god
och stimulerande arbetsmiljé f6r personalen inom demensvarden.

Det finns ett stort behov av demenskunskap i olika grad och
omfattning pd samtliga grundutbildningar inom vird och omsorg.
Det giller alla olika professioner i virden eftersom de demenssjuka
utgdr en stor grupp som har minga kontakter inom sjukvérden,
tandvérden och dldreomsorgen.

Det finns ett stort behov av spetskompetens med demenskun-
skap inom olika professioner framfér allt bland likare i allmin
medicin, geriatrik och psykiatri, sjukskéterskor, underskéterskor
och virdbitriden men ocksd bland arbetsterapeuter, psykologer,
sjukgymnaster, arbetsledare och bistdndsbedémare. Dessa profes-
sionella med spetskompetens midste ocksd f mojligheter att fort-
sitta utveckla sin kompetens och sina kunskaper genom forskning
och utveckling inom demensomradet.

Behovet av handledning till all personal inom demensvirden ir
stort, dels vardagshandledning av arbetsledare, sjukskéterska eller
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genom teamet, dels regelbunden professionell handledning for att
reflektera, medvetandegéra och hilla virdfilosofi, mil och metoder
levande.

Stimulans till nya utbildningsformer som team- och arbetslags-
utbildningar behévs och utveckling av littllginglig information
och utbildning genom nitburna kurser via Internet och som kan nd
hela landet.

Den kunskap som vi har om olika metoder i demensvirden och
arbetsledningens betydelse f6r en god demensvird behéver spridas
mer till verksamheter och beslutsfattare.

1.12 Samverkan och spetskompetens

En god demensvird bedrivs med bide hilso- och sjukvéirdslagen
och socialtjinstlagen som grund och kriver en nira samverkan
mellan huvudminnen med méngprofessionellt teamarbete och en
medveten gemensam strategi fér hur man beméter och omhinder-
tar de demenssjuka och deras nirstdende under hela sjukdomsut-
vecklingen. Hir finns i dag stora brister i samverkan, planering och
vardprocesser i demensvirden. Hilften av landets kommuner sak-
nar idag ett virdprogram eller en sammanhillen plan fér demens-
varden. De vdrdprogram som finns behéver utvecklas och framfér
allt dven omfatta strategier och en organiserad samverkan inom
ramen for virdkedjan. Det pagir visserligen ett arbete for att ut-
veckla planer och virdprocesser 1 samverkan mellan huvudminnen
men hir behover ytterligare insatser goras de nirmaste dren. En
forutsittning for ett gott omhindertagande av de demenssjuka och
deras anhériga dr att medicinska insatser och social omvirdnad gir
hand i hand och att den individuella virdplaneringen sker gemen-
samt.

Aven om en stor del av demensutredningarna och behandlings-
insatserna kan och skall utféras inom primirvdrden och demens-
kunskaper dr viktiga f6r bdde allminlikare och &vrig hilso- och
sjukvdrdspersonal sd ir dven likare med specialistkompetens kring
demenssjukdomar viktiga for att kunna fungera som konsulter och
utvecklare 1 primirvirden. Det ir orovickande att vi har en utveck-
ling dir allt firre viljer att bli geriatriker eller psykiatriker med ild-
rekompetens.

De speciella utredningsenheterna spelar en viktig roll nir det
giller att kunna erbjuda mer kvalificerade demensutredningar nir
det behdvs. Enheterna har ocksd betydelse f6r kunskapsutveckling
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och forskning kring demensvérden. Det finns fortfarande behov av
att utveckla och férdela resurserna bittre 6ver landet. Den utveck-
ling som sker i flera landsting att féra mer resurser till den 6ppna
virden vilkomnas av Demensarbetsgruppen men det fir inte ske pd
bekostnad av en utarmning av den spetskompetens som 1 dag finns
inom de speciella utredningsenheterna. En utveckling mot ett mer
sammansatt omhindertagande lokalt genom nirvard/nirsjukvird/-
ildrevirdcentraler eller andra former av organiserad samverkan
skulle vara mycket positivt f6r de demenssjuka och deras nir-
stdende.

Spetskompetensen 1 demensvirden ir mycket viktig fér att
behilla, utveckla och sprida kunskap om demenssjukdomarna, god
omvirdnad och de demenssjukas och deras nirstiendes behov. Vi
konstaterar att resultatet av demensenkiten pd ett mycket tydligt
sitt visar att dir det finns demenssjukskéterskor, demensvards-
utvecklare, annan personal med specialutbildning 1 demens
och/eller demensteam finns det ocksd bittre férutsittningar for
samverkan och goda férutsittningar fér en god demensvard. Det ir
allt for & kommuner som har tillgdng till sddan spetskompetens.
Men vi ser ocksd att vissa kommuner har planer pd att utdka resur-
serna. Tillgdng till demenssjukskoterska eller motsvarande bér fin-
nas 1 samtliga kommuner.

Demensarbetsgruppen bedémer ocksd att frivilligverksamheten
har en viktig roll inom demensvirden. Demensenkiten 2002 visar
att endast hilften av landets kommuner har ett organiserat sam-
arbete med frivilligorganisationerna kring demensvarden. En vig ir
att inbjuda frivilligorganisationerna i planeringen av demensvirden
och 1 framtagandet av virdprogram och handlingsplaner. Det ir
ocksg viktigt att kommunerna stédjer utvecklingen av lokala anhé-
rigféreningar.

1.13  Forskning och utveckling

Det ir angeliget att i Sverige skapa en stabil [ngsiktig finansiering
for forskning kring omvérdnad och demenssjukdomar. Vid sidan av
den viktiga forskningen kring riskfaktorer och orsaker till demens
och sékandet efter effektiva behandlingsformer, finns en rad vik-
tiga omrdden som inte ir tillrickligt beforskade och som Demens-
arbetsgruppen anser vara speciellt angeligna inom demensforsk-
ningen de nirmaste dren. Bland dem kan nimnas, demensutveck-
lingen ur den sjukes perspektiv, yngre personer med demenssjuk-
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dom, vissa aspekter inom omvirdnaden, effekter av sociala stod-
insatser 1 ordinirt boende och sirskilt boende, etik och skyddande
tving, situationen och virden foér personer med svir demens, psy-
kiatriska symtom vid demens, personal och anhérigas situation,
samt hilsoekonomi och epidemiologi.

1.14 Demensarbetsgruppens slutsatser

Den kartliggning av demensvirden i Sverige som Demensarbets-

gruppen genomfort visar att det finns minga goda exempel pd en

vil fungerande demensvird men att de sirskilt utformade insat-

serna till demenssjuka och deras anhériga ir mycket ojimnt

utvecklade och att samverkan mellan huvudminnen ofta har bris-
ter. Spetskompetens och strategier f6r att utveckla demensvirden
saknas ocksd pd minga hill. Samtidigt finns en stor beredskap for
att utveckla demensvirden i de flesta av landstingen och kommu-
nerna. Det finns ocks forutsittningar att med relativt smi resurser

i form av en bittre fungerande samverkan, mer medveten strategisk

planering och satsning pa spetskompetens dstadkomma stora kva-

litetsforbittringar pd detta omride. Dessa faktorer utgoér en bra
grogrund fér det intensifierade utvecklingsarbete kring demens-
varden som Demensarbetsgruppen anser behévs de nirmaste dren.

Foljande punkter, utan rangordning, anser Demensarbetsgrup-
pen vara viktigast att genomfora pd kort och lingre sikt for att {6r-
stirka och utveckla demensvirden i Sverige. Forslagen riktar sig till
bdde huvudminnen och staten.

1. Infér demensutbildning 1 olika grad och omfattning pd samtliga
grundutbildningar inom vird och omsorg. Det giller alla olika
professioner i virden eftersom de demenssjuka utgdér en stor
grupp som har minga kontakter inom sjukvirden, tandvirden och
ildreomsorgen. Genomfor fortbildningssatsningar i huvudmin-
nens regi for allminlikare i primirvirden, demenssjukskoterskor
och demensvérdsutvecklare.

2. Virdgivarna och staten bér genom olika initiativ uppmuntra
utvecklingen av spetskompetens med demenskunskap inom olika
professioner framfor allt bland likare i allmidn medicin, geriatrik
och psykiatri, sjukskéterskor, underskoterskor och vardbitriden
men ocksd bland arbetsterapeuter, psykologer, sjukgymnaster,
arbetsledare och bistdndsbeddmare. Bevara och utveckla sdvil bas-
som specialkompetens inom likarprofessionen som kan ta ansvar
for demenssjukdomar och andra psykiska sjukdomar hos ildre,
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som 1 stor utstrickning ocksd ir kopplade till neurodegenerativa
forindringar. Dessa professionella med spetskompetens ma3ste
ocksd 8 mojligheter att fortsitta utveckla sin kompetens och sina
kunskaper genom forskning och utveckling inom demensomradet.
Inritta tjinster for spetskompetens som demenssjukskoterskor
eller motsvarande 1 kommuner och primirvard.

Vardgivarna bér erbjuda handledning till all personal 1 demens-
varden, dels behovs handledning i det praktiska omvirdnads-
arbetet av arbetsledare, sjukskoterska, genom teamet eller mot-
svarande, dels behdvs regelbunden professionell handledning for
att reflektera, medvetandegora och hilla vardfilosofi, mil och
metoder levande.

Huvudminnen och staten bor stimulera fortbildningen av vard-
bitriden och underskéterskor 1 demenskunskap genom att ta ini-
tiativ till nya utbildningsformer som team- och arbetslagsutbild-
ningar, och utveckla littillginglig information och utbildning
genom nitburna kurser via Internet som kan nd hela landet.
Samtliga kommuner och landsting bér i samverkan utveckla
gemensamma demensvardsplaner. Planerna bor vara politiskt for-
ankrade och innehilla bide virdprogram, uppféljningsbara mail
och strategier for kvalitetsutveckling av demensvarden.
Kommuner och landsting bor 1 samverkan starta och utveckla
demensteam p4 si manga orter som mojligt. Teamen bor innehalla
flera olika professioner inklusive likarkompetens och fungera som
samordnande spetskompetens till stéd fér de demenssjuka, anho-
riga och vard- och omsorgsorganisationen

Regeringen bér ge uppdrag till Socialstyrelsen att utveckla vigled-
ning, nationella riktlinjer och/eller kvalitetsindikatorer fér de-
mensvérden.

Staten, Landstingsforbundet och Svenska Kommunférbundet skall
genomfora kvalitetsutveckling 1 demensvirden genom ett kvali-
tetsprojekt som man gemensamt finansierar. Projektets syfte skall
vara att genomféra forbittrings- och utvecklingsarbete 1 praktisk
verksamhet p3 filtet med hjilp av genombrottsmetoden.
Regeringen bor tillsitta en sirskild utredning med uppgift att
overviga och ta stillning till om det fordras en sirskild lagstiftning
som gor det mojligt att vidta tvingsdtgirder efter noggrann prov-
ning, etiska principer och d3 alla andra frivilliga utvigar provats.
En sddan lagstiftning skulle minska det tving som férekommer
inom demensvirden.

Lokala riktlinjer och handlingsplaner fér att undvika begrins-
ningar och tving bor tas fram i samtliga landsting och kommuner
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nir ny lagstiftning finns pd omridet, som ger personalen stéd i hur
man skall tillimpa lag, féreskrifter och etiska forhillningssitt nir
det giller att skydda en demenssjuk person frin fall eller annan
skada i varje enskilt fall.

12. Klargér och fortydliga ansvarsférdelningen mellan kommun och
landsting nir det giller hjilpmedel. Genom{ér en hjilpmedelssats-
ning inom demensomridet med pilot- och férsoksverksamhet for
att prova effekter av olika hjilpmedel i praktiken.

13. Huvudminnen och staten bér pd bide nationell och lokal nivd
uppmuntra och utveckla och samverka med anhériga och frivillig-
krafter. Staten bor permanenta det statliga stodet il
anhérigorganisationernas nationella hjilptelefonverksamhet.

14. Staten bor genomfora en bred nationell informations- och kompe-
tenssatsning om unga demenssjuka for att 6ka kunskaperna hos
bide allminheten och vdrdgivarna och underlitta snabbare och
mer adekvata stédinsatser till de drabbade och deras anhéoriga.

15. Staten bor genomféra en nationell satsning pd att sprida informa-
tion om demenssjukdomar pd olika invandrar- och minoritets-
sprak till allminheten via apotek, virdcentraler, bibliotek och ild-
reomsorgsforvaltningar.

16. De olika forskningsfinansiirerna bor ge 6kat forskningsstod till
demensomridet.
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2 Demensarbetsgruppens syfte
och arbete

2.1  Syfte

Regeringen beslutade den 21 februari 2002 att tillsitta en
arbetsgrupp med uppgift att sammanstilla befintliga kunskaper om
situationen fér personer med demenssjukdomar och deras anhériga
samt identifiera utvecklingsomriden dir dtgirder behover sittas in
pa olika niver. Gruppen skulle arbeta utifrin ett tvirvetenskapligt
perspektiv och striva efter att ge en helhetsbild av nuliget.

Syftet med arbetet har varit att ge en nationell bild av hur
demensvirden 1 Sverige har utvecklats de senaste dren. Gruppens
samlade erfarenheter och kunskaper om demensomrddet har
bidragit till att lyfta fram de goda exempel som presenteras i
rapporten, bedomningen av vilka insatser som behéver ges en
vidare spridning nationellt och vilka omriden som ir viktiga att
prioritera och utveckla de nirmaste ren.

Det finns viktiga framtidsfrigor inom ildreomsorgen som har
biring mot demensomridet. Det giller personal- och
kompetensforsorjningen, den framtida finansieringen av vird och
omsorg, boendeplatser etc. Dessa frigor har inte analyserats inom
ramen f6r denna arbetsgrupp. Hir har andra aktorer, myndigheter
och kommittéer, pigiende uppdrag som skall redovisas under det
nirmaste 4ret, bland annat ildreberedningen Senior 2005,
Socialstyrelsen tillsammans med nio andra statliga myndigheter och
utredningen om &versyn av ddelreformen.

Demensarbetsgruppen har inte utvirderat grundliggande fakta,
olika metoder och behandlingsinsatser inom demensvirden
medicinskt och omvirdnadsmissigt. En sidan analys pdgir for
nirvarande i ett projekt inom Statens institut fér medicinsk
utvirdering (SBU) kring evidensbaserad demensvird som skall vara
klart under 2004.
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2.2 Arbetsformer

Demensarbetsgruppen har vid olika tillfillen triffat personer och
verksamheter inom demensomridet. Tvd unga anhériga till
demenssjuka personer, Anna Percevic Kling och Klas Axelsson, har
informerat demensarbetsgruppen om sina personliga erfarenheter
av att leva med en demenssjuk anhérig. Teamet fér minnes-
handikappade 1 Sundbyberg har redogjort fér sitt arbete och
utvirderingen av det. Demensarbetsgruppen har ocksi besokt
Uggledalens demensboende 1 stadsdelen Askim i Géteborg for att
fa information om deras férindrings- och utvecklingsarbete samt
for att diskutera begrinsningsitgirder och tving med personalen.
Dessutom har demensarbetsgruppen triffat ordférande och
sekreterare 1 utredningen Férmyndare, gode min och férvaltare for
att diskutera forslaget till ny lagstiftning kring stillféretridare for
beslutsinkompetenta personer. Sekreteraren har under arbetets
ging haft minga kontakter med olika aktérer inom demensvirden,
bland annat patientnimnden 1 Stockholm, Arbetsterapeut-
férbundet, Hjilpmedelsinstitutet, Stig Karlsson, Umed universitet,
Landstingsférbundets seminarier for kontaktpersoner 1 dldrefrdgor,
demensvérdsutvecklare i Uppsala m.1l.

Under hésten 2002 genomférdes en enkitundersékning riktad
till samtliga kommuner och landsting 1 Sverige for att ta reda pd i
vilken min de erbjuder insatser riktade specifikt till demenssjuka
personer. I syftet med enkiten ingick inte att ge svar pd hur
idldreomsorg och hilso- och sjukvird anvinds av gruppen demens-
sjuka 1 allminhet. Resultatet ger dirfor inte en heltickande bild av
samhillets insatser f6r demenssjuka personer men ger diremot en
god uppfattning om hur sirskild demensvird har utvecklats i
landet.

Kommunenkiten riktades till verksamhetsansvariga férvaltnings-
chefer eller motsvarande fér ildreomsorgen. Samtliga kommuner
med kommundelar/stadsdelar fick enkiten till respektive kom-
mundel. Ett antal kommuner med kommundelar valde att svara
gemensamt vilket resulterade i att vi fick tillbaka 360 besvarade
enkiter och en 100 procent svarsfrekvens. Landstingsenkiten
sindes till Landstingsférbundets kontaktpersoner i dldrefrdgor som
i sin tur samlat in material frin respektive landsting. Totalt
22 enkiter skickades ut och vi fick in 39 svar d& flera landsting valt
att skicka flera enkiter frin sina olika sjukvirdsomrdden. Kerstin
Lundstrém har varit anstilld som #mnessakkunnig pd Social-
departementet for att ansvara f6r insamling och inmatning av

32



Ds 2003:47 Demensarbetsgruppens syfte och arbete

enkitsvaren. Enkitresultaten har bearbetats och analyserats av Ola
Nygren vid Socialdepartementets analysenhet och Demensarbets-
gruppens sekreterare Catharina Morthenson Ekeléf. Enkit-
resultaten med tabeller har publicerats som separat bilaga till denna
rapport kallad Demensenkiten 2002.
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3 Faktadel

3.1 Demenssjukdomarna
Olika former av demens’

Demens ir ingen sjukdom, utan utgér ett komplex av olika syn-
drom, som har vissa gemensamma symtom. Inom denna gemen-
samma ram finns sedan skillnader mellan olika typer av demens-
sjukdomar. Det finns olika sitt att klassificera demenssjukdomar.
De vanligaste ir DSM (Diagnostical and Statistical Manual of
Mental Disorders), som ir ett amerikanskt diagnos- och klassifika-
tionssystem for mentala sjukdomar, och ICD (International Sta-
tistical Classification of Diseases and Related Health Problems),
som ir WHOs system fér sjukdomsklassificering av alla sjuk-
domar. Oavsett diagnossystem s& ir minnesstérningen nddvindig
for diagnosen demens. Dessutom skall det finnas andra symtom,
till exempel oférmédga att kinna igen personer/féremail, oférmiga
att utféra praktiska handlingar, oférméga till orientering i tid och
rum. Symtomen skall ocksid ha haft en viss varaktighet (minst
6 manader) och de skall ocksd ge sociala konsekvenser. Vissa andra
tillstdnd som kan foérklara symtomen fir inte finnas vid diagnos-
sittandet, till exempel sinkt medvetandegrad, piverkan av like-
medel och tillfillig férvirring (konfusion).

Den vanligaste formen av demens dr Alzheimers sjukdom, som
omfattar cirka 50-70 procent av antalet demenssjuka. Sjukdomen
visar sig 1 flera olika former och blandformer. Alzheimers sjukdom
brukar ha ett ganska linjirt progressivt forlopp, det vill siga de
intellektuella funktionerna avtar med tiden. Skadorna ir i huvudsak
lokaliserade 1 hjirnans tinning- och hjisslober. Hela sjukdoms-
forloppet utvecklas under ménga ar, ibland 10 &r eller mer om de
tidigaste stadierna riknas med. Alzheimers sjukdom delas ibland in
i en typ med tidig debut (fére 65 ars dlder) och en med sen debut.
Vid Alzheimers sjukdom inlagras 1 6kad utstrickning olika dggvite-
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idmnen 1 hjirnan, till exempel beta-amyloid. Det finns ocksi en
sinkt aktivitet av signalsubstansen acetylkolin 1 hjirnan.

Cirka 20-25 procent av de demenssjuka har en vaskulir demens.
Hir finns orsakerna till demenssymtom 1 sjukliga forindringar i
hjirnans blodkirl och cirkulation. Det finns flera typer av demens-
sjukdomar som riknas till gruppen vaskulira demenser, som kan ha
ganska olika férlopp och symtom beroende pa var i hjirnan ska-
dorna sitter.

Riskfaktorer som brukar férknippas med vaskulir demens, t.ex.
hogt blodtryck och héga blodfetter, kan ocksd vara inblandade 1
sjukdomsprocessen vid Alzheimers sjukdom. Det finns ocksd
blandformer mellan Alzheimers sjukdom och vaskulira demens-
sjukdomar.

Vid frontallobsdemens ir skadorna, som namnet antyder, lokali-
serade till hjirnans frontallober (pannlober). Forskningen har de
senaste dren lirt oss mycket om denna grupp av demenssjukdomar
och det finns olika typer av frontallobsdemenser. Eftersom férind-
ringar ofta ocksd finns i hjirnans temporallober anvinds numera
ofta beteckningen frontotemporallobsdemenser for dessa tillstdnd.
Symtombilden dr hir nigot annorlunda dn vid Alzheimers sjuk-
dom, di gldmskan kan komma senare 1 férloppet; i stillet kan de
tidiga symtomen bestd av personlighetstérindringar, sprakproblem,
omdomessvikt, distansloshet, himningsloshet och insiktsloshet.
Patienter med frontallobsdemens kan foérorsaka pitagliga sociala
problem bland familj och vinner innan diagnosen sitts. Till skillnad
frdn Alzheimers sjukdom kommer de férsta symtomen oftast fore
65 ars dlder.

Bland 6vriga tillstdnd dir en demenssjukdom kan utvecklas kan
nimnas Parkinsons sjukdom och Huntingtons sjukdom. Det finns
ocksd ovanligare former som till exempel Lewy-Body demens som
har parkinsonliknande symtom, men férloppet brukar vara snab-
bare och symtomen mer fluktuerande. Lingvarigt alkoholmissbruk
kan ocksd orsaka demensutveckling liksom vissa infektionssjuk-
domar till exempel AIDS (dir smittimnet ir HIV- virus) och CJD
(Creutzfelds-Jakobs sjukdom), dir smittimnet ir prioner (ett sorts
dggviteimnen). Demens dr ocksi vanligare hos personer med
schizofreni in hos normalbefolkningen.
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Symtomen beror pa var i hjarnan skadan sitter
Hjdss- och tinninglober

Vid pdverkan pd hjiss- och tinninglober pdverkas sprik, praktisk
férmdga och ofta férméga till tolkning av sinnesintryck. Man fir
ocks? stérningar av minne och rumsuppfattning. Det abstrakta och
logiska tinkandet brukar piverkas men inte i lika hég grad.
Alzheimers sjukdom som debuterar fére 65 &rs dlder brukar visa

denna bild.

Pannloberna

Vid sjukdomar som drabbar pannloberna ir minnesproblem mindre
framtridande, och de tidigaste och mest patagliga forindringarna ir
beteendestdrningar och personlighetstorindringar. Tidigt kan man
se forindrade kinslomissiga reaktioner mot nira anhériga. Domi-
nerande symtom ir nedsatt planeringsférmiga, férsimrat omdéme,
avtrubbning av kinslor och férindrat kinsloliv. Drifter och begir
blir mer ptringande och den sjuka fir allt svirare att kontrollera
dem med viljan. I bérjan av sjukdomen kan de drabbade te sig ini-
tiativrika men detta ir mer ett utslag av minskat omdéme. Mot
slutet av sjukdomen blir den drabbade passiv och oféretagsam,
ibland forsvinner talet helt. Pannlobsdemens och ibland alkohol-
demens brukar visa denna bild men ofta finner man nigot av denna
bild vid demens orsakad av stdrningar i blodflédet (vaskulir de-
mens).

Djupt inne i hjarnan

Vid skador djupt inne 1 hjirnan blir de psykiska funktionerna ldng-
sammare. Muskelrérelser kan bli ldngsamma och stela, ibland kan
bilden likna Parkinsons sjukdom. Férvirringsepisoder dr vanliga.
Demens orsakad av stérningar 1 blodflédet (vaskulir demens) ger

ofta denna bild.

Diffust i bela hjérnan

Vid stérningar som finns diffust i hela hjirnan drabbas minne, ab-
strakt férmdga och rumsuppfattning. Man kan 3 svért att hitta ord
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nir man skall tala. Denna bild brukar finnas vid Alzheimers sjuk-
dom som debuterar efter 65 rs dlder. Ocksd 6vriga demensformer
far mer och mer av dessa symtom nir sjukdomen fortskrider.

Hos den enskilde drabbade ir sillan dessa olika symtombilder
renodlade i praktiken. Oftast finner man olika inslag av mer dn en
av dessa grundtyper. Demensbilden varierar mellan olika min-
niskor, ocksd nir man har samma sjukdom. Symtomen varierar
ocksa vid olika stadier av sjukdomen.

Sjukdomsutvecklingen

Man brukar dela upp sjukdomsférloppet i stadierna; litt demens, d&
man oftast klarar eget boende men behéver hjilp med vissa saker;
mattlig demens, dd man behéver hjilp att klara vardagen och; svar
demens, dd man behdover hjilp i de flesta dagliga aktiviteter.

Det ir minga faktorer som paverkar hur sjukdomsférloppet ser
ut och hur ling tid man kan befinna sig i de olika stadierna. Det
beror pd vilken form av demenssjukdom man har, 1 vilken &lder
man fir sjukdomen, den enskildes genetiska forutsittningar, den
medicinska behandlingen och pd omgivningens férmiga att ge ade-
kvat stéd. Sjukdomstiden kan vara mellan 5-15 &r. Det finns ocksd
ett forstadium till demens med litta minnes- och tankestérningar
som inte ger sociala handikapp. Detta stadium kallas MCI (Mild
Cognitive Impairment) och de flesta med MCI utvecklar si smi-
ningom demens. P34 basen av den kunskap som finns i dag kan man
anta att antalet personer med MCI i Sverige ir dtminstone 90 000—
100 000 personer™.

Sjukdomsforloppet kan illustreras med nedanstiende figur.

mcl
L&tt

demens

Kognitiv Mattlig
funktions- demens
formaga

Svar
demens

v

5-154r
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3.2 Forekomst av demenssjukdomar
Prevalens

Risken att drabbas av en demenssjukdom &kar kraftigt med sti-
gande 3lder. Detta innebir att antalet demenssjuka 6kat kraftigt de
senaste decennierna och den 6kningen kommer att fortsitta. Nigot
forenklat kan man siga att risken f6r att drabbas av demens for-
dubblas for varje 5 &rs klass frin 60 dr och uppét. Fér gruppen 65—
70 &r ir risken cirka 1,5 procent och fér gruppen 95 4r och ildre
45 procent enligt studier i bland annat Kungsholmsprojektet’.
Utifrdn befolkningsstatistik och kinnedom om antalet demens-
sjuka i olika &ldersklasser kan vi anta att det 2003 finns cirka
139000 personer med demenssjukdom 1 Sverige (tabell 1). De
flesta demenssjuka ir kvinnor, dels fér att kvinnor lever lingre men
ocksd for att andelen med demens i de dldsta dldersklasserna ir
storre hos kvinnor dn hos min. Den relativa andelen kvinnor
kommer dock att minska ndgot det nirmaste decenniet.

Tabell 1. Antalet demenssjuka i Sverige 1990, 2003 och 2010 (prognos).

2003 1990 2010
Antalet demenssjuka 139000 115000 150 000
Varav <65 ar 8700 7500 9700
Varav Alzheimers sjukdom 83000 69 000 90 000
Varav vaskuldr demens 35000 29000 37500
Mild demens 41000 37000 44 000
Mattlig demens 66 000 52 000 72 000
Svar demens 32000 26 000 34000
Kvinnor 86 000 71000 90 000
Méan 53000 44000 60 000
Andel demenssjuka 65+ av 65+ 8,5% 7,0% 8,2%
Antal 2064 ar per dement 38 43 36

Siffrorna i tabellen ar dels en uppdatering av siffror fran rapporten
Demenssjukdomarnas samhallskostnader, Socialstyrelsen, 2000 samt hamtade
fran OECD study on Dementia, Sweden country report, 2002, Wimo, Ekelof,
Stiftelsen Aldrecentrum (under utgivning).

Om man antar att det dr personer i dldersintervallet 20-64 dr som
skall skapa det samhillsekonomiska utrymmet fér vard och omsorg
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om demenssjuka, s visar tabell 1 att antalet i den gruppen har
minskat i férhillande till antalet demenssjuka.

Beroende pi killa s varierar bedémningen av hur manga de-
menssjuka det finns.

Demensarbetsgruppen har anvint de epidemiologiska killor som
vi bedémer vara de tillférlitligaste!, men speciellt bedémningen av
hur minga demenssjuka som ir under 65 ar ir vansklig d& det finns
bristfilliga uppgifter om hur minga demenssjuka det finns som ir
60 &r och yngre. Enligt de killor Demensarbetsgruppen anvint
ligger antalet demenssjuka 1 intervallet mellan 111 000 till 140 000
for 2003.

Diagram 1. Prognos for antalet demenssjuka 2000-2050

Prevalens

300000

Alla
250000

200000

Antal

150000 e Kvinnor

100000
Man
50000 -
0 rrrrrrrrrrrr1rrr 111111 rIrrIrrrrrrrrrr T I I T T I rrrrrrorrl
2000 2005 2010 2015 2020 2025 2030 2035 2040 2045 2050

Ar

Sifferunderlaget som anvénds i diagrammet ar dels en uppdatering av siffror
fran rapporten Demenssjukdomarnas samhallskostnader, Socialstyrelsen, 2000
samt hamtade fran OECD study on Dementia, Sweden country report, 2002,
Wimo, Ekel6f, Stiftelsen Aldrecentrum (under utgivning).
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Antalet demenssjuka kommer att 6ka (diagram 1). Fér nirvarande
ir okningstakten inte s§ hog, men efter 2020 (nir 40-talskullarna
ndr 80 &rsdldern) kommer antalet demenssjuka att 6ka patagligt.

Incidens

Antalet personer som nyinsjuknar i demens under ett &r (inciden-
sen), har varit svir att berikna eftersom den samlade vetenskapliga
dokumentationen hittills varit bristfillig. Under senare &r har dock
ett flertal sidana studier presenterats’ och utifrdn dessa undersdk-
ningar drabbas nu (2003) cirka 23-24 000 personer i Sverige arligen
av en demenssjukdom, varav 67 procent ir kvinnor.

Diagram 2. Prognos for antalet nyinsjuknade i demenssjukdom per dr i
Sverige 2000-2050. (Wimo m.fl)
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Antalet personer som enligt prognosen kommer att insjukna i
demenssjukdom féljer 1 stort sett monstret for prevalensutveck-

lingen, det innebir att just nu ir vi inne i en period med nigot ligre
incidensdkning men efter 2020 blir 6kningen pétaglig.
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Dodlighet

Demenssjukdomarna férkortar livet patagligt. Forskning frin bland
annat Kungsholmsprojektet® visar att nir demenssjuka och icke
demenssjuka foljs 1 fem &r, s3 har cirka 70 procent av de demens-
sjuka avlidit, medan motsvarande siffra f6r icke-demenssjuka var 35
procent. Utifrin forskningsresultaten kan vi anta att det avlider
drygt 20 000 personer med demenssjukdom i Sverige per ar.

Kartlaggningar som gjorts i olika kommuner

I Demensenkiten 2002 uppger 98 kommuner/kommundelar av 360
(27 procent) att man genomfért nigon form av kartliggning av
antalet demenssjuka i kommunen de senaste dren. En nirmare
analys av de underlag och beskrivningar som kommunerna skickat
med enkitsvaren visar att de som besvarat enkiten har haft olika
definitioner pd vad som innefattas i en kartliggning och att det
dirfor dr olika kvalitet pd resultaten. Om man jimfér kommunens
férvintade prevalens for demenssjuka personer som har beriknats
med hjilp av faktisk befolkning i olika dldrar i kommunen samt
3ldersspecifika procenttal f6r antal med demenssjukdomar” och det
antal demenssjuka som kommunerna funnit vid sina kartliggningar
visar det sig att man funnit allt mellan 15 och 120 procent av f6r-
vintat antal demenssjuka. De kommuner som genomfért kartligg-
ningar ir som regel sm&, och antalet kartlagda demenssjuka uppgir
till knappt 20 000 personer. Detta skall jimféras med den férvin-
tade prevalensen pd cirka 34 000 demenssjuka i dessa kommuner.
Resultatet frin demensenkiten nir det giller kartliggningar kan
dirfor inte anvindas for att gora relevanta antaganden om antalet
demenssjuka personer pd nationell niva.
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3.3 Historisk utveckling av demensvarden i Sverige

Diagram 3. Antagande om antal demenssjuka fran 1970 och framdt utifrin
prevalenssiffror (Wimo m.fl)
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Senilitet blir demenssjukdom

Demens var linge ett tillstdind som betraktades som oméjligt att
behandla. Under 1800-talets andra hilft ansdg man att 8lderdomen
naturligt medférde forsvagande sjukdomar. Ordet senil inférdes i
medicinska lexikon som en diagnoskategori. Termen senil som
ursprungligen haft betydelsen vis, blev s& sminingom synonym
med en normal tillbakagdng av sjilsférmogenheterna som ansigs
héra ithop med 3lderdomen. Denna férklaringsgrund fanns kvar
inom medicinen inda in i mitten pd 1900-talet. S& sm&ningom bor-
jade fler och fler forskare hivda att senilitet inte hor till normalt
dldrande utan i vissa fall betingas av olika sjukdomar. Vid mitten av
1970-talet fastslogs att Alzheimers sjukdom och vaskulira demen-
ser dr 3ldersdemensens huvudsakliga orsaker. I dag finns ett 60-tal
syndrom och sjukdomar som sitts 1 samband med demens. 1995
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presenterade Sveriges ledande forskare pd demensomridet ett
”state of art-dokument” om demenssjukdomar®.

Utveckling av medicinsk vard

I borjan av 1980-talet tillkom de férsta utredningsavdelningarna fér
personer med demens bland annat 1 Umed. Liknande avdelningar
har sedan tillkommit runt om i landet och fungerar i praktiken som
specialistenheter f6r personer med kognitiva stérningar. Den medi-
cinska kunskapen om hur en demensutredning bér goras har ut-
vecklats under mindre dn 20 4r. Kliniska undersékningsmetoder
som neuropsykologisk utredning, hjirnavbildningsmetoder och
biokemiska diagnostiska metoder har utvecklats de senaste dren for
att tidigt kunna diagnosticera demenssjukdomar allt eftersom tidiga
férindringar mer och mer kommit i fokus. Det férsta likemedlet
som avsdg bromsa sjukdomssymtomen presenterades 1995 och i
dag finns fyra likemedel pd marknaden i Sverige som har en sym-
tomdimpande effekt. Mojlighet till aktiv behandling har medfort

att personer med minnesstérning séker vard allt tidigare.

Demensvard i sdrskilt boende

I och med att demenssymtomen ansdgs vara en naturlig del av ld-
randet fanns inga sirskilda omvirdnadsinsatser utformade for
demenssjuka personer inom ildrevirden i Sverige fére slutet av
1970-talet. Frin och med 1950-talet byggdes hemtjinsten ut inom
ildreomsorgen, vilket mojliggjorde for ildre att 1 stérre utstrick-
ning bo kvar hemma trots vissa hjilpbehov. Den stérsta delen av
personer med mdttlig och svir demenssjukdom fanns dock pd
institutioner som dlderdomshem och mentalsjukhus.

Under 1960- och 1970-talens kraftiga utbyggnad av dlderdoms-
hem och langvardss;ukhus uppmirksammades inte personer med
demenssmkdomar i ndgon nimnvird utstrickning. Atminstone
inte om man utgdr frén de rapporter och utredningar som redovisas
frén denna tid. Det var férst frin och med slutet av 1970-talet och 1
borjan av 1980-talet som &ldersdemenssjukas situation bérjade
komma i fokus. Det bérjade komma rapporter om att de inte pas-
sade in vid de befintliga vird- och boendeformerna. Man fick ocks
mer kunskap om miljéns betydelse for att ge livskvalitet t perso-
ner med demenssjukdom. I samband med omstruktureringen av
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psykiatrin under 1970- och 1980- talen uppmirksammades att ett
stort antal minniskor med demenssjukdomar vistades inom men-
talsjukhusen. Socialstyrelsen fastslog i sina riktlinjer f6r 1980-talets
psykiatriska vird att personer som pd grund av demenssymtom var
1 behov av langvarig institutionsvird borde tas omhand inom den
somatiska l8ngtidsvirden och inte pd mentalsjukhusen. 1980-talets
avveckling av mentalsjukhusen, ADEL-reformen 1992 och psykia-
trireformen 1995 har inneburit att i stort sett samtliga personer
med demenssjukdomar i1 dag fir sin vird och omsorg inom kom-
munernas ildreomsorg.

Nigra r in pd 1980-talet stod tvd ideal f6r demensvirden sida
vid sida. Ett var att undvika sirlésningar f6r demenssjuka. De som
behévde vird dygnet runt kunde 3 detta i befintliga, men forbitt-
rade virdformer, t.ex. 1 den somatiska lingtidsvirden. Ett annat
ideal var att skapa helt nya insatsformer {6r demenssjuka, av typen
dagvird och gruppboende. Sedan mitten av 1980-talet har ambitio-
nen varit att demenssjuka skulle bo for sig sjilva, skilda frin andra
boendegrupper, fitt okat genomslag. Olika former av sirskilt
boende har introducerats for att forsoka tillgodose de demens-
sjukas behov.

Utvecklingen av gruppboenden fér ildre demenssjuka tog i
Sverige sin borjan f6r ungefir 25 ir sedan som ett alternativ till den
traditionella sjukhemsvarden. Man inriktade sig pd att anpassa den
fysiska miljon, aktivera de boende och ge ett gott bemétande for
att sd ldngt som mojligt tillvarata och bibehdlla det friska hos de
demenssjuka. T en hemlik milj6, dir vanligen 6-8 demenssjuka
bodde i egna ligenheter med gemensamma utrymmen fér mat och
social samvaro, var tanken att en vil avvigd hjilp i de dagliga syss-
lorna skulle kompensera de svikande kognitiva funktionerna.

Genom Adelreformen 6verférdes stérre delen av den slutna
lingtidssjukvirden och en stor del av hemsjukvarden till den kom-
munala ildreomsorgen. Den verksamhet som 6verfordes frin
landstingen till kommunerna omfattade nirmare 40 000 virdplatser
pa sjukhem och i dagvard och cirka 55 000 anstillda till en kostnad
av drygt 20 miljarder kronor. En av malsittningarna med Adel-
reformen var att pdskynda utvecklingen frén stora virdavdelningar,
dir de dldre hinvisades till flerbiddsrum till sm& hemlika enheter
som skulle erbjuda ett virdigt boende med hog standard och god
virdkvalitet.

De f6rsta forsoken med gruppboende f6r demenssjuka startades
i form av samverkansprojekt mellan kommun och landsting.
Exempel pd ett sddant férsok frin slutet av 1970-talet dr grupp-
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boendet Ribyhemmet i Upplands Bro. I landstingets regi startades
ett gruppboende 1985 1 Motala. Ett annat tidigt exempel pd grupp-
boende i kommunal regi utvecklades 1 Malmé 1985-1986. I Sunds-
vall startades dagvdrd och gruppboende f6r demenssjuka som ett
gemensamt projekt mellan landstinget och kommunen i bérjan pd
1980-talet. Dessa forsok med gruppboende kom tillsammans med
olika dagvirdsprojekt, t.ex. vid Sabbatsbergs sjukhem i Stockholm,
att framstd som modeller f6r dvriga landet’. Resultaten visade att
gruppboendet hade haft en positiv inverkan pd de demenssjuka.
Gemensamt for dessa gruppboendeférsok var att personalen hand-
plockades, att de erholl sirskild utbildning och att de boende skulle
vara demensutredda. I férutsittningarna fér boendet ingick ocksd
ett eget hyreskontrakt. Gruppboende skulle betraktas bdde som
virdform och boende.

Staten styrde delvis utvecklingen och utformningen av grupp-
boendena genom att erbjuda statliga lanegarantler fram till i b6érjan
av 1990-talet. For att {8 del av dessa garantier krivdes att grupp-
boendena hade en sirskild utformning (hégst 6 boende, fullvirdiga
ligenheter och att enheterna skulle vara placerade fristiende frin
annat ildreboende). Aven under 1990-talet har staten bidragit med
stimulansbidrag till dldreboende, men med nigot mindre styrande
kriterier kring utformningen av gruppbostiderna, bland annat
tillits fler boendeplatser per enhet.

Utbyggnaden av sirskilda boendeenheter f6r demenssjuka per-
soner har skett i snabb takt de senaste 15 &ren. Ar 1985 bodde cirka
500 av de demenssjuka i gruppbostad och i dag finns 23 500 perso-
ner i sirskilda enheter f6r demenssjuka inklusive gruppbostider'.
Fortfarande finns dock en majoritet av de demenssjuka i sirskilt
boende i boendeformer som inte ir speciellt avpassade f6r demens-
sjuka.

Okade stodinsatser i hemmet

Samtidigt med utvecklingen av det sirskilda boendet fér demens-
sjuka har ocksd en utveckling till ett 6kat kvarboende f6r demens-
sjuka i det egna hemmet pagitt. Samhillet strivar efter att ge per-
soner med demens méjlighet att bo kvar i det egna hemmet s3
linge som mdjligt med stdd och hjilp av hemtjinsten och anhoriga.
Ett viktigt stdd for att kunna bo kvar hemma ir dagverksamhet
som dels kan ge stimulans och trygghet till den demenssjuke och
dels fungera som avldsning for den anhérige.
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Dagverksamheter f6r dldre ir en form av omsorg som vuxit fram
under de senaste tre decennierna i Sverige. Dagverksamheterna har
priglats av stor variationsrikedom delvis betingad av olika lokala
forutsittningar. De forsta forsoken med sirskild dagvird for
demenssjuka startade i boérjan av 1980-talet bland annat vid
Klockargirden i Lot, Borgholm. Verksamheterna har visat sig vara
positiva bide fér de demenssjuka och deras anhériga och fungerar
ofta som en bra mellanvirdsform mellan hemmet och det sirskilda
boendet". Dagvirden kan ha en mer omvirdande och avlastande
funktion f6r personer med demenssjukdom och deras anhériga,
men det finns ocksd exempel pid dagvird med en mer rehabili-
terande inriktning. Antalet platser 1 dagvirdsverksamhet verkar inte
ha 6kat lika snabbt som antalet demensboendeplatser under1990-
talet.

Under 1990-talet har en skirpning skett i kommunerna av vilka
behov som skall beaktas vid bistdndsbeslut fér hemtjinstinsatser.
Detta har medfort att hjilpen koncentreras till dem med storst
behov av vird och omsorg och att allt firre dldre med relativt sma
hjilpbehov fir hjilp frin samhillet. Ensamstiende prioriteras
medan de som sammanbor med anhériga eller har anhériga boende
1 nirheten fir mindre praktisk hjilp in tidigare frdn hemtjinsten
vilket har inneburit 6kade krav pd anhoriga. Antalet, liksom an-
delen ildre, som fir kommunal vird och omsorg i nigon form har
under de senaste tre &ren varit praktiskt taget oférindrad bland
dem som ir 65 &r eller ildre. Bland de allra dldsta, 80 4r eller ildre,
har andelen hjilpta i befolkningen fortsatt att minska under mot-
svarande period. Aven fér demenssjuka personer har detta inne-
burit en 6kad belastning pd anhériga'.

Kommunerna har ocksd de senaste dren utvecklat sitt anhorig-
stdd. I dag finns enligt Socialstyrelsen sirskilda anhorig/nir-
stiendeinsatser i drygt 77 procent av kommunerna. Stédformer
som utvecklats pd senare &r ir avldsning for anhériga i form av
vixelvird, korttidsboende och avlgsning i hemmet, samt utbildning
och stédgrupper f6r anhériga.

Utveckling av spetskompetens

I takt med att de demenssjuka har 6kat, demenssjukdomarna har
blivit alltmer kinda i samhillet och kunskaperna har 6kat om hur
vard och omsorg om demenssjuka personer skall utformas har be-
hovet 6kat av personal med specialkompetens 1 demensvard. Flera
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nya yrkeskategorier har tillkommit de senaste 10 dren bland annat
demenssjukskdterskan. Demenssjukskdterskan kan vara anstilld
antingen i kommunen, i landstingets primirvard eller inom sluten-
virden. Aven andra yrkeskategorier som sjukgymnaster, arbets-
terapeuter och underskoterskor har fitt mojligheter att vidare-
utbilda sig med inriktning pd demensvird. Utveckling av sirskilda
demensteam med olika yrkeskategorier har ocksd kommit iging
under 1990-talet bide i landstingsregi och 1 kommunal regi.

3.4 Samhiéllskostnader

Vird och omsorg om demenssjuka ir resurskrivande, oavsett hur
den utformas. S& kallade “cost-of illness“ studier beskriver hur
olika typer av kostnader férdelas pd olika aktorer inom virdorgani-
sationen. Sidana studier kan inte anvindas fér prioriteringar, men
ger ett underlag for diskussioner om hur resurser anvinds som
syftar till att piverka en process 1 vid bemirkelse. I rapporten
Demenssjukdomarnas samhillskostnader® redovisas ett férsok att
berikna demenssjukdomarnas samhillskostnader. I tabell 2 nedan
framgdr att bruttokostnaden var drygt 38 miljarder kr (cirka
290 000 per dement person och dr) 2000, varav cirka 67 procent var
kostnader f6r olika former av sirskilt boende. Nettokostnaden be-
riknades till cirka 26-28 miljarder kr (cirka 200 000 kr per dement
och &r).

Tabell 2. Férdelning av bruttokostnader fér demensvérd &r 2000.

Kostnad (miljoner kr) Andel Andel(ex informell vard)
Kommun 31236 81% 94%
Landsting 1642 4% 5%
Produktionshortfall 194 <1% <1%
Informell vard 5 346 14%
Totalt 38418 100% 100%

Siffrorna i tabellen ar en sammanfattning av de berdkningar som gjordes i
rapporten Demenssjukdomarnas samhallskostnader. Tabellen & sammanstalld
av Anders Wimo.

Storre delen av kostnaderna dr primirkommunala (cirka 80 pro-

cent). Aven om omfattningen av den informella insatsen ir stor, ir
kostnaden férhdllandevis 13g (cirka 5,3 miljarder kr). Landstingens

48



Ds 2003:47

andel av kostnaderna ir 1ig, cirka 4 procent, men av landstingens
kostnader utgjorde likemedelskostnaden knappt en fjirdedel.
Likemedelsgruppen kolinesterashimmare (som paverkar intellek-
tuella funktioner hos demenssjuka) férskrevs for cirka 192 miljoner
kr 2001. Den skattade kostnaden for demensutredningar utgjorde
mindre dn 0,5 procent av kostnaderna.

3.5 Lagar och regler som styr demensvarden

Vird och omsorg om ildre, dir demensvirden ingdr, regleras
frimst 1 hilso- och sjukvirdslagen, (HSL) socialtjinstlagen (SoL)
och lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS).
Dessa tre lagar dr olika utformade och reglerar p olika sitt vad
som forvintas av det offentliga 1 forhillande till den enskilde och
vad den enskilde har for rictigheter.

HSL reglerar landstings och kommuners ansvar fér hilso- och
sjukvirden. Milet for hilso- och sjukvirden ir en god hilsa och en
vird pd lika villkor f6r hela befolkningen. Hilso- och sjukvirden
skall vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov, vara
littillginglig, bygga pad respekt foér patientens sjilvbestimmande
och integritet samt frimja goda kontakter mellan patienter och
hilso- och sjukvirdspersonal. Den som har det storsta behovet av
hilso- och sjukvérd skall ges foretride. Den enskilde har inga preci-
serade rittigheter och kan inte kriva nigra sirskilda insatser. Det ir
inte mojligt att 6verklaga beslut. Insatserna skall ges inom ramen
for vetenskap och beprévad erfarenhet och efter tillgingliga resur-
ser. Riksdagen fattade 1997 beslut om en prioriteringsordning
inom hilso- och sjukvirden som utgir frin etiska principer. I
hilso- och sjukvirden ingdr ocksd ansvar for férebyggande hilso-
vird och rehabilitering.

I SoL regleras kommunens skyldigheter nir det giller bide so-
cialtjinsten som helhet och ildreomsorgen. Den enskilde har vissa
preciserade rittigheter och om han eller hon inte ir néjd med ett
beslut som ror dessa kan det 6verklagas genom s.k. férvaltnings-
besvir. Ritten till bistdnd inom &ildreomsorgen innefattar bland
annat hjilp i hemmet med service och personlig omvardnad, daglig
verksamhet och sirskilt boende om behovet inte kan tillgodoses pd
annat sitt. SoL reglerar ocksd kommunernas uppgifter att bedriva
viss uppsokande verksamhet och ge stéd till anhériga.

Vad som ir omsorg enligt SoL, vad som ir och hilso- och sjuk-
vérd enligt HSL gir ofta i vartannat i demensvarden och i praktiken
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arbetar samma personal med bida lagstiftningarna i den dagliga
omvirdnaden av den demenssjuke.

LSS ir en rittighetslag som noga preciserar kommunernas och
landstingens skyldigheter och den enskildes rittigheter nir det
giller vilka personer (milgrupper) som har ritt till tio i lagen preci-
serade insatser. LSS tillimpas inte f6r personer med 2ldersrela-
terade skador och sjukdomar vilket innebir att det i praktiken en-
dast dr yngre personer med demenssjukdomar som kan ha ritt till
insatser enligt lagen.
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4 Véardegrund

4.1 Etiska utgangspunkter

De nationella milen fér ildrepolitiken anger att ildre personer

skall:

—  kunna leva ett aktivt liv och ha inflytande i samhillet och éver sin
vardag,

—  kunna ldras i trygghet och med bibehillet oberoende,

—  bemdtas med respekt, samt

—  hatllgdng till god vird och omsorg

De nationella milen bygger pd virt samhilles gemensamma virde-
ringar pd solidaritetens grund. Utgingspunkten ir varje minniskas
lika virde och virt gemensamma ansvarstagande som en samman-
hillande kraft i samhillet.

Att alla minniskor har lika virde betyder att minniskovirdet ir
helt oberoende av hur sjuk och svag man ir och hur manga funk-
tioner eller fdrmigor man har férlorat. Det betyder inte att alla har
behov av samma eller lika mycket vird och omsorg. Stodet skall ges
efter var och ens individuella behov. Nir bot inte lingre ir méjlig
ir lindring, stéd och trost viktigt for personen och inte minst for
de nirstiende.

I Socialtjinstlagen (SoL) utrycks minniskovirdet genom be-
grepp som sjilvbestimmande och integritet, jimlikhet i levnads-
villkor och trygghet.

I Hilso- och sjukvdrdslagen (HSL) stdr det att: Virden skall ges
med respekt f6r alla minniskors lika virde och fér den enskilda
minniskans virdighet. Den som har det stérsta behovet av hilso-
och sjukvérd skall ges foretride till virden.”

Ar 1997 stillde sig riksdagen bakom de riktlinjer f6r priorite-
ringar inom hilso- och sjukvirden som foreslagits i regeringens
proposition 1996/97:60 Prioriteringar inom hilso- och sjukvarden.
Utgdngspunkten for forslagen var Prioriteringsutredningens slut-
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betinkande, Virdens svira val (SOU 1995:5). Riktlinjerna ir base-
rade pd tre grundliggande principer, minniskovirdesprincipen,
behovs-solidaritetsprincipen samt kostnadseffektivitetsprincipen.
Dessa principer har kommit att kallas den etiska plattformen. Rikt-
linjerna exemplifieras med fyra breda prioriteringsgrupper:

Prioriteringsgrupp 1

—  Vard av livshotande akuta sjukdomar.

—  Vird av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt
invalidiserande tillstdnd eller till en f6r tidig dod.

—  Vard av svéra kroniska sjukdomar.

—  Palliativ v8rd och vird i livets slutskede.

—  Vird av minniskor med nedsatt autonomi.

Prioriteringsgrupp 2
—  Prevention.

—  Habilitering/rehabilitering.

Prioritetsgrupp 3
—  Vard av mindre svira akuta och kroniska sjukdomar.

Prioriteringsgrupp 4
—  Vérd av andra skil in sjukdom eller skada.

Enligt riksdagsbeslut skall behoven i respektive prioriteringsgrupp
tickas i fallande ordning, d.v.s. behoven skall tickas i hogre grad i
den hégsta dn i den andra gruppen och hégre i den andra dn i den
tredje, 0.s.v.

Personer med demenssjukdomar har en kronisk sjukdom som
forkortar livet. Dessutom ger demenssjukdomen en nedsatt auto-
nomi och beroende av andra. Det gér att personer med demens-
sjukdomar uppfyller alla de kriterier som nimns i prioritetsgrupp 1.
Dirfér skall de prioriteras i virden enligt de pr1nc1per som riks-
dagen slagit fast. Detta giller oavsett var virden ges, pa sjukhus, i
sirskilt boende eller 1 det egna hemmet.

4.2 Mal och inriktning for demensvarden

Demens orsakas av sjukdom som drabbat hjirnans funktioner.
Sjukdomen paverkar gradvis mentala funktioner och skapar ett
okat hjilpbehov. Den som drabbats av demens har samma kinslor
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och behov som tidigare i livet, fastin uttrycken kan pdverkas av
sjukdomen. Den drabbade har i sig minnen och upplevelser frin sitt
tidigare liv och lever, trots sin sjukdom, i nira kontakt med omgiv-
ningen. Det svdraste for den demenssjuke ir dock upplevelser av att
inte kinna kontakt med sig sjilv och sin omgivning och att inte
vara hemmastadd.

Som grund fér Demensarbetsgruppens arbete och fér slut-
satserna 1 denna rapport har Demensarbetsgruppen formulerat 6l-
jande mél och inriktning f6r demensvirden i Sverige:

Malsittningen med vérd, behandling och omsorg ir, att bevara
personens mentala funktioner sd ldngt det dr mojligt, bibehilla
sociala kontakter, lindra sjukdomssymtomen och nir det inte
lingre ir mojligt ge trost och skapa ett s& gott liv som mojligt f6r
den sjuke, men ocks att stédja och avlésa de nirstdende.

En person med demenssjukdom behéver hjilp for att klara
aktiviteter som inte villat problem tidigare. For att bibehilla
sociala kontakter och ett normalt fungerande liv skall bide vir-
den och omsorgen inriktas pd att stddja ett normalt boende s
lingt det ir mojligt och onskvirt f6r den demenssjuke och de
nirstdende. Hjilp 1 hemmet, hjilpmedel och stimulans i form av
dagverksamhet ir hir viktiga. Stod till anhériga dr ocksd viktigt
for att minska belastningen. Nir boende 1 det egna hemmet inte
lingre ir 6nskvirt eller mojligt skall boende i sirskilt boende er-
bjudas och omvirdnaden dir skall dels innehilla tillrickliga
stddinsatser och en omvdrdnad/omsorg av god kvalitet men
ocksd kunna ge ett gott liv och social/andlig/kulturell stimulans.

For att dstadkomma detta krivs att det medicinska omhin-
dertagandet och omvirdnad/omsorg ir riktad mot samma mail.
Grunden f6r omvirdnaden mdste vara kunskap om den friska
minniskans behov, demenssjukdomarnas symtom och vilka
metoder som kan anvindas for att lindra dessa symtom. En god
demensvird bedrivs med bdde hilso- och sjukvirdslagen och
socialtjinstlagen som grund och kriver en nira samverkan mel-
lan huvudminnen med méngprofessionellt teamarbete och en
gemensam vardfilosofi och strategier f6r hur man bemdoter och
omhindertar de demenssjuka och deras nirstiende under hela
sjukdomsutvecklingen. Ett gott omhindertagande kriver ockss
att den demenssjuke och de nirstdende fir god och tillricklig
information om samhillets méjligheter att ge stdd och att de ir
delaktiga och har inflytande i virdplaneringen.
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5 Att leva med demenssjukdom

En viktig utgdngspunkt f6r demensgruppens arbete har varit att ta
del av de demenssjukas och deras anhérigas upplevelser av hur
deras behov av stdd ser ut och vilka erfarenheter som de har av
dagens demensvird. De berittelser gruppen tagit del av ger minga
olika bilder och livserfarenheter men det finns ocksd mycket som
gdr att kinna igen i de olika skildringarna.

5.1 Rune berattar

Rune har levt med Alzheimers sjukdom i1 flera &r nu. Han berittar
hir om hur han bérjade mirka av sjukdomen och hur han hante-
rade diagnosen och sin vardag.

*Vid etr tillfille da jag fortfarande arbetade stod jag och pratade
med en kund, en chef for ett stort foretag, som jag har jobbat med i
dratal och sd skulle jag siga ndgot. Men jag kunde inte komma ihdg
hans namn. Det kindes sd pinsamt. Det var forsta gingen som jag
verkligen undrade over vad det var med mig. Vad dr det som hinders
Varfor kan jag inte plocka fram namnet? Sen mdrkte jag vid tillfillen
ndr projektledaren sa dt mig att gora saker, och som alltid var det
brdttom. Men ndr jag sitter dir och ska jobba, sd tinker jag, vad var
det han sa att jag skulle gora. Vad var det egentligen? Det var
minnesluckor helt enkelt. Jag har jobbat sd@ mdnga dr pd reklambyrder,
och var van att hdalla manga bollar i luften samtidigt. Men det var
precis som jag inte kunde hdlla bollarna i luften lingre, inte sd mdnga
i alla fall. Jag var tvungen att ta bjilp av mina kolleger och vinner.
Och det kindes i bakbuvudet att ndt inte var riktigt rdtt.

Det kéindes hemskt att fi diagnosen. Det hade jag ju aldrig kunnat
tinka mig. Det hinde att jag satt hemma och grit. Sd trikigt var det.
Hjilplist. Ibland trodde jag att jag skulle bli tokig. Men nu madr jag
egentligen bra. Jag ror pd mig mycket. Jag simmar och gympar och det
tror jag dr bra. Idag tycker jag att det var mycket bra att jag sjilv tog
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tag i det hir och kom 1 tid till likarna. Och det tror jag att jag skulle
vilja siga till alla, var inte ridda for att gd och testa er. Det dr mycket
biittre att gora det tidigt dn for sent. Jag gjorde det i ritt tid tror jag.

Alzbeimers dr en sjukdom som for mdnga dr forenad med skam och
skuld. Jag vill girna berdtta om min situation dven om det kan vara
svdrt, for att jag pd det sittet kan bjilpa andra. I somras var jag pd en
kurs i akvarellmdleri, 30 stycken var vi. Vi jobbade intensivt. Det var
en tjej ddir som frigade vad det var for tabletter jag tog. Men jag sa
inget. Sd sista kvdllen tinkte jag att jag skulle berdtta for dom. Natten
innan satt jag uppe och skrev ner det jag skulle siga. Det var svdrt men
jag gav mig fan pd att siga det. Men ndr jag vdl stod dir med mitt
papper blev jag stum. Jag fick inte fram ett ord. Men sd birjade jag att
ldsa. Det var hemskt skont men kéinsligt. Nir jag var klar bérjade dom
att applddera. Alla kvinnorna kom fram och kramade om mig. Sen pd
kvdllen kom killarna och dunkade mig i ryggen - Fan va bra Rune!
Starkt! Den upplevelsen har gjort det littare att siga det i andra sam-
manhang ocksd.”

Kom-ihdg-kedjor dr wvildigt bra. Jag har sommarstille utanfor
Nonrrtilie. Och ndr jag sitter pd bussen och inte kan komma pd vad det
heter, tinker jag pd min kusin i Siédertilje och s kommer jag ihdg
Norrtilje. En annan sak dr Gullmarsplan, som jag alltid blandar thop
med Thorildsplan. Men min f.d. frus mamma heter Gull. Och tinker
jag pd henne kommer jag thidg Gullmarsplan. Men det dr stressen som
d@r vdrst. Den mdrks mycket mer nu dn den gjorde forr. Om jag tar
upp en nyckel och sd dr det fel nyckel. Dd kan det bli jobbigt. Jag blir
alldeles kallsvettig. Men nu har jag lirt mig att ta det lugnt. Jag dr en
1vrig person, men jag mdste vara lugn. Om jag gar ut och har glomt
nat giller det att inte bli stressad och jiktad. Utan lugnt gi upp och
himta det jag glomt. Ndgon har sagt till mig att, du mdste sjilv be-
stimma takten. Och ndr jag gor det blir det bra. Det tar lite tid, men
det gor inget. Huvudsaken dr att det blir rétt och riktigt.”

Rune 65 ar

5.2 Maria berattar

Nedanstiende berittelse illustrerar métet med demensvarden ur en
anhorigs perspektiv. Maria delar sina erfarenheter med minga andra
anhoriga.

*Som barn hade jag den lyckan att ba tvd forildrar som visade bide
kérlek, omsorg och omvdrdnad. De stod for trygghet, stabilitet, ansvar
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och allt det som hor till att fostra néistkommande generation. I dag har
jag egen familj med tvd tondrspojkar. Under deras uppvixt har vi,
min man och jag, strivat efter att 1 vdr tur axla det ansvar som tillbor
foréildrarollen. Vi har haft stod av den dldre generationen som varit en
ovdrderlig bjilp.

Som ensamt barn till tvd forildrar fick jag mitt i livet delvis bli for-
dlder till mina egna forildrar dé min mamma led av cancer under
10 drs tid. Under denna tid okade mitt forildraskap successivt dd
bida mina forildrar pd olika sitt behévde stéd i denna svdra
situation. I slutet av min mammas sjukdom hade jag till viss del stod
av sambillet genom nérstdendepenning under mammas sista dr.

Kort efter att min mamma hade gétt bort noterade vi fordindringar i
min pappas beteende. Under hennes sista tid hade han mer kommit i
skuggan av hennes sjukdom. Det foll sig naturligt att min man och jag
axlade ett storre ansvar bide vad gillde likarkontakter och annat som
foljer i spdret av en ndra anhirig som gar bort. Vi sdg att pappa var
fordndrad men tinkte att det var belt naturligt att han var bide passiv
och deprimerad.

Ganska snart agerade min pappa pd ett sitt som vi aldrig hade
kunnat forestilla oss. Vid den tiden forstod vi inte varfor han agerade
pé detta sitt. Det var som att forlora en fordlder fast han fortfarande
var i livet. Nir vi nu blickar tillbaka forstir vi att pappa redan under
min mammas tid var sjuk. Ndr min pappa senare fick sin diagnos
pannlobsdemens faststilld, valde hans nya kvinna att limna honom.
Sedan den dagen lever vi med ombytta roller. Jag har blivit forilder
till min egen pappa.

Dessvirre bar jag erfarit att det dr stora skillnader att vara forilder
tll ett barn dn tll sin egen forilder. Under de héir tre dren har jag
upplevt att sambillet inte tillbandabdller samma majligheter for att
anhoriga skall kunna skapa trygghet, stabilitet och ta ansvar for och
vara det stod som den sjuke bebhover som ndr det giller forildrar till
barn.

Forutom den omuvilvande upplevelsen av att forlora sin forilder
stills man infor det faktum att bli ansvarig for sin forilders liv. Det
innebdr att ta vara pd den anhiriges intresse betriffande fragor som
beror trygghet och omvdrdnad, socialt ansvar samt dven juridiska och
medicinska fragor. Nir jag nu dter har kommit i den héir situationen
har jag en anhirigerfarenhet som gor att jag vet hur jag skall agera och
vilka krav jag kan stilla. Det medfor givetvis att jag kan uppfattas som
stridbar bland personal och tjinsteméin inom bdide kommun och
landsting. A andra sidan medfor mina tidigare upplevelser att jag blir
extra sarbar.
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Jag har stott pd manga hinder och svdrigheter i mina kontakter med
sambillet kring pappas sjukdom. Det handlar om brist pd snabb
diagnos och svdrt att i kunskap om vad det innebir att leva med en
demenssjukdom, bristande samordning mellan personal inom kom-
mun och landsting, hemtjinstens bristande kunskaper om demens-
sjukdomar och att det inte finns ndgon som tar pd sig huvudansvar for
att planera och ge stod dt min pappa och mig som anhorig. Jag upp-
lever ocksd att jag skuldbeliiggs for att jag stiller krav. Jag mots allt for
ofta av argument som “din pappa har fitt mycket mer in vad mdnga
andra har fdtt”.

Forutom min familj bar jag stod av en kurator som jag kom i kon-
takt med via cancerkliniken ndr min mor var sjuk. Denna kontakt
sker endast pd frivillig basis frin hennes sida. Hon forstdr att jag i
denna situation faktiskt inte orkar ha fler nya kontakter dd jag behi-
ver hjilp med att skota mina egna uppgifter som yrkesverksam
mamma och bustru. Pa olika sitt har jag kint mig dverbelastad och nu
mdste jag sdtta min egen hdilsa i fokus.

Jag kéinner att jag ensam fdr ta ett stort ansvar for en annan min-
niskas liv ddr det inte dr lika sjilvklart med stod fran sambillets sida
som ndr man dr forilder till sina barn. Min forboppning dr att man i
framtiden kan ka livskvaliteten for de demenssjuka genom att bland
annat ta tillvara de erfarenbeter som vi “forildrar” kan bidra med”.

Maria 43 ir och >mamma” till Harald 68 ir.
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6 Utredning och diagnos

6.1 Varfor skall man utreda?

Minniskor som upplever att minnet férsimrats pd ett onormalt sitt
far ofta en ridsla f6r att bli ytterligare férsimrade och kanske drab-
bas av demens och dirfér soker de likare. Erfarenheter frin flera
utredningsenheter i landet visar att det finns en tendens att allt fler
yngre personer soker hjilp f6r minnesstérningar. Det ir i dag van-
ligt att sdvil patienter som anhériga stiller konkreta frigor till sin
likare om “det kan vara Alzheimers®. Det finns ett flertal sjuk-
domstillstdnd som kan ge subjektiva eller ibland objektiva minnes-
problem som depression, stressrelaterade sjukdomar, likemedels-
biverkningar, brist av vitamin B12/folsyra och dmnesomsittnings-
storningar. I vissa fall finns endast en ridsla att bli dement utan
pavisbara organiska skador. Ungefir 80-85 procent av alla som
utvecklar ett demenssymtom har en obotlig demenssjukdom som
bakomliggande forklaring till sina symtom, men cirka 15-20 pro-
cent har andra sjukdomar och tillstind som i flertalet fall ir
behandlingsbara.

Det ir viktigt att minnesproblem tas pd allvar och utreds, dels
med tanke pd att finna behandlingsbara sjukdomstillstdnd, dels for
att kunna frikinna nir ingen sjukdom finns. Ocksd vid nirvaron av
en demenssjukdom ir en diagnos viktig och ger en forklaring till
den upplevda oférmégan.

Vid en demenssjukdom kan symtomen férsimras av pdlagrade
sjukdomar och tillstdnd som depression eller konfusion (férvir-
ringstillstdnd) som ir viktiga att kinna igen och behandla.

Demens ir i dag att betrakta som ett behandlingsbart om ej bot-
bart tillstdnd. Det finns likemedel vid litt eller mittlig Alzheimers
sjukdom (kolinesterashimmare) som pdverkar kognitiva funktio-
ner i gynnsam riktning och det finns ocksd ett likemedel som ir
godkint f6r behandling vid svir Alzheimers sjukdom (memantine).
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Det finns alltid en osikerhet 1 alla diagnostiska utredningar och
speciellt 1 tidiga skeden kan det vara svirt att skilja ut en mycket
tidig demens frdn andra tillstdnd, t.ex. dldersadekvata mentala for-
indringar.

6.2 Vad ar syftet med demensutredningar?

En demensutredning gérs ofta i olika steg. Syftet med det forsta
steget ir att faststilla om det finns tecken pd demenssjukdom. Om
demens kan konstateras sker i det andra steget en typning av
demenssjukdomen, dvs. man foérsdker faststilla vilken sjukdom
som ligger bakom. Sjukdomsbilden varierar pdtagligt med olika
sjukdomar, som Alzheimers sjukdom, vaskulir demens eller pann-
lobsdemens, men ocksd med svirighetsgraden av demenssjuk-
domen.

I det tredje steget i utredningen sker en bedémning om det
ocksd foreligger andra komplicerande tillstdind. Det kan vara
kroppsliga sjukdomar, t.ex. diabetes, eller andra psykiska tillstdnd,
t.ex. forvirring, depression, psykotiska symtom som vanférestill-
ningar, eller andra beteendeproblem som t.ex. aggressivitet eller
vandringsbeteende. Depression och férvirring kan bide vara till-
stind som liknar en demenssjukdom eller som ir pdlagrade kom-
plikationer till en demenssjukdom. Depression hos ildre och
demenssjuka kan vara vanskligt att diagnosticera di den typiska
nedstimdheten kan vara mindre framtridande. I stillet kan bilden
domineras av dngest, oro, passivitet, somatisering (klagomil om
olika kroppsliga krimpor), irritabilitet, viktnedging och aptitlés-
het. Det typiska for forvirringstillstindet (konfusion, delirium) ir
att det kan komma mycket snabbt, tillstdindet kan ocksi vixla
snabbt mellan foérvirring och klara 6gonblick. Symtomen omfattar
storningar av en rad mentala funktioner som uppmirksamhetsstor-
ningar, forsimrat minne och tankeférmdgor, hallucinationer, oro,
vandringsbeteende och sémnstérningar.

En demensutredning syftar inte enbart till att faststilla om och i
s& fall vilken typ av demenssjukdom patienten lider av. Demens-
utredningen syftar ocksd till att diagnosticera eventuella andra
fysiska eller psykiska tillstdind som obehandlade kommer att for-
simra den demenssjukes intellektuella f6rmiga och som kanske
ocksg bidrar till eller kan vara férklaring till en del av de komplika-
tioner som ofta ses hos personen, frimst i1 senare stadier av sjuk-
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domen. En viktig del av utredningen ir ocks en kartliggning av
eventuella behov av vird och omsorgsinsatser.

6.3 Nar skall demensutredning genomfdras?

Medicinska indikationer for en demensutredning finns vid miss-
tanke pd onormal férsimring av minne eller annan mental f6rmiga.
Personen sjilv miste vilja vara med om en utredning, och sjilvklart
mdste personens vilja respekteras. I fall dir det ir uppenbart att
orsaken till oviljan ir det av demenssjukdomen nedsatta omdémet
finns etiska problem som fir hanteras fran fall till fall.

Demensutredningar ir oftast svirast 1 mycket tidiga skeden av
demenssjukdomen di det kan vara svirt att sirskilja en manifest
demenssjukdom frin milda minnesstérningar eller en depression.
D3 finns ofta behov av specialistundersékning. En utredning som
gors sent 1 sjukdomsforloppet kan kompliceras av pilagrad konfu-
sion och frigestillningen giller ofta beteendesymtomen mer in den
kognitiva reduktionen.

6.4 Vad ingar i en demensutredning?

En demensutredning skall leda till att demens kan diagnosticeras
enligt sedvanliga diagnossystem. Utredningsprocedurerna indelas
hir i en basal utredning, som skall kunna géras 1 primirvirden, och
utvidgad utredning, som ibland kanske kan samordnas via primir-
virden, men som ofta sker pd specialistkliniker. Det finns rekom-
mendationer om hur en demensutredning skall liggas upp, t.ex. i
olika virdprogram. Nedanstiende beskrivning utgdr ifrdn nigra
sddana rekommendationer och sammanfattar hur en basal utred-
ning vanligen ser ut.

Basal utredning
Sjukhistorien

En samlad bild med bland annat utveckling av symtomen, tidigare
sjukdomar och irftlighet ir den viktigaste delen av en demens-
utredning. Att stilla ritt frigor fordrar kunskap om demenssjuk-
domar. En berittelse om utveckling av den kognitiva stérningen
ger oftast en god bild om stérningens natur och svdrighetsgrad.
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Den drabbade sjilv kan endast sillan ge en god bild av problemen.
En nirstiendes beskrivning dr ofta nédvindig. Samtidiga sjuk-
domar och hindelser ir viktiga. Den aktuella likemedelsanvind-
ningen visar vilka sjukdomar en person behandlas f6r men ir ocks3
viktigt for att utesluta kognitiva stérningar som biverkan till be-
handlingen.

Kroppsundersikning

Kroppsundersokningen (status) i en demensutredning fokuseras
dels pd att finna avvikelser 1 nervsystemet, men ocksd exempelvis
tecken pd hjirt- kirlsjukdom, eventuell struma, olika bristsymtom
med mera.

Psykisk status

Undersékningar och test for att utesluta andra sjukdomar och till-
stind som depression, forrvirringstillstdnd och psykotiska symtom.

Test av intellektuella funktioner

Nigon form av test pd intellektuell funktion (kognitivt test) skall
ingd 1 den basala utredningen. Mest anvinds det s& kallade MMT
(Mini Mental Test), som ger en skattning av ndgra intellektuella
funktioner. Testet dr avsett for identifiering av Alzheimers sjuk-
dom och péverkas mycket av en spriklig stérning. Trots att det pd
manga sitt har svagheter kan det med ritt handhavande och tolk-
ning snabbt pdvisa stérningar av kognitiva funktioner. Inget test
kan ensamt anvindas for diagnos utan denna ir en helhetsbedém-
ning pa bas av den totala utredningen.

Laboratorieprover

Laboratorieprover syftar till att identifiera sjukdomar, som kan
paverka mentala funktioner. Testbatteriet varierar pa olika stillen. I
en basal utredning kan ingd blodvirde, sinka, blodsocker, imnes-
omsittning, vitamin B12, folsyra (homocystein), blodkalk, njur-
funktion. I vissa fall kan exempelvis syfilisprov, borreliaprov, HIV-
prov behova tas.
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Avbildningar av hjirnan

Datortomografi (ofta kallad CT-skalle eller CT-hjirna) bor oftast
goras ocksd vid en basal demensutredning. Ytterligare information
kan f3s av magnetrontgen.

Test av ADL-funktioner

Ibland ingdr ocksd test av funktionsférmigor som di ofta gors av
en arbetsterapeut. Det handlar bland annat om hur man klarar olika
vardagssysslor 1 hemmet.

I Demensenkiten 2002 tillfrigades landstingen om vad som van-
ligen ingdr i en basal demensutredning férutom kroppsundersék-
ning, sjukhistoria och laboratorieprover. I stort sett samtliga enkit-
svar angav MMT-test (mini mental test), en del anvinder ocks3 ett
sd kallat klocktest. 20 landsting angav att datortomografi (CT-
skalle) ingdr i basutredningen men det giller inte inom alla sjuk-
vardsomriden. 17 landsting angav att ADL-test ingdr men inte i alla
sjukvdrdsomriden. 16 landsting angav att man gjorde BPSD/-
depressionstest.

Utvidgad utredning

Ibland ir den basala utredningen tillfyllest f6r att uppfylla syftena
med en utredning men ibland, speciellt i tidiga skeden, ricker inte
den basala utredningen och di miste utredningens innehall vidgas.
Detta sker oftast pd specialistkliniker pd linsdels- eller linssjukhus,
ibland p3 regionsjukhus/universitetskliniker. Det som d& tillkom-
mer ir dels ett besck hos en likare som ir mer specialiserad pd
demenssjukdomar, dels neuropsykologiska tester av psykologer
som 1 stor utstrickning arbetar med demenssjuka (neuropsyko-
loger), dels ytterligare undersékningar av hjirnan, t.ex. MR, rCBF,
SPECT, PET och EEG" (datortomografi (CT-skalle) férutsitts
vara gjort). Alla dessa undersékningar finns inte att tillgd 6verallt
och dirfér varierar dven den hogt specialiserade utredningsprofilen
beroende pd var i landet utredningen sker. Ytterligare blod-
provstagning kan goras bland annat for att kartligga irftliga fakto-
rer.

Den vitska som omger hjirna och ryggmirg kan enkelt tappas ut
vid en sd kallad lumbalpunktion. I denna vitska finns typiska for-
indringar vid Alzheimers sjukdom men dven ospecifikt nervcells-
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sonderfall, stérningar av blod/hjirn-barridren och infektionstill-
stdnd 1 hjirnan kan upptickas.

P4 en del hill, speciellt pd universitetsklinikerna, tangerar utred-
ningsverksamheten den kliniska forskningen om demenssjuk-
domar.

6.5 Utredningsresurser i dag, organisation och
geografiska skillnader

Det finns 1 minga landsting virdprogram och andra rdd och rikt-
linjer f6r den diagnostiska processen. Dock har i dag inte alla per-
soner med minnesstérningar och kognitiva funktionshinder utretts
och fitt diagnos. I en rapport frin Socialstyrelsen'> om demens-
boenden pidpekades att andelen demensutredda personer var lig
(mindre dn hilften) dven i de boendeformer som beskrivs som spe-
ciellt anpassade foér demenssjuka. Enligt Demensenkiten 2002
anges antalet demensutredda personer i demensboendena for det
mesta i intervallet mellan 60 procent och 100 procent. Det finns
inte ndgra bra studier som kan beskriva hur stor andel av de
demenssjuka som ir utredda totalt och i vilken utstrickning de bli-
vit utredda.

En utredning av en demenssjukdom sker frimst i primirvarden,
om det inte bedéms finnas behov av specialist pd grund av andra
medicinska behov. Ocksi inom andra discipliner som invirtes-
medicin kan en grundliggande utredning ske. En demensutredning
forutsitter tillricklig kunskap av att stilla diagnos pa sdvil demens-
sjukdomen som andra méjliga sjukdomstillstdnd och att kunna ge
adekvat terapi. Kunskapsliget varierar i olika omrdden och bland
allminlikarna. Kunskap om demenssjukdomar och demensutred-
ning ir en viktig férutsittning och pdverkar pd minga hall om ut-
redningen kan ske inom primirvirden. Méjlighet att géra demens-
utredningar, férutom inom geriatrik och dven inom andra soma-
tiska specialiteter, sker mer sillan, trots att det ofta finns medi-
cinska skil till en sddan utredning.

En avhandling som publicerats i Linképing &r 2001'¢ visar att
endast en fjirdedel av personer med demenssjukdomar uppticktes
vid den virdcentral de brukade gi till. Forskningen bygger pd en
studie av drygt 1200 idldre som besdkt en virdcentral i Linképing.
Efter ett forsta urval genom snabbtest av bland annat minnet, un-
dersoktes 350 personer nirmare. De fick genomgi en neuropsy-
kiatrisk undersékning och anhériga intervjuades. Bland dessa pati-
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enter hittades 57 personer som klassades som demenssjuka. Trots
att de hade besokt virdcentralen ofta nimndes demens eller ned-
sittning av intellektuell férmdga bara 1 14 av patienternas journaler.
En slutsats 1 avhandlingen dr att minga dementa aldrig uppticks av
primérvirden.

Specialistsjukvdrd fér personer med demenssjukdomar finns
oftast inom psykiatri eller geriatrik. Nir demensutredningar utférs
inom psykiatri har man vanligen ocksd specialistansvar f6r andra
ildrepsykiatriska tillstdnd med eller utan demens. Denna koppling
finns inte nir demensspecialistvird sker inom geriatriken men hir
finns en koppling till somatiska sjukdomar. Specialistvirden ir ofta
kopplad till Minnesmottagningar dir utredningarna vanligen sker
polikliniskt men 1 ménga fall finns ocksi méjlighet till inneliggande
utredning. Till specialistenhet remitteras framfor alle tidiga sjuk-
domstillstind, framfor allt nir symtomen inte uppfyller kriterier
for demens, sjukdomar som debuterar fére 65 &r och demensbilder
med andra komplicerade tillstind. Svira beteendesymtom behdover
ocksd 1 vissa fall specialistkunnande.

I Demensenkiten 2002 stilldes frigan om var demensutred-
ningarna gérs och hur minga utredningar som gors per ar. Svaren
sammanfattas i féljande tabell.

Tabell 3. Antal demensutredningar per ar enligt demensenkiten 2002

Antal landsting Totalt Under 65 &r
Specialklinik 20 8 896 1859
Geriatrik 15 3905 405
Psykiatri 8 280 68
Medicin 7 622 5
Primarvard* 21 3571 140
Annat 2 16 15
Totalt 17 290 2492

*Har saknas primarvardssiffror fran 9 landsting: Region Skane, Stockholm,
Uppsala, Vasternorrland, Dalarna, Ostergétland och delvis i Vastra Gétaland,
Jonkoéping och Kalmar

En analys av svaren i demensenkiten visar pd att det ibland har varit
svart att skilja pd sirskilda utredningsenheter och de utredningar
som gors inom slutenvdrden i allminhet. En hég andel utredningar
1 slutenvard (inklusive speciella minnemottagningar 1 6ppen vérd) i
forhdllande till antal férvintade nyinsjuknade per &r (incidens) har
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enligt demensenkiten Visterbottens lin (183 procent), Kronobergs
lin (111 procent), Region Skine (108 procent) och Stockholm lin
(85 procent). Lig andel utredningar i slutenvird har Ostergétlands
lin (14 procent), Virmlands lin (16 procent) och Jimtlands lin
(21 procent). Ovriga ligger mellan 30-60 procent. Hir bér pipekas
att utredningar inte bara gérs av personer som nyinsjuknat
(incidens)" utan dven pi personer som kommit lingre i demens-
sjukdomen vilket kan foérklara héga utredningssiffror 1 nigra fall.
Dessutom resulterar inte alla utredningar 1 en demensdiagnos utan
ménga som utreds “frias” frin demensdiagnos eller f&r diagnosen
MCI (se sid. 38).

Inventeringar som Socialstyrelsen gjort'® visar ett cirka 65 pro-
cent av distriktslikarna gér egna demensutredningar (det framgar
dock inte om utredningarna i primirvirden ocksg avslutas dir eller
ej) och att nistan 60 procent av distriktslikarna anvinder nigon
form av virdprogram fér demensutredningar. I Demensenkiten
2002 ullfrigades landstingen om hur ménga demensutredningar
som gors per &r i primirvirden. Detta var svirt att besvara for
ménga landsting dirfor att det inte finns statistik. P4 grund av det
stora partiella bortfallet gir det inte att {3 en uppfattning om om-
fattningen av demensutredningar inom den éppna varden.

Eftersom uppgifterna om antalet demensutredningar i primir-
varden dr ofullstindiga gir det inte heller att géra en analys av
eventuella geografiska olikheter nir det giller tllgingligheten till
demensutredningar. Man kan bara konstatera att det ir stora skill-
nader 1 organisationen av utredningar beroende pd var man bor i
landet.

6.6 Samtalsstod

En demensdiagnos innebir en stor omstillning i livet. Beskedet
utléser ofta chock- och sorgreaktioner. Aven om symtomen tidigt i
en demenssjukdom ir lindriga och inte innebir nigon stérre for-
indring av livet till en bérjan méste den demenssjuke och de anhé-
riga bearbeta sin situation och planera {6r framtiden. I den situa-
tionen har man ofta ett stort behov av att f3 prata om sin situation
och 3 rdd och stod.

I Demensenkiten 2002 stilldes frigan om den demenssjuke och
dennes anhériga fir erbjudande om samtalsstéd 1 samband med
utredning och diagnos. Endast fem landsting svarade att man alltid
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erbjuder sirskilt organiserat samtalsstéd medan &vriga svarade att
man kan erbjuda samtalsstéd i vissa fall vid behov.

6.7 Goda exempel
Aktiv geriatrik i Vasterbotten

I Visterbottens lin finns en vil fungerande geriatrik knuten till
universitetssjukhuset och forskning vid universitetet. Hir finns en
stor kapacitet for utredningar i slutenvirden. Man genomférde
2001 tillsammans med universitetet, sjukvirdsdistrikten och kom-
munerna en systematisk granskning av demensvirden 1 linet och
utifrdn den har man startat utvecklingsarbete for att utveckla och
decentralisera demensvirden. Man genomfér nu en organisations-
férindring for att basal utredning och behandling av demenssjuka
s& lingt som mojligt skall genomforas 1 Primidrvirden. Malsitt-
ningen ir att primirvérd, geriatrik och psykiatri skall utveckla sitt
samarbete kring diagnostisering, behandling och omvérdnad av
demenssjuka och att samverkan mellan kommunernas ildreomsorg
och landstingets vardgivare 6kar kring utbildningsinsatser och stéd
till anhériga.

Minnesmottagning i Fagersta

Fagersta minnesmottagning ir organiserad inom medicinkliniken
pd Bergslagssjukhuset 1 samverkan med kommunen och bestdr av
en likare, en demenssjukskéterska och en arbetsterapeut. Mottag-
ningen ir remissfri f6r personer skrivna i1 Fagersta kommun. Tea-
met erbjuder férutom utredningar och anhérigstéd ocksd utbild-
ning till personal 1 primirvirden och kommunen.

Utvecklingsarbete i Ostergdtland

I Ostergétland finns en ny organisation for demenssjukvird. Man
har en landstingsgemensam styrgrupp fér omridet demens dir
foretridare f6r sjukvirdshuvudmannen tillsammans med represen-
tanter f6r specialistvird och primirvard lagt upp riktlinjer f6r hur
man skapar en likvirdig demensvird inom hela landstinget. Ett
behovs- och kravdokument som pekar ut de viktiga uppgifterna for
sjukvirden 1 linet nir det giller demenssjukdomar, har antagits av
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Hilso- och sjukvirdsnimnden i juni 2003. Kraven innebir att
samtliga personer med misstinkt demenssjukdom skall upptickas
och handliggas inom sjukvarden, att patienten och nirstiende skall
f3 ett samlat omhindertagande utan att uppleva grinser mellan
sjukvirdsenheter eller mellan sjukvird och omsorg. Utdver ett
landstingsgemensamt virdprogram arbetar man efter kontinuerligt
uppdaterade landstingsgemensamma PM {6r hur demenssjukvirden
skall ske inom specialist- och primirvard. Likasd har man utvecklat
ett landstingsgemensamt datorbaserat system fér kvalitetssikring
och behandlingsutvirdering. En viktig del har varit att ta fram
skriftlig sjukdomsinformation som samtliga patienter som utreds
skall erbjudas. Landstinget i Ostergétland har ocks4 stillt krav p3
att resp. sjukvirdsenhet skall uppritta system foér nirstdende-
utbildning som skall erbjudas samtliga familjer som utreds 1 primir-
eller specialistvdrd. Sidan utbildning finns dnnu bara systematiserad
for en del av landstinget.

Slutligen arbetar man p8 att inféra processansvariga for demens-
frigorna vid varje virdcentral. Det ska helst vara en likare och en
sjukskoterska, 1 varje fall en sjukskéterska. Dessa fir ansvaret for
uppdateringar av programmet, att kompetensen hills uppe pad
arbetsplatsen, uppféljningar, m.m. Fér att uppritthilla kompe-
tensen kring demenssjukdomar inom primérvérden har man etable-
rat nitverk f6r demenssjukskoterskor och arbetsterapeuter dir man
vid gemensamma utbildningstriffar belyser de omriden som ir
noédvindiga. Likasd har man nyligen pdborjat en landstingsgemen-
sam problembaserad kompetensutveckling f6r primirvirden inom

demensomraidet.
6.8 Demensarbetsgruppens bedomning av
utvecklingsbehoven

En demensutredning har fyra viktiga aspekter: att faststilla
diagnos, ge en medicinsk behandling och underlag f6r en god om-
vdrdnad samt att ge information och stédja den drabbade och
anhoriga. Detta stod ir viktigt f6r att kunna acceptera och lira sig
att leva med en demenssjukdom. En god diagnostik och kunskap
om demenssjukdomar ir en forutsittning fér att anhoriga skall
kunna fungera i sin nya roll som anhérigvirdare och informa-
tion/utbildning ir hir av mycket stort virde. Dessutom underlittar
en faststilld diagnos den virdplanering som férr eller senare blir en
nédvindighet. Dirfor dr det viktigt att striva efter att alla personer
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med misstinkta symtom fir mojlighet till en utredning s3 tidigt
som mojligt 1 sjukdomsutvecklingen dven om det ir viktigt att
pipeka att man i borjan av en sjukdom kan ha minga goda 4r till-
sammans med anhériga.

Utredningskapaciteten ir ofta begrinsad och nigon form av
prioritering méste ofta ske. Om vi antar att det finns cirka 139 000
demenssjuka i Sverige och antalet nya fall 4r drygt 23 000 per &r, ir
det rimligt att inriktningen i férsta hand bér vara att utreda och
faststilla diagnos pd alla nyinsjuknade. Omfattning och innehdll i
utredningarna kan variera med sjukdomens svirighetsgrad.

Men det dr ocksd av stort virde att personer som har en lingt
framskriden demenssjukdom, men som inte tidigare fitt en
diagnos, ocksd far mojlighet till en utredning framfor allt for att
utesluta andra sjukdomar och for att f3 tillgdng till adekvat medi-
cinsk behandling. Nir utredning pibérjas senare 1 sjukdomsforlop-
pet méste fokus liggas pd att f8 en god medicinsk behandling av
beteendesymtom och ge underlag f6r omvirdnadsinsatser, detta
inte minst for att 6ka forstdelsen hos vdrdarna f6r olika symtom.

Demensutredningar pdbdérjas vanligen i primirvirden. Hur om-
fattande en utredning skall vara beror sjilvfallet pd den kliniska bil-
den i det enskilda fallet. Ibland kan en utredning avslutas i primir-
védrden, ibland maste remittering till specialistenhet ske. Det finns
ingen 6vre &ldersgrins for demensutredningar.

Primirvardslikarna har kontakt med patienter med demens 1 alla
stadier. Personer med misstinkt demens kan séka foér utredning
bide tidigt och sent 1 sjukdomsférloppet. En god kunskap i pri-
mirvirden ir viktig {or att identifiera och utreda misstinkt demens,
men ocksd for att personer med behov av kvalificerad utredning
skall remitteras till specialist. Med hinsyn till det kvantitativt stora
problemet med demenssjukdomar och behov av omfattande kun-
skap anser Demensarbetsgruppen att en éversyn av allminlikarnas
utbildning/vidareutbildning bor géras med syfte att sikerstilla att
de skall {3 tillrickliga kunskaper om demenssjukdomar, diagnostik
och behandlingsalternativ.

Samverkan mellan primirvird och specialistsjukvird samt mellan
landsting och kommuner ir viktig redan i samband med utred-
ningen for att i god tid planera fér stédinsatser. Inom ménga om-
riden kommer den demenssjuke personen under sjukdomsférlop-
pet att ha behov av insatser frdn bdde landsting och kommun.
Dessa insatser miste samverka och stddja varandra utifrin en
gemensam mélsittning for att sikerstilla att den demensdrabbade
personen fir vdrd och omsorg av god kvalitet.
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Det finns en rad olika vdrdprogram fér utredning av personer
med misstinkt demenssjukdom. I grunden ir dessa likartade och
baseras i de flesta fall pa aktuell kunskap. En samordning i form av
en minimistandard dr dock ett viktigt jimlikhets- och kvalitetskrav.
En sidan samordning bor stimuleras genom nationella riktlinjer.

En faststilld demensdiagnos kan bli en chockartad upplevelse
med krisreaktionens alla yttringar bide hos den demenssjuke per-
sonen och de anhériga och hir behévs dels trést och empati men
ocksd professionell kunskap 1 krishantering. Demensarbetsgruppen
anser att samtalsstdd med personal som har kompetens kring
demenssjukdomar alltid skall erbjudas i samband med utred-
ning/diagnos bade till den demenssjuke personen och till nirmaste
anhériga.
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7 Omvardnad

7.1 Vad ar omvardnad?

Syftet med omvardnad ir att stirka hilsa, forebygga sjukdom och
ohilsa, 4terstilla och bevara hilsa utifrdn personens individuella
mojligheter och behov, minska lidande samt ge mojligheter till en
virdig d6d. Med omvéardnad inom hilso- och sjukvirden avses hjilp
for lingre eller kortare tid till personer som pd grund av sitt hilso-
tillstind inte sjilva klarar av att planera och/eller genomféra hand-
lingar som hoér till deras dagliga liv. Omvirdnad omfattar ocksd
tgirder i syfte att skapa en hilsobefrimjande miljé, att undanroja
smirta och obehag samt att ge stdd och hjilp t patienter i deras
reaktioner pd sjukdom, trauma, funktionshinder och i behandlings-
situationer”. Inom socialtjinsten anvinder man ofta begreppet per-
sonlig omvardnad istillet f6r omvirdnad och markerar di skillna-
den mellan omvirdnad och praktisk hjilp 1 hemmet av service-
karaktir. I denna rapport anvinder vi en definition av omvirdnad
som innefattar bdde hilso- och sjukvird och social omvirdnad.
Omvirdnad ges bide av personal inom vird och omsorg och av
anhorigvdrdare.

Omvirdnad kan forstds utifrin tv3 aspekter: férhdllandeaspekten
och sakaspekten. Férhdllandeaspekten innebir den relation virda-
ren har till personen, t.ex. en respektfull nira relation och sak-
aspekten innebir det man gor, t.ex. hjilper personen att kli p3 sig.
Det idr inte méjligt att hjilpa personen med nigot konkret utan att
detta sker inom ramen for en relation. For bdda aspekterna giller
for vardaren att anpassa sitt forhdllningssitt och agerande efter
demenssymtomen. Dirfér forutsitter en god omvirdnad av den
demensdrabbade att virdaren har kunskap om demenssjukdomen.

Omvirdnad pdverkar den mentala aktiviteten vid demens och
dirigenom ocksd biologiska funktioner i hjirnan. Omvirdnad pa-
verkar dirfér bide upplevelser och hjirnaktivitet. Annu ir kunska-
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pen dock liten om ldngsiktiga effekter av mentala aktiviteter vid
demens.

7.2 Symtom som paverkar omvardnaden

Symtom som hér samman med demenssjukdomar pdverkar den
sjukes upplevelser och beteenden. Omvirdnadsarbetet syftar till att
mildra effekterna av symtomen. Detta arbete férutsitter att virda-
ren har kunskap om den sjukes specifika demenssjukdom och hur
symtomen kan kringgis. Det finns kunskap genom forskningen om
hur man kan anpassa omvirdnadsarbetet med hinsyn till symto-
men. Hir kan vi inte g8 igenom alla demenssymtom. Vi beskriver
ett antal som exempel pd hur de paverkar omvardnadsarbetet. Vissa
av dessa symtom kan upptrida tidigt medan andra ses i slutet av
sjukdomsforloppet.

—  Glomska (amnesi) kan ibland framférallt gilla saker som hint
nyligen. Det hinder att den demensdrabbade kan anvinda sig
av tidiga minnen fér att kommunicera om sina kinslor i nuet.
Det blir en uppgift for virdaren att forstd genom att dels tolka
kinslan som uttrycks och dels att lira kinna personens histo-
ria sd att det blir mojligt forstd vad den sjuke vill siga.

—  Personer med demens fir svirt att klara abstrakt tinkande.
Det blir viktigt fér virdaren att uttrycka sig sd konkret som
mojligt. Tidsuppfattningen ir nira knuten till abstrakt tanke-
formdga Det hor till det normala dldrandet att foérhéllandet till
tid forindras. Personer med demens fir ocksd svart att upp-
fatta tid. De kan sitta i timmar och uppleva att det inte gitt
nigon tid alls eller tycka att en kort stund kinns oindlig. Det
ir svart att hjilpa personer med demens att {6rstd nir och hur
linge saker pigir®. De kan ha svirt med den sociala tiden som
att se vad klockan ir, och kan ofta inte lisa av en klocka. I
vissa fall kan det vara littare att lisa av en digitalklocka. De
kan ha problem med den intuitiva tiden, bedéma hur ldng tid
som gitt och med den logiska tiden, de har svirt att tinka 1
sekvenser, d&, nu och sedan. Ibland kan personer med demens
siga att de tappar det forflutna, den tid som varit faller liksom
bort, de kan ocksd ha svirt att tinka sig framtid. Personerna
tar till olika knep for att klara sig, anvinder anteckningar,
kalendrar, litar pd andra osv.”!
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—  Oférmiga att planera handlingar och svirigheter att organisera
och analysera komplexa situationer finns ofta tidigt 1 ett
demensforlopp. Flera samtidiga hindelser kan di skapa ett
mentalt kaos och ir en orsak tll stressreaktioner vid demens.
Personer med stdrningar i dessa exekutiva funktioner kan be-
hova hjilp for att strukturera tillvaron och fér att med ett
sddant stéd kunna utnyttja andra kvarvarande mentala funk-
tioner. Demenssjukdom medfér oftast ligre stresstroskel. Att
6verskrida den minskar den demenssjuka personens férmégor
och skapar beteendesymtom. Stress kan ocksd utlésa forvir-
ringssymtom. Andra faktorer, som god omvéirdnad, kan hoja
stresstroskeln. Det dr dirfor viktigt att den yttre miljon inte
innehiller f6r ma&nga konkurrerande stimuli. T.ex. fir inte sto-
rande ljud férekomma.

—  Stérningar i rumsuppfattning ir ofta ett tidigt symtom. Perso-
nerna har speciellt svrt att orientera sig i nya omgivningar
och har s kallade spatiala problem som rér perception, kog-
nition och funktion. Personer med demens kan ha svirt att
uppfatta, kinna igen och minnas former®. De kan ha svirt att
hitta i sin bostad. Olika sitt att géra det littare att hitta har
provats, exempelvis att sitta upp tydliga symboler, mirka med
firger etc. Eftersom personer med demens kan ha svirigheter
med att tolka synintryck, diskriminera mellan firger, kan
okade kontraster i miljén underlitta”. Firgkontraster fir dock
inte bli sidana att de stér hemkinslan.

—  Olika typer av sprikstorning (afasi) och andra symtom gor att
den sjuke fir svirt att kommunicera. Dels har han/hon svért
att forstd ord, gester och mimik. Dels har hon/han svért att
sjilv uttrycka sig. I tidigare stadier av demenssjukdomar blir
det svért att hitta ord och hilla triden i en konversation. Sedan
okar problemen och i sent stadium av sjukdomen kan den
sjuke vara stum och uttryckslés bdde vad giller tal, mimik och
gester’®. Det blir en uppgift f6r virdaren att uttrycka sig s8 att
den sjuke littare kan forstd och att lira sig tolka den sjukes
uttryck. Det kan innebira att tala l3ngsamt, att anvinda kon-
kreta ord, att tala patientens sprik, att limna god tid for pati-
enten att svara, att testa olika tolkningar av vad patienten
uttrycker. Personer med demens har ocksd problem med att
lisa®, skriva® och rikna”. Svirigheter att lisa brukar komma
fore svarigheterna att forstd tal.

—  Oférmiga att tolka sinnesintryck (agnosi) innebir att den
sjuke fir svirt att kinna igen det han eller hon varseblir. Det
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kan innebira att den sjuke inte kinner igen maten pi tallriken
och dirfér inte idter. Patienten kan férscka tugga pd assietten i
stillet f6r smorgdsen som ligger pd assietten. Det blir en upp-
gift f6r virdaren att underlitta att den sjuke kan kidnna igen
saker. Det sker t.ex. genom att férenkla miljén, t.ex. bara ha
maten som ska dtas pd brickan och ta bort allt som kan dra
patientens uppmirksambhet till sig. Andra dtgirder ir att an-
vinda sig av firgkontraster, anvinda féremal som liknar fore-
médl som dem som fanns 1 patientens férflutna, t.ex. till-
bringare 1 stillet f6r pappersforpackningar f6r mjolk. Vad som
underlittar f6r patienten kan vara mycket individuellt. Svarig-
heter att uppleva och tolka olika sensationer kan innebira att
personer med demens blir understimulerade.

Of6rmiga att utféra viljestyrda handlingar (apraxi) innebir att
den sjuke fir svirt att utféra handlingar som tidigare kints
naturliga. Den sjuke kan ha glémt hur man gér nir man virkar,
nir man krystar eller nir man sviljer”. Det blir en uppgift for
vdrdaren att underlitta att den sjuke kan utféra handlingar.
Det kan t.ex. ske genom att visa s patienten kan imitera, eller
pabdrja handlingar som patienten kan fortsitta.

Personer med demens har svirt att uttrycka smirta. Det finns
forskning som antyder att demenssjukdom inte innebir ned-
satt formdga att uppleva smirta. Diremot kan de ha svirt att
lokalisera smirtan och uttrycka den. Ovanliga reaktioner som
att den sjuke slutar jimra sig har beskrivits”. Det finns ocks3
forskning som tyder pd att sdvil upplevelsen av smirta som
uttrycken fér smirta pdverkas av demenssjukdomar®. Det ir
svart att avgora om personer med demens lider av smirta. De
har svdrt att beskriva var de har ont och hur mycket ont de
har. De kan oftast inte anvinda smirtskalor. Man har i forsk-
ningen funnit att det kan vara littare f6r personer med demens
att visa hur ont de har genom att peka pd ansikten som
uttrycker smirta dn att anvinda konventionella skalor’’. Det
finns lite forskning om personer med demens och smirta men
studier som gjorts antyder att patienter med demens kan vara
underbehandlade vad avser smirta. Det kan hinga samman
med att vdrdare har svirt att tyda deras smirtsignaler, att man
ir ridd for biverkningar av smirtbehandling m.m.”* Det ir
rimligt att anta att obehandlad smirta kan uttryckas som bete-
endesymtom™. Depressiva symtom piverkar smirta och
smirtupplevelse, ocksd vid demens, och denna smirtupp-
levelse ir ofta diffus och vixlande.
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—  Beteendesymtom ir vanliga. Under utvecklingen av demens
forekommer ofta beteendesymtom som ir svirtolkade. Pati-
enter kan skrika mer eller mindre oavbrutet, vandra omkring,
bira saker, ggmma saker, plocka med saker mm. Personer med
demens visar ofta flera beteendesymtom. For att forstd bete-
enden hos en person med demens ir det viktigt att bdde kunna
tolka detta som ett svar pd omgivningen och omgivningens
kommunikation och som ett uttryck foér en biologisk férind-
ring 1 hjirnan. En god omvirdnad kan i minga fall f6rhindra
att beteendesymtom eller avvikande beteenden uppkommer.
En mer ingdende beskrivning av beteendesymtomen finns i
kapitlet om medicinsk behandling i denna rapport.

7.3 Upplevelsen av att lida av demenssjukdom

Nigra forfattare har tidigare 1 litteraturen beskrivit den svirt
demensdrabbade som utan personlighet eller utan sjil medan
andra’ menar att det finns en aspekt av personlighet som inte fér-
loras dven om den sjuke lider av svir demens. Andra sidor av per-
sonbilden som uppstdr och uppritthdlls i samspel med andra kan
forsvagas eller forsvinna. En viktig aspekt av var personlighet dr var
historia, som ir viktig ocksd vid demens. Ibland har personer med
svar demens betraktats och behandlats som levande déda™. Flera
artiklar under senare ar har tvirtom betonat vikten av att virna om
den demenssjukes person, kinsla av virdighet och liknande™.

For att forstd den demensdrabbades upplevelser dr det nédvin-
digt att utgd frin friska personers upplevelser, vuxnas upplevelser,
gamlas upplevelser och eftersom den demensdrabbade kan gi indt
till tidigare utvecklingsstadier’” ocksi barns upplevelser. Det har
gjorts antaganden om att man kan se utvecklingen under en
demenssjukdom som en utveckling omvind den det lilla barnet
genomgdr’®. Nir vi av nigon anledning har svirt att fungera pd en
mogen nivd kan vi anvinda oss av enklare sitt att reagera. Dirfor
kan man modifiera och tillimpa metoder frin interaktion med
spidbarn vid omvdrdnad av personer med demens. Vardaren kan
skapa kontakt med patienter med svidr demens genom tal nir pati-
enterna frimst upplever musikaliteten i spriket”. Detta kan férstds
som att man skapar en upplevelse av djup kontakt bortom ord,
kommunikation liknande dem som spidbarnsmédrar skapar i rela-
tion genom kinslospegling. Denna typ av kommunikation kan vara
en forklaring till observationer att vissa virdare tycks kunna skapa
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kontakt och forstd personer med svir demens som ytligt sett tycks
sakna férutsittningar fér kontakt*

Personer med svir demens som verkar desorienterade, inte kan
kommunicera begripligt, inte tycks vara med, kan plétsligt och
ovintat siga meningsfulla saker eller utféra meningsfulla hand-
lingar. De visar att de dr med, forstdr och minns. Det finns ménga
berittelser om klara 6gonblick i1 skildringar av nirstiende till
demensdrabbade och 1 forskningsrapporter. Enligt berittelserna
intriffar dessa episoder framfor allt 1 situationer nir patienten inte
ir utsatt for krav och i nira samverkan med en virdare. Det finns
vérdare som siger att det ir de klara 6gonblicken som ger mening
3t deras arbete, de vet att patienten ir med trots att han eller hon
inte alltid ger sig tillkinna*'.

Det finns ett fital studier som fokuserar pd upplevd livsmening
hos patienter med demens. McFadden* fann i en studie av 10 per-
soner med demens, att de kunde uppleva en form av tragisk opti-
mism, de uttryckte lycka, humor och en omvérdande attityd mot
andra i en stédjande milj6. Holst intervjuade patienter med demens
som kunde tala om sina upplevelser®. De beskrev upplevelser av att
inte kunna n4 andra eller sig sjilv, hur de blev frimlingar 1 sitt eget
liv och drog sig tillbaka frin aktiviteter och intressen som tidigare
varit viktiga fér dem. Nygard och Borell* féljde tvd patienter med
demens med observationer och intervjuer (konversation) under
33r. De fann att alla livsvirden blev allt mindre sjilvklara och
alltmer existentiellt problematiska under tiden. Patienterna ut-
tryckte osikerhet, tvivlande hopp, minskad social kontakt och ékat
beroende.

Eftersom det idr svirt att kommunicera med patienter med svir
demens fattar virdare beslut om omvardnad utifrin sin egen upp-
fattning om vad patienter upplever. Hallberg" har till exempel i en
studie beskrivit hur virdare som lyssnade pd skrik frin tvd patienter
med svir demens, pd mycket olika sitt tolkade vilka upplevelser
som patienterna uttryckte, dngest pd grund av dvergivenhet, kinsla
av upplosning, forslut av sjilvstindighet, hot mot integritet,
kroppsliga behov, reaktioner pa en stérande omgivning eller auto-
matiskt beteende utlst av hjirnskadan. Berg* visade i en annan
studie att virdare upplevde att patienter med demens var helt bero-
ende av dem, deras inre virld var beroende av dem. De fattade be-
slut om vérd utifrdn bedémning av patientens personlighet, livs-
historia, sjukdomsprogress och den aktuella situationen.

En viktig upplevelse for alla minniskor ir upplevelsen att vara
hemma. Det handlar inte om att vara pd en bestimd plats utan
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framfér allt om en upplevelse av att vara férbunden med viktiga
foreteelser. Detta dr si viktigt att upplevelse av hemléshet kan
upplevas som lidande och att dter uppleva sig hemma kan upplevas
som trost. Friska personer beskriver upplevelse av att vara hemma
som att vara férbunden med viktiga andra, minnet av viktiga doda,
viktiga ting, viktiga aktiviteter, naturen, och den transcendenta
dimensionen (Gud, Allah, kirleken etc.). Att vara hemma innebir
ocks8 att vara hemma med sig sjilv, t.ex. att kropp och sjil upplevs
som en helhet. Att vara hemma beskrivs ocksd som en upplevelse
av trygghet, frihet och ordning. Ibland ir en speciell plats viktig,
ibland har plats ingen betydelse. Att komma hem och vara hemma
upplevs som trost.

Lidande har i en del teorier beskrivits som en kinsla av frim-
lingskap, en upplevelse av att inte vara hemma, att férbundenheten
ir bruten. Demenssymtomen kan ge upphov till brutna férbindel-
ser. Glomska leder till problem att relatera till viktiga ting och
naturen, oférmédgan att utféra viljestyrda handlingar ger svirigheter
att relatera ull viktiga aktiviteter, kommunikationsproblemen ger
svirigheter att relatera till andra personer, minnesproblem ger svi-
righeter att uppleva kontakt med minnet av kira déda och forlust
av abstrakt formdga ger svirigheter att relatera till den transcen-
denta dimensionen. Ovanliga upplevelser frin kroppen och forlust
av den egna historien gor att den demensdrabbade har svirt att
kinna sig som ett med sig sjilv. Att leva med demens kan innebira
lidande. Det hinder inte sillan att personer med demens 1 avancerat
stadium ibland fortvivlat s6ker efter minnen av nira relationer. De
vill hem till sina sm4 barn eller till sina férildrar. Det hinder att
patienter uttrycker att de nu ir hemma hos sina forildrar, de kin-
ner sig hemma och tréstade. Det dr vrdarens uppgift att ge en om-
vardnad som ir trostande, det vill siga ger patienten en kinsla av
att dtminstone korta stunder uppleva sig hemma". Omvirdnaden
pd gruppboenden for personer med demens ir ofta inriktad pd att
skapa en kinsla av hemmastaddhet och trést.

Trostande omvdrdnad ir omvirdnad som &terupprittar brutna
forbindelser*. Massage, musik, dans m.m. kan hjilpa den sjuke att
uppleva sig som ett med sin kropp. Musik och konst kan hjilpa den
sjuke att uppleva sig som ett med sin historia. Forskare* beskriver
vikten av kulturella symboler f6r att uppritthilla den egna identi-
teten. De pekar pd vikten av att miljder utformas si att personer
med demens kan uppritthilla kulturellt baserade aktiviteter och
ritualer. Nira relationer med virdare kan uppritta férbindelsen
med viktiga andra. Gudstjinster, poesilisning m.m. kan uppritta
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forbindelser med den transcendenta dimensionen. Kontakt med
aktiviteter och ting som ir viktiga {ér patienten, kontakt med natu-
ren, trygghet och frihet dr ocksd viktigt. Tréstande omvardnad lik-
nar detektivarbete, det giller att forstd vad som innebir trost for
den sjuke och finna vigar att dteruppritta férbindelser. Eftersom
vardaren inte har en utan flera patienter att ta hand om och de alla
har unika behov blir omvirdnadsarbetet som ett komplicerat pus-
sel.

7.4 Relationen till vardaren och den omgivande miljon

Frimst beror relationen av virdarens syn pd den demensdrabbade.
Om man uppfattar att den demensdrabbade dr utan sinne eller utan
sjil som termen demens antyder s kommer relationen att bli som
till ett objekt. Tror virdaren & andra sidan att den demensdrabbade
ir en alldeles vanlig minniska med problem att relatera pd grund av
hjirnskadan si kan han eller hon relatera till ett subjekt. Det inne-
bir att relationen bygger pd respekt och att personens virdighet
forsvaras.

I andra hand beror relationen av kommunikationsproblemen
som kan gora det svirt for virdaren att relatera till den demens-
sjuke. Kunskap om personens tidigare historia och demenssymtom
underlittar. Virdaren kan till exempel 1 férsta hand kommunicera
emotionellt och undvika kognitiv kommunikation. Kommunika-
tion med en person med svir demens kan underlittas genom att
virdaren stéder personen genom att:

1. betyga att han eller hon delar personens syn (ir pi samma vig-
lingd),

repetera och omformulera personens yttranden (spegling),
forstirka det personen sagt genom positiva uttryck,

inte betona fel som personen goér och

hjilpa tll genom att féresld ord, starta och komplettera me-
ningar’.

Det ir mojligt att stdda den demenssjukes vilbefinnande genom
att stoda kvarvarande formigor’'.

AP

Det sociala sammanhanget i vilket den sjuke fungerar ir viktigt.
Man kan underlitta f6r patienten att kommunicera genom att be-
handla honom eller henne som en person med sammanhingande
tankar.
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Nir en person drabbas av demens blir han eller hon mer kinslig
f6r miljon omkring sig. Férindringar i miljon kan kompensera ned-
satt personlig kapacitet. Om miljon anpassas till personens férut-
sittningar kan en kapacitet som finns kvar latent men som inte
anvinds 1 s3 stor utstrickning bli manifest™. Detta ir en viktig
insikt f6r omvirdnaden. Det giller sdvil den fysiska miljén som
den psykosociala miljon.

Den stress och belastning som kommunikationsproblemen
innebir f6r den demenssjuke och virdaren kan i virsta fall leda till
s& stark frustration att valdssituationer uppstir. Det giller f6r bida
parter. Stdd och handledning ir viktigt f6r att underlitta fér virda-
ren att undvika att hamna i sdana situationer. Detta giller inte
minst for anhorigvirdaren som ofta lever tillsammans med sin
demenssjuke anhérig att 3 mojligheter till avlésning. Mer om vild
som kan uppstd i relationen virdare — demenssjuk finns i kapitlet
om personal 1 denna promemoria.

7.5 Metoder i omvardnadsarbetet
Exempel pa speciella metoder

Det finns en rad speciella metoder som anvinds i demensvérden.

Inom ramen fér SBUs rapport om evidensbaserad demensvird

kommer flera av dessa metoder att utvirderas. Nedan ges endast en

kortfattad beskrivning av ndgra av dessa metoder och hur de har
anvinds 1 omvirdnadsarbetet:

—  Reminiscensterapi innebir att den demenssjuke aterkallar
minnen, tyst eller hérbart. Ibland méts grupper av patienter
och talar om sina minnen, ibland anvinds foton, féremil,
musik och liknande f6r att forsoka underlitta att de minns.

—  Realitetsorientering ir en metod att presentera information
for att 6ka personers kinsla av kontroll och sjilvaktning. Rea-
litetsorientering kriver gott omddme av virdarna eftersom
orienteringsforsdk kan innebira stress likavil som littnad for
den sjuke.

—  Valideringsterapi ir en metod att kommunicera med personer
med demens. Syftet dr bla. att stirka patientens kinsla av
egenvirde, minska risken att patienten drar sig undan,
befrimja kommunikation och interaktion med andra, reducera
stress och idngslan och ge hjilp att 16sa oavslutade utveck-
lingsuppgifter.
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Kartliggning inom demensvird (Dementia care mapping,
DCM) ir en metod att bedéma patientens livskvalitet genom
direkt observation™. Sivil beteende som grad av vilbefin-
nande/illabefinnande noteras.

Under senare ir har foérsok gjorts att stimulera alla sinnen
genom att man 1 ett speciellt rum erbjuder en rik miljs, vil-
luktande oljor, massage, musik m.m. Metoden kallas Snoeze-
len>*. F4 studier av effekterna ir genomférda hittills och mer
forskning behévs.

Eftersom personer med demens ocksd har en 6kad kinslighet
for stress dr det en svir uppgift att balansera mellan Gver-
stimulering och understimulering till exempel vid utformning
av virdmiljser. I forsdken att finna en bra balans giller det att
finna aktiviteter som passar den enskilde individen. Olika
aktiviteter har provats, t.ex. konstterapi. Syftet med konst-
terapi kan vara att hjilpa den sjuke att bevara sin kinsla av
identitet, uttrycka kinslor och motverka isolering™.
Personcentrerad omvirdnad utgdr frin att den demensdrab-
bade har samma behov som minniskor utan hjirnskada. Det
giller att ge en omvirdnad som fokuserar pd den sjukes upp-
levelser, som stirker hans eller hennes sjilvkinsla och hjilper
honom eller henne att uppleva mening. Mening finner man
inte pd ett abstrakt sitt utan den ir unik och varierar frin
minniska till minniska frin tidpunke till tidpunkt. Virdaren
forsoker hjilpa den sjuke att finna meningsfulla aktiviteter,
kinna att han eller hon fortfarande betyder nigot etc.”* Om-
vardnaden ir individanpassad och syftar till att bevara person-
ligheten. Utgdngspunkten fér omvérdnaden dr den sjukes
upplevelser.

Integritetsbefrimjande omvardnad utgir frin Eric Homburger
Eriksons teori som beskriver den friska minniskans mognad
utifrin 4tta livskriser”. Utgdngspunkten ir att personen med
demens forst av allt &r minniska och endast sekundirt lider av
demens®™. Som gammal har patienten att 16sa den sista livs-
krisen som handlar om att uppleva integritet (helhet och
mening) och undvika foértvivlan. Metoden har prévats pd ett
demensboende®. Personalen undervisades om ilderdom och
demens och om FEriksons teori i relation till demens. De dis-
kuterade den omvérdnad de gav pd avdelningen utifrdn frige-
stillningarna: Vad 1 miljén, virt forhillningssitt och véra
handlingar befrimjar respektive motverkar en upplevelse av
tillit, sjilvstindighet osv. hos vira patienter? De fattade
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gruppbeslut om vad och hur de ville férindra miljén och
omvérdnaden och fick stéd att genomféra sina beslut att ge en
integritetsbefrimjande omvardnad vilket innebir att virdarna
under varje omvirdnadsaktivitet férutom aktiviteten ocksd
uppmirksammar relationen mellan virdare och patient och
strivar efter att den sjuke upplever tillit, sjilvstindighet, ini-
tiativ, verksamhetsiver, identitet, gemenskap och integritet.

Omvardnad i det dagliga livet

Exempel pd omvdrdnad i relation till en svirt demenssjuks dagliga
liv dr:

Ata

Patienter i senare stadier av demenssjukdom fir svirigheter att
ita®’. De verkar ibland som om de vigrar dta. De gapar inte nir vir-
daren kommer med skeden, de sviljer inte, de spottar. Virdaren
kan uppleva ett etiskt dilemma. Om hon eller han inte ger patien-
ten mat, kommer patienten kanske att vara torstig och hungrig.
Patienten kommer att bli undernird med alla problem som det
medfor. Ibland verkar enda alternativet vara att tvinga i patienten
mat. Intervjuer av vdrdare och observationer (t.ex. videofilmning)
av méltider har visat att problemet till stor del ir ett kommunika-
tionsproblem. Det ir svirt for virdaren att tolka patientens bete-
ende och veta hur han eller hon ska anpassa sina handlingar efter
patientens férmdgor. Virdarens instillning till patienten, om han
eller hon ser patienten som ett objekt eller en person ir av stor
vikt. Intervjuer med vdrdare i olika kulturer har visat pd stora skill-
nader i synen pd vilka handlingar som bér prioriteras om det inte
gir att f3 patienten att medverka i miltiden®'.

Tandvdrd

Personer med demens har ofta dilig munhilsa. De kan ha svirt att
tugga vilket har visats ha stérre samband med demensgrad in med
tandstatus. De kan inte tugga for att de har gldmt hur man gor.
Forbittrad tandstatus ger inte sjilvklart mindre problem att ita.
Problem med munhilsan hinger ofta samman med dilig mun-
hygien. Personen med demens blir alltmer beroende av hjilp. Vard-
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personal har ofta dilig kunskap i1 hur man inspekterar och bedémer
munhilans tillstdind och de har sillan adekvata redskap (t.ex.
munspegel). De har ocksd bristande kunskap om hur man tgirdar
problem. Dessutom medverkar ofta personer med demens diligt 1
munvirden dels for att de inte férstdr nyttan och dels for att det
kanske gér ont. Dirfor dr det 6nskvirt att virdare fir undervisning
och stéd av tandhygienist. Dilig munhygien kan leda till problem
med tandkétt, blédningar, svampinfektioner m.m. Dalig mun-
hygien kan ge dilig andedrikt, oattraktivt utseende och smirta.
Munhilsa dr en viktig faktor for livskvalitet®.

Twitta sig, kld pd sig

Morgontoaletten ir en aktivitet som stiller stora krav pd sévil vir-
dare som patient. Studier av morgontoaletter har tydligt visat hur
demenssymtomen gor det svirt for patient och virdare. Studierna
har ocks8 visat hur viktig relationen mellan patient och vrdare ir
for ett gott resultat.

Sova

Patienter med demens visar ibland det si kallade "sundown synd-
rome”, de blir oroliga sent pi kvillen®. Patienter med demens visar
ocksd somnproblem. Sémn- vakenhetcykeln ir stérd, REM sém-
nen ir t.ex. minskad. Ofta kan en konfusionsbenigenhet finnas
bakom. Patienterna kan ha svirt att somna och att f6rbli sovande,
de vaknar ofta under natten och somnar d och di under dagen. En
uppgift 1 omvirdnaden ir att hjilpa patienten till en normalare
somnrytm®’. Forsok med ljusterapi har varit lovande. En stabili-
sering av dygnsrytmen, minskade beteendesymtom och férbittrad
sémn har noterats®.

Den sociala miljon

Optimal niv3 av stimulans, varken f6r mycket eller for litet, dr vik-
tig eftersom den demensdrabbade kan fi minskad tolerans for
stress. Det giller att skapa en lagom grad av meningsfulla aktivite-
ter, en ljudnivd som ir behaglig, minsklig kontakt och trygghet. En
viss tillsyn behovs, dels for att skapa trygghet och dels for att

82



Ds 2003:47

snabbt identifiera problem och 16sa dem, férebygga konflikt mellan
patienter och férebygga vald.

Dansa

Forskning har visat® att personer med svir demens kunde komma
ithdg rytmer, sociala monster och melodier under sillskapsdansen.
De tycktes ocksd uppleva sillskapsdansen positivt. Vid en genom-
ging av 18 artiklar om dans och rytmiska interventioner i omvard-
nad av personer med demens visade det sig att dessa medférde en
klar férbittrad fysisk engagemang och funktion. Bestiende effekter
kan dock inte ses®’.

Musik och sdng

Det finns flera studier som visar positiv effekt av musik och sing i
omvirdnaden av personer med demens®. Bakgrundsmusik kan
anvindas bide for att lugna och stimulera patienter med demens®.
Musik och sing kan ocksd anvindas som ett inslag i omvirdnads-
handlingar, till exempel f6r att fokusera patientens uppmirksam-
het. Forskare har ocksd visat att bakgrundsmusik och speciellt sing
under omvirdnadsarbete pédverkade patienters kroppshillning,
rorelseménster och medvetenhet positivt”.

Natur, tridgdrd och djur

Utemiljon f6r personer med demenssjukdomar ér av stor betydelse.
Aven om minnet och talférmigan sviktar kanske kinslan av dofter,
beréring och syn finns kvar. Tidiga sinnesintryck av natur och djur
priglar den vuxne och dessa barndomsintryck kan dterkomma i1
igenkinnande och ge ro och vilbefinnande. P4 flera hdll i landet har
man utvecklat Sinnenas tridgird dir alla sinnen, syn, horsel, smak,
lukt och kinsel stimuleras och dir man kan kinna igen och {3 led-
trddar till tidigare minnen. Kontakt med djur har ocksi visats
paverka kommunikation positivt f6r personer med demens”".
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7.6 Teknikens roll i omvardnaden

Den moderna IT-tekniken kan underlitta och utveckla demens-
varden pd olika sitt. Nir de ildre blir allt fler ricker det inte att
anstilla mer personal. Nya arbetssitt, arbetsmetoder och rutiner
inom vird och omsorg krivs ocksi. Det finns minga olika 16s-
ningar inom virden dir IT-tekniken spelar en viktig roll som pro-
vas 1 landet och som kan ge bittre kvalitet och effektivitet i vird
och omsorg’. Samtidigt skall man komma ihig att ett samhille dir
IT blir en viktig del av vardagslivet ocksd skapar problem fér de
personer som pd grund av demenssjukdomar inte lingre kan lira
nytt och tappar sina intellektuella funktioner. Det finns en stor risk
att en person 1 en tidig demensutveckling kan bli mer isolerad in
tidigare dirfér att s§ manga vardagsaktiviteter i dag kriver férméiga
att anvinda datorer och elektronisk information.

En medveten anvindning av den nya tekniken kan diremot
underlitta f6r den demenssjuke och dennes anhériga. Ett bra
exempel dr den nya tekniken med bildtelefoni som kan ge kunska-
per, stdd och hjilpa anhériga att hlla kontakt med den demente
och vdrdpersonalen nir avstdnden ir ldnga. Eftersékningslarm, som
kan aktiveras om en person med demens avviker, kan minska oro
hos anhériga och virdpersonal. IT-tekniken kan ocksd anvindas till
att bygga upp Internetbaserade kunskapsbanker dir virdpersonal
och anhériga kan logga in sig f6r att himta information och kun-
skap om demenssjukdomarna och om goda omvirdnadsmetoder.

Datorstdd och elektroniska hjilpmedel kan underlitta f6r vér-
darna i omvérdnadssituationen. Exempel pd detta dr datoriserade
vardplaner, dokumentation som kan anvindas 1 samverkan mellan
olika virdgivare eller olika former av elektroniska koder och larm
som kan underlitta tillsynen av de demenssjuka personerna. Hir
finns mycket utvecklingsarbete pd ging. I'T har pd ménga sitt for-
indrat virden och fitt minga positiva féljder. Men det finns ocksd
risker med den moderna tekniken. Informationsteknologin kan
krocka med den personliga integriteten, exempelvis nir journaler
datoriseras och kinsliga uppgifter av misstag sprids vidare till obe-
hériga eller nir personer 6vervakas via tekniska apparater. I minga
fall saknar den demenssjuke beslutsférmiga och kan sjilv inte
limna sitt samtycke eller kanske inte ens uppfattar att minnisko-
virdet krinks. D3 miste virdaren, de anhériga eller IT-ansvariga
leva sig in i personens virld och avgora nir det dr dags att ingripa.
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7.7 Vard i livets slut

Att vara mycket gammal innebir att std infér den sista livskrisen”.
Det innebir att inse att livet blev som det blev och kan inte levas
om. Det innebir ocksd att inse att livet snart ir slut och stilla sig
frigan: vad hinder efter déden. Existentiella frigor aktualiseras.
Aven for friska individer 4r det svirt att g igenom den sista livs-
krisen med en kinsla av helhet och mening (integritet). Nir man
har en demenssjukdom stdr man infér samma situation men svarig-
heterna dr dn stdrre’. En viktig omvirdnadsuppgift ir att ge en
omvirdnad som ir integritetsbefrimjande” och tréstande™ och
som ocks3 kan beskrivas som palliativ omvirdnad”.

Palliativ vird ir en virdfilosofi som syftar till en helhetsvird av
hela minniskan och dennes nirstiende under vigen fram till déden.
Detta innebir att sdvil fysiska, psykologiska, existentiella och and-
liga aspekter férenas till en helhet. Det innebir att hjilpa patienten
att leva ett s§ aktivt liv som mojligt och ett stédsystem for att
hjilpa familjen att orka med situationen under patientens sjukdom
och sorgearbetet.

Vid intervjuer med personal som virdade personer i slutstadiet
av demenssjukdom framkom att virdare hade svért att uppleva vér-
den som meningsfull”®. T vad mén de kinde mening i virden hingde
samman med om de uppfattade den sjukes liv som meningsfullt och
1 vilken utstrickning de upplevde att de hade kontakt med den
sjuke. Det ir tydligt att synen pd den demensdrabbade, huruvida
han eller hon fortfarande har kvar nigot av sin personlighet, ir av
stor betydelse.

Nir personer med svdr demens ir i slutet av livet dr det inte
ovanligt att de inte tar emot mat och dryck. De vinder bort huvu-
det nir vdrdarna kommer med mat och dryck, eller de gapar inte,
stinger inte munnen, sviljer inte, spottar ut. De beter sig som om
de inte var intresserade av att dta och dricka. I sidana situationer ir
det svart for virdarna att veta hur de ska tolka beteendet. Betyder
det att den sjuke inte forstir att det dr friga om mat och dryck, kan
de inte utfora rérelser som krivs for att ta emot, orkar de inte, vill
de inte, i sd fall varfér inte? Den demenssjuke kan inte sjilv fatta
viktiga beslut om han eller hon vill ha artificiell niringstillf6rsel.
Vird av ddende patienter med demens ir forknippad med etiska
stillningstaganden sirskilt nir patienten lider av svdr demens.

Att hjilpa patienten med demens att férhélla sig till existentiella
frigor forutsitter att man utgdr frin den sjukes egen livstolkning.

85

Omvardnad



Omvérdnad

Ds 2003:47

Forskare betonar vikten av att det finns en klar filosofi fér om-
virdnaden av déende demensdrabbade”.

7.8 Goda exempel
Smartprojekt i Uddevalla

Vid Rosendals sjukhem i Uddevalla har man genomfért ett projekt
kring smirta och demens med hjilp av statliga stimulansmedel.
Syftet med projektet var att beskriva hur virdpersonalen tolkar
smirta hos demenssjuka, att 6ka kunskapen hos virdpersonalen om
smirtans olika dimensioner, att 6ka kunskapen om kommunikatio-
nens betydelse 1 samvaron med demenssjuka vérdtagare, att for-
bittra dokumentationen si att den klart beskriver vad man ser, tol-
kar och 4tgirdar smirtan, samt hur utvirdering sker. Med hjilp av
litteraturstudier och intervjuer med sjukskéterskor och under-
skoterskor pd ett gruppboende och ett sjukhem tog man fram ett
enkelt instrument som kan anvindas av virdpersonalen for att pd
ett systematiskt sitt kunna tolka tecken och signaler som kan vara
uttryck fér smirta hos den demenssjuke virdtagaren. Man har
sedan genomfort utbildning vid fyra tillfillen for personalen i pro-
jektet. Efter projektet har personalen fitt svara pd en enkit for
utvirdering av arbetet. I enkiten framkom att personalen upplevde
att den fitt okade kunskaper om smirta, kommunikation och
bemétande och att detta har pdverkat arbetssittet positivt. Det var
inte litt att f all personal engagerad i arbetet och personalomsitt-
ningen var hdg vid de aktuella boendena. Dirfér valde man att fort-
sitta med kontinuerlig fortbildning och p4 varje avdelning har man
utsett en underskdterska som ansvarar for att all nyanstilld perso-
nal fir undervisning i hur instrumentet skall anvindas. Nu har
ocksd instrumentet introducerats i évriga demensboenden i kom-
munen.

7.9 Demensarbetsgruppens bedomning av
utvecklingsbehoven

Omvérdnadsforskningen har gett oss ny kunskap om férutsitt-
ningar och villkor {6r den goda omvirdnaden av demenssjuka per-
soner. Det ir viktigt att denna kunskap sprids och anvinds éverallt
dir demenssjuka vardas, bide i det egna hemmet och i det sirskilda
boendet men ocksd inom den slutna sjukhusvirden. Det miste
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finnas resurser fér en god omvardnad, i form av kunnig personal,
tillricklig bemanning, kontinuerlig handledning och kunskaps-
utveckling. Det behovs ocksd forutsittningar i form av anpassade
boendeformer fér dem som kommit lingre i sjukdomsutveck-
lingen.

En viktig férutsittning f6r den goda omvirdnaden ir hur vard-
personalen ser pi den demenssjuke. Den demenssjuke fir inte
uppfattas som ett virdobjekt utan som en alldeles vanlig minniska
med problem pd grund av sin demenssjukdom. Den som drabbats
av demens har samma kinslor och behov som fanns i det tidigare
friska livet, fastin uttrycken kan piverkas av sjukdomen. Den
drabbade har minnen och upplevelser frin sitt tidigare liv och lever,
trots sin sjukdom, 1 nira kontakt med omgivningen. Det innebir
att omvirdnadsrelationen méiste bygga pa respekt och att personens
virdighet férsvaras. Man kan underlitta {6r personen att kommu-
nicera genom att behandla honom eller henne som en person med
sammanhingande tankar. Att utveckla och behilla denna attityd till
den demenssjuke kan vara svért i den ofta tidspressade vardagsom-
virdnaden. Dirfér behover vdrdarna arbeta 1 en miljo med en
levande vérdfilosofi och {3 tid {6r reflektion. Den mojligheten finns
inte alltid i dag. Hir behévs en kontinuerlig kvalitetsutveckling i
verksamheterna.

Malsittningen med att stédja en person med demens bor vara
lika oberoende av vilka behandlingsformer och sociala insatser som
anvinds. For att 8stadkomma detta miste kunskapen utvecklas om
hur omvdrdnad, miljé6 och likemedelsbehandling interagerar och
hur de kan samverka.

Den nya IT-tekniken ger mojligheter att forbittra omvardnaden
och det finns en stor utvecklingspotential som bér tas tillvara men
tekniken miste anvindas med stor respekt fér den personliga inte-
griteten och minniskovirdet hos den demenssjuke.

Det ir viktigt att utveckla kunskaperna om palliativ vird fér all
personal inom demensvirden. Demensarbetsgruppen anser att den
vérdfilosofi som utvecklats inom den palliativa vdrden skall tillim-
pas ocksd inom demensvirden. Detta stiller krav pa sivil ledarskap
som utbildning av virdpersonal.
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8 Medicinsk behandling och
rehabilitering

8.1 Ldakemedelsbehandling vid demenssjukdomar

I dag finns behandling mot den kognitiva stérningen vid Alz-
heimers sjukdom. Vid sjukdomen férsvinner nervceller med signal-
substansen acetylkolin och som har stor betydelse fér hjirnans
férmdga. Genom att aktivera acetylkolin kan hjirnans funktions-
formaga forbittras, inom de grinser som bortfall av nervceller och
nervcellskontakter medger. Det finns, september 2003, tre olika
likemedel donepezil, rivastigmin och galantamin (Aricept, Exelon
och Reminyl) som himmar nedbrytningen av acetylkolin i hjirnan
och de kallas med ett gemensamt namn fér kolinesterashimmare.
Likemedlen ger en minskning av symtomen vid demens, det har
dock inte sikert visats att de har en bromsande effekt pd sjuk-
domen.

Behandling med kolinesterahimmare bér enligt Likemedels-
verket® provas vid litt/mittlig Alzheimers sjukdom. Behandlings-
uppféljning med inriktning pd dosering och eventuella biverkningar
bor ske efter 1-3 manader, utvirdering med avseende pd kognitiva
effekter bor ske tidigast efter 6-12 manader. Det ir ocksd viktigt
att tillse att medicinen verkligen tas av patienten. Stabilisering av
den kognitiva férmigan talar f6r en positiv behandlingseffekt.
Behandling bor enligt Likemedelsverket insittas, dvervakas och
utvirderas av likare med god kinnedom om demenssjukdomar.
Komplicerade fall bor omhindertas av specialist.

Effekter av medicinering fis pd allmin funktionsférmaga, kogni-
tiva funktioner och ADL funktioner. Storleksmissigt ir behand-
lingseffekterna smé och alla svarar inte p4 behandlingen. Aven smi
positiva férbittringar kan dock vara betydelsefulla. T klinisk erfa-
renhet ter sig férbittringarna stérre dn vad man kan vinta utifrin
resultat av vetenskapliga studier. De f3 hilsoekonomiska studier
som gjorts talar f6r minst kostnadsneutrala effekter, men hir ir
behovet av ytterligare forskning stort.
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Kolinesterashimmare ir utprovade pd litt/mittlig Alzheimers
sjukdom. Det saknas dnnu tillricklig kunskap pd svir Alzheimers
sjukdom (september 2003). Patienter som l&ngtidsbehandlas med
kolinesterashimmare uppvisar firre beteendesymtom, vilket skulle
kunna tala fér effekter ocksd vid grav sjukdomsbild. Aven vaskulir
demens har stérningar av signalsubstansen acetylkolin men till-
ricklig kunskap om preparaten har effekt saknas. Vissa data tyder
pd positiva effekter. Vid Lewy-body-demens har kolinesterashim-
mare ptagliga positiva effekter och bér provas.

Memantin (Ebixa) ir ett annat preparat som paverkar kognitiva
symtom vid Alzheimers sjukdom. Detta preparat paverkar signal-
substansen glutamat. Det har visats ha positiva effekter vid matt-
lig/svir Alzheimers sjukdom. Eftersom det har en annan verk-
ningsmekanism kan det kombineras med kolinesterashimmare.
Den kliniska erfarenheten ir innu begrinsad men talar {6r positiva
effekter.

Utifrin férsiljningsstatistik frdn Likemedelsverket® kan det
antas att cirka 15 000-20 000 personer med litt till mictlig Alz-
heimers sjukdom fick behandling med kolinesterashimmare 2002.
Med hinsyn tagen till rekommendationen att likemedlen bér pré-
vas pd personer med mild till mittlig Alzheimers sjukdom ir det
cirka 30 procent av den potentiella milgruppen som i dag har tll-
ging till likemedelsbehandling med kolinesterashimmare. Det
frimsta skilet till detta ir sannolikt att tillgingligheten till utred-
ning och diagnos fortfarande ir begrinsad i olika delar av landet
och att det saknas kunskaper om de likemedelsrekommendationer
som finns i dag.

8.2 Andra psykiska sjukdomstillstand som ar vanliga
vid demenssjukdom

Vid demenssjukdom finns ofta andra psykiska sjukdomstillstdnd
som en del av sjukdomsbilden. Dessa symtom fir ofta en framtri-
dande plats och kan skapa problem, s&vil f6r den drabbade som for
omgivningen. Samma typ av sjukdomstillstdind kan ocksd finnas
hos personer som inte har en demenssjukdom. Symtomen glider in
1 varandra och det finns ofta inga skarpa grinser till symtom orsa-
kade av demenssjukdomen och pilagrade symtom. Det ir viktigt
att tidigt uppticka dessa symtom eftersom de i regel ir behand-
lingsbara.

90



Ds 2003:47 Medicinsk behandling och rehabilitering

Emotionella stoérningar

Vid demenssjukdom finns ofta en pdverkan pd fé6rmégan till kins-
lomissiga reaktioner. Dels finns en emotionell avtrubbning som
skapar en troghet i de kinslomissiga uttrycken. Reaktionerna ir
firre och det finns en oférméga att anpassa kinslorna till den ak-
tuella situationen. Samtidigt med denna finns ofta en kinslomissig
labilitet. Det framkommer en &verreaktivitet med snabb vixling
mellan glidje och sorg. Stérst problem ir en littvicke irritabilitet
och tendens till aggressivitet.

Den kinslomissiga labiliteten kan till en del hirledas till en
underfunktion av signalsubstansen serotonin och behandling med
antidepressiva likemedel som paverkar serotonin (SSRI-preparat).
Dessa har vid denna indikation en snabbt insittande effekt och kan
dd normalisera den kinslomissiga kontrollen.

Depression

Depressiva symtom ir vanliga vid demenssjukdom. Depressiva
symtom finns hos cirka 50 procent av personer med Alzheimers
sjukdom eller vaskulir demens. Depressiva symtom av en intensitet
som uppfyller sedvanliga depressiva diagnoser finns hos cirka
25 procent. Sannolikt finns en koppling mellan depressiva symtom
och neurodegenerativa férindringar. Vaskulira férindringar i hjir-
nan, ocksd i avsaknad av demenssymtom, ir t.ex. pdtagligt associe-
rade med depression. Den bakomliggande orsaken ir komplex och
sannolikt har miljéfaktorer ocksa en stor betydelse.

Vid demens ir symtombilden ofta inte s8 litt att kiinna igen som
hos yngre deprimerade. Forloppet ir ofta lingdraget och smy-
gande. Det sinkta stimningsliget visas ofta inte och bilden kan
tydas som orsakad av de kognitiva bristerna. I grunden finns dock
en oférmiga att ta till sig av glidjeimnen som visar sig vid en dju-
pare kontakt. Angestsymtom ir vanliga och blir ofta pitagliga for
omgivningen. Vid demens finns ocks8 en koppling mellan depressi-
vitet och aggressiva tendenser. Denna annorlunda symtombild gor
att depressiva symtom ofta misstolkas.

Symtom vid depression hos demenssjuka inkluderar sémn-
problem, minskad aptit, kinsla att ha en kroppslig sjukdom eller
sjukdomssymtom. Kinsla av skuld kan tyda pd djup depression.
Initiativldshet och bristande motivation ir vanligt vid depression
men kan ocksd ha sin grund i skador i pannloberna.
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Depressiva symtom vid demens kan behandlas effektivt. T de
flesta fall ger likemedel god effekt (se kommande rapport: SBU
Depression). Vid demens finns ett pdtagligt hogt placebosvar, som
tyder pd att icke farmakologiska faktorer har betydelse. I vissa fall
ir depression vid demens mycket svirbehandlad och fordrar spe-
cialistkunnande f6r att paverka de depressiva symtomen. Klinisk
erfarenhet visar att behandling av depressiva symtom ir en forut-
sittning for en god livskvalitet, ocksd vid samtidig demenssjukdom.

Forvirringstillstand

Konfusion (férvirringstillstdnd, delirium) ir en vanlig kompli-
kation vid demens, men kan ocksi férekomma utan samtidig
demenssjukdom. Till skillnad mot demens ir konfusion en tillfillig
stérning av hjirnans funktioner och innebir inte en permanent
skada. Det finns hos friska minniskor en férmdga i hjirnan att
motstd pifrestningar av olika slag, och dirfér inte drabbas av kon-
fusion. Denna konfusionstréskel minskar med dldern men paverkas
framfor allt av hjirnskador. Bide diffusa hjirnskador, som vid Alz-
heimers sjukdom, och fokala skador, som vid hjirninfarkt ger 6kad
risk f6r att drabbas av konfusion.

Yttre faktorer som stress, ny miljo eller nya omvirdnadsstra-
tegier paverkar benigenhet f6r konfusion och ir en viktig faktor
sdvil bakom konfusionstillstind som vid val av behandlingsstrate-
gier. En lugn och trygg milj6 dr viktig f6r att en etablerad kon-
fusion skall lika ut. Att hjilpa en dement person till orientering,
mening och skapa trygghet och tillit dr erfarenhetsmissigt viktiga
delar av omvirdnadsarbetet for att bibehdlla de mentala funktio-
nerna genom att minska risken for konfusionella reaktioner.
Utformningen av gruppboenden bér géras pd sidant sitt att en
person med demenssjukdom skall kinna igen sig i boendemiljén
och finna sig tillritta. En sidan boendemiljé minskar risken for
konfusionell reaktion.

Olimplig likemedelsbehandling ir en viktig orsak till konfusion.
Konfusion kan skapas av ett flertal olika preparat, savil av psyko-
farmaka som av likemedel mot kroppsliga sjukdomar. Kunskapen
om dessa biverkningar, liksom kunskapen om konfusion ir i minga
fall otillricklig vilket leder till att problemen inte beaktas 1 tillrick-
lig grad. Personer med demens bér helt undvika konfusionsfram-

kallande likemedel.
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Vid demens kan ett flertal sjukdomar, ocksd banala sjukdomstill-
stdind som urinvigsinfektion eller férstoppning, skapa konfusio-
nella reaktioner. Mekanismen ir okind. Trotthet och feber okar
ocks3 risken fér konfusion.

Vid konfusion finns en komplex symtombild dir symtomen kan
vara en eller flera av; bristande uppmirksamhet och koncentra-
tionsférmédga, feltolkningar av sinnesintryck, fragmenterat tin-
kande, psykomotorisk hypo- eller hyperaktivitet, psykisk oro, des-
orientering, minnesstdrning, sémn-/vakenhetsstérning, hallucina-
tioner/illusioner, paranoida férestillningar och/eller aggressivitet.

Vanlig beskrivning av symtombilden ir: vilsen, orolig, vandrar,
far for sig saker, tar fel pd personer, littirriterad, aggressiv, sover
inte och nattlig oro.

Typiskt {6r ett konfusionellt syndrom ir att symtomen varierar i
intensitet, sdvil mellan dygn som under ett dygn. Ofta ir symto-
men visentligt svirare pa kvillar och nitter och mindre pd f6rmid-
dagen. Debuten sker ofta relativt snabbt och den snabba symtom-
utvecklingen visar oftast att det inte rér sig om symtom orsakade
av demenssjukdomen.

Forsta steget 1 en konfusionsbehandling ir att utesluta likeme-
delsbiverkan som orsak. Konfusion kan vara ett symtom pd
kroppslig sjukdom, vilket ocksd miste uteslutas. En lugn och trygg
yttre miljo och anpassad omvéirdnad leder sedan oftast till att
symtomen viker. Lugnande medel eller sémnmedel kan ge viss
effekt men den ir oftast begrinsad och risk finns att konfusions-
symtomen piverkas negativt.

Paranoida symtom

Paranoida symtom som sjuklig misstinksamhet och vanférestill-
ningar férekommer vid demens. Ofta ir de en del av ett konfusio-
nellt syndrom men kan ocksd vara en egen sjukdomsbild. Vid en
palagrad paranoid sjukdomsbild svarar symtomen oftast vil pd neu-
roleptika (likemedel mot schizofreni). Likemedelsvalet skall ta
hinsyn till risk fér biverkningar.

Vid en mindre vanlig demensform, Lewy body demens, har
patienten ofta vanforestillningar. Dessa svarar vil pd behandling
med likemedel mot Alzheimers sjukdom (kolinesterashimmare),
medan patienter med denna diagnos ir extremt kinsliga f6r biverk-
ningar av neuroleptika.

93



Medicinsk behandling och rehabilitering Ds 2003:47

8.3 Beteendesymtom och psykiska symtom vid
demens, BPSD

Vid demenssjukdom uppkommer ofta psykiska reaktioner och
beteenden som upplevs negativt av omgivningen. Sidana symtom
sammanfattas under begreppet Beteendesymtom och psykiska
symtom vid demens (BPSD). Denna typ av symtom okar med
dkande demensgrad men blir mindre vanlig i sjilva slutfasen av
sjukdomen. Frekvensen BPSD varierar mellan 15-80 procent i olika
undersdkningar och varierar mellan typ av boende och mellan olika
linder. Denna typ av symtom skapar problem i boenden men ir
ocks3 en viktig anledning till flytt till institution. Symtomen skapar
ocksd pligor och lidande f6r den demenssjuka personen, men kan
ocksd ge skuldkinslor hos anhériga. Bdde f6r den drabbades skull
och med tanke pd omgivningen ir det viktigt att denna typ av
symtom hindras eller reduceras.

Symtom vid BPSD

Det finna en rad olika typer av symtom, som har det gemensamt att

de skapar problem 1 kontakten med omgivningen s som:

—  Overaktivitet med vandringsbeteende, verbal 6veraktivitet
(skrikbeteende), agitation, omdémesldst beteende,

—  aggressivitet (fysisk och verbal),

—  psykotiska symtom (hallucinationer, vanférestillningar m.m.),

—  depression, dngest (mani), samt

—  s6mn/vakenhetsstdrningar.

Vad ligger bakom BPSD?

Varje beteende hos en minniska, ocksd vid demens, ir ett uttryck
som har en mening och en avsikt. En demenssjukdom péverkar
kognitiva och emotionella f6rmigor men sjukdomen skapar 1 sig
inte nigra beteenden. Sjukdomen kan dock skapa misstérstind,
misstolkningar, glémska, desorientering men ocksi t.ex. en emo-
tionell labilitet. En littvickt aggressivitet kan sdledes hirledas
antingen till skador i pannloberna, f6ér l3ga halter av signalsub-
stansen serotonin eller en depression men kan ocksd vara ett
uttryck f6r bristande forstdelse for omgivningens hjilpinsatser.

Det finns olika teorier om vad som ligger bakom beteende-
symtomen. En tolkning dr att personer med demens ir mycket
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kinsliga for sin omgivning och litt reagerar med stress™. S3vil
&verstimulering® som understimulering®* kan leda till beteende-
symtom. Hog ljudnivd, upplevda krav etc. kan leda till att en per-
son utvecklar beteendesymtom. Beteendesymtomen minskas
genom att miljon bittre anpassas till den demensdrabbades for-
mégor. En annan tolkning ir att beteendesymtom ir den demens-
sjukas férsok att kommunicera om sina behov och upplevelser®.
Det giller f6r virdaren att tolka budskapen.

For att f6rstd beteenden hos en person med demens ir det vik-
tigt att bide kunna tolka detta som ett svar pi omgivningen och
omgivningens kommunikation eller som ett uttryck f6r en biolo-
gisk forindring i hjirnan. En god omvirdnad kan i minga fall for-
hindra att beteendesymtom eller avvikande beteenden uppkommer.
Som svar pd en mindre god omvirdnad, eller i en mindre limpad
miljo kommer en stdrre andel personer med demens att uppvisa
stérande beteenden. Miljéfaktorer har visats vara utlésande och kan
i de flesta fall forklara varfor ett beteende intriffar vid ett givet
uillfille. De biologiska faktorerna bidrar till att forma den reaktion
som finns och ocksé paverka styrkan av den.

En rad olika pdlagrade sjukdomstillstdind vid demens har ékad
benigenhet fér BPSD som konfusion, depression, maniska reak-
tioner, paranoida tillstdnd.

Skador 1 vissa omriden i hjirnan ir ocksi férenade med 6kad
tendens till BPSD till exempel skador i pannlober som ger symtom
som omdoémesloshet, insiktsloshet, emotionell labilitet, mental
rigiditet eller skador 1 hjisslober som bland annat ger symtom som
sprikstérning (kommunikationsstdrning).

Hur skall man férstd BPSD?

Samverkan mellan & ena sidan yttre miljé6 och omvérdnad och &
andra sidan olika typer av skador eller plagrade sjukdomstillstind
skapar svirigheter att f6rstd vad som formar det enskilda beteen-
det. Vissa symtom som tolkas som BPSD bér ses som adekvata
reaktioner, dven om de 1 en del fall kan betraktas som icke 6nsk-
virda, 1 andra fall kan det réra sig om missférstind och bristande
mojlighet till tolkning av omgivningen. Pilagrade sjukdomstill-
stdnd kan vara svéra att identifiera. Komplexiteten ir stor och det
fordras en ingdende kunskap, sivil om omvérdnadsfaktorer som
om biologiska mekanismer och sjukdomstillstind.

95



Medicinsk behandling och rehabilitering Ds 2003:47

I en analys av denna problematik som gjorts av ett antal nordiska
forskare® ges en grundlig éversyn av vad som ligger bakom BPSD
och hur den bér behandlas. Det ir viktigt att dela upp analysen i
olika steg:

—  Det f6rsta dr att se och beskriva de symtom som finns.

— I steg tvd gors en tolkning av symtomen frin ett helhetsper-
spektiv.

—  Steg tre ir en intervention, som kan innehlla sivil omvard-
nadsaspekter som likemedelsbehandling mot psykiska eller
kroppsliga sjukdomar.

Efter insatt behandling gors en utvirdering. Av den effekt som
dtgirderna har haft, fis ytterligare kunskap som bér leda till att
tolkningen ses &ver och som kan leda till nya terapeutiska tgirder.

Behandlingsaspekter vid BPSD

Omvérdnadsdtgirder bor alltid vara en central del i behandling av
BPSD.

Det ir viktigt att pilagrade sjukdomstillstind som konfusion
eller depression behandlas adekvat.

I vissa fall ir det nédvindigt att genom adekvat medicinering
soka minska pd framfér allt aggressivitet eller annat 6veraktivt
beteende. Sedan minga 4r har likemedel framtagna mot schizofreni
(neuroleptika) anvints i stor utstrickning. Effekten har emellertid
varit begrinsad. Vad som ir mer allvarligt ir att minga ildre typer
av neuroleptika kan piverka rorelseférmdga men ocksd kinsloliv
och kognitiva férmigor pd ett negativt sitt.

Personer som behandlats med de nya medlen mot Alzheimers
sjukdom  (kolinesterashimmare), utvecklar BPSD-symtom i
mindre utstrickning. Det har inte visats att de kan anvindas
botande och bér ses som férebyggande mot denna typ av symtom.
Hur dessa likemedel verkar mot BPSD-symtom ir osikert, méjli-
gen leder de till en foérbittrad férmdga att tolka omgivningen och
dirigenom till ett mer adekvat beteende. Aven det nya medlet
memantine kan verka pd likartad sitt. Det dr intressant att denna
effekt dd kan samverka med de principer som ligger till grund fér
omvérdnadsdtgirder vid BPSD och att likemedelsbehandling och
omvérdnadsdtgirder skulle kunna foérstirka och komplettera var-
andra.
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Personer med skrikbeteende

Vissa gravt demenssjuka utvecklar ett skrikbeteende och upprepar
hela tiden ord som “kom och hjilp”. I de flesta fall finns flera
bakomliggande orsaker. Om en person inte kan forflytta sig sjilv
till den som kan ge hjilp Aterstdr endast att ropa fér att f3 upp-
mirksamhet. Om inte behovet tillfredstills upprepas skriket. S3
sminingom fastnar beteendet, en mental rigiditet utvecklas, och
blir s& sm&ningom omdjlig att stoppa. En sidan tolkning talar fér
att ett sddant beteende kan férebyggas, och troligen kan hejdas 1 sin
linda.

Tolkningen av ett skrikbeteende visar att en helhetsbild ir en
forutsittning for att hela problemkomplexet blir synliggjort. Bio-
logiska faktorer samverkar med omvardnadsdtgirder och detta bor
utnyttjas i ett diagnostiskt och terapeutiskt tinkande. Oftast har
inte likemedelsbehandling nigon effekt for att indra beteendet.
Att se orsaker till problem och lidande ir dirfér ett viktigt inslag i
omvérdnadsdiagnostik och att vid behov samverka med likare.

8.4 Demenssjuka i somatisk akutsjukvard

Personer som drabbats av demens ir i de flesta fall i hog dlder, och
dirigenom ofta drabbade av kroppsliga sjukdomar. Demens leder
till en minskad férvintad livslingd och med detta en 6kad risk for
att drabbas av kroppslig sjukdom.

Demenshandikappet goér det svirare att beritta om sjukdom,
sjukdomssymtom och deras utveckling. Anhériga eller nirstiende
far komplettera men kan endast ge sin syn av sjukdomen. Det finns
inom akutvird en bristande kunskap om demenshandikapp. Man
har ibland svirt att se annat in uttalade demenssymtom och for-
vixlar ofta symtom av demens och konfusion (férvirringstillstdnd).

En person med demens har svirt att f6rstd och tolka intrycken i
samband med bescket inom akutvird. Miljon ir komplex och det
finns ménga stressfaktorer. Den frimmande miljén leder ofta till
forvirringstillstdnd. Hirvidlag samverkar ofta den kroppsliga sjuk-
domen med psykogena faktorer.

En akutavdelning ir inte primirt anpassad till personer med
demens. Fysisk miljo, virdstruktur, men ocksi omvardnadsarbetet
ir framtagna med tanke pid minniskor med bibehillna mentala
funktioner. Nir personer med demenssjukdomar virdas inom
akutsjukvérden innebir det péfrestningar fér dem, deras med-
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patienter och personalen. Det dr svirt att hantera beteendesymtom
inom somatisk akutvird. Milj6 och omvéardnadsarbete har andra
mélsittningar och det dr dirfér svirare att bemistra beteendesym-
tom. Detta kan leda till 6kat behov av lugnande likemedel som for-
svirar ett rehabiliteringsarbete.

Sjukskoterskor inom akutsjukvdrd har intervjuats om sina erfa-
renheter av att vdrda patienter med demens bland svirt sjuka
patienter”. De menade att patienter med demens inte fir den vird
de behover, virdarna har inte tid eller vana. Det ir svart att tolka
patienternas kommunikation, t.ex. férstd om de har ont. Minga
behandlingar méste genomforas under tving. Patienterna med
demens kriver extra tillsyn annars stér de medpatienter som ir
svirt sjuka. De medicineras med lugnande medel och sémnmedel
for att inte stéra medpatienterna vilket gér dem sléa och ibland
skapas en paradoxal oro genom att likemedlen kan leda till konfu-
sionella reaktioner. Patienter med demens kan vara vildsamma mot
personal, anklaga dem for att t.ex. stjila. De plockar med andra
patienters saker, vandrar omkring. Patienter med demens behéver
ha ett fital virdare omkring sig men pd en akutvirdsavdelning dir
arbetet ir mycket specialiserat ir det svirt att delegera arbetsupp-
gifter till andra. Patienter med demens tar alldeles f6r mycket av
personalens tid dven om de fir mindre tid in de behover.

8.5 Demenssjukas behov av rehabilitering och
aktivering

Demenshandikappet pdverkar rehabilitering av kroppsliga sjuk-
domar och handikapp. De kognitiva svirigheterna skapar problem
att forstd instruktioner. Demenssjukdomen nedsitter initiativ och
motivation. For att bibehdlla férmdgor som pdverkas av en demens-
sjukdom, miste férmdgorna anvindas. Dirfor har rehabiliterings-
insatser en viktig funktion f6r den demenssjuke nir det finns behov
av det.

Rehabilitering av personer med demens underlittas om en like-
medelsbehandling inriktas pd att bibehilla eller att forbittra men-
tala funktioner. Hirvidlag kan sannolikt behandling mot likemedel
mot symtom vid Alzheimers sjukdom ha positiva effekter, sam-
tidigt som det dr viktigt att undvika att med lugnande medel ned-
sitta den dementes funktionsférmigor. En medveten stimulans kan
anvindas som komplement till farmakologisk behandling. Sanno-
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likt ir yttre stimulans en férutsittning for att fullt ut kunna ut-
nyttja en likemedelsbehandling.

Ett rehabiliteringsarbete forutsitter kunskap om demenssjuk-
dom och omvirdnadsarbete vid demens. Miljofaktorer dr ocksd
viktiga dir demenssjukas behov av lugn och frihet frin stressande
faktorer behover tillgodoses.

Stimulans och aktivitet bor finnas med vid vidrd och omvirdnad
av personer med demens sdvil 1 bérjan av sjukdomen, dir ett nor-
malt liv oftast ger god stimulans, till slutstadierna av sjukdomen.
Medveten trining kan férbittra funktioner, ocksid tidigt i en
demensutveckling. Hir dr den demenskunnige arbetsterapeutens
och sjukgymnastens arbete f6r att bibehdlla och férstirka funktio-
ner viktiga komplement i omvardnaden.

8.6 Demensarbetsgruppens bedémning av
utvecklingsbehoven

Idag finns likemedel som ger en lindring av symtomen vid demens,
det har dock inte sikert visats att de har en bromsande effekt pd
sjukdomen. Storleksmissigt dr behandlingseffekterna smi och alla
svarar inte pi behandlingen. Aven smi positiva forbittringar kan
dock vara betydelsefulla. Behandling bdde med kolinesterashim-
mare och memantin minskar virdbehov hos personer som behand-
las. Frigan om dessa likemedels kostnadseffektivitet ur ett sam-
hillsekonomiskt perspektiv ir dock komplicerad och kommer att
belysas 1 den kommande rapporten frdn SBU om evidensbaserad
demensvird. Genom symtomlindring kan en behandling med dessa
likemedel skapa forutsittningar fér en férbittrad vird bade i ordi-
nirt och i sirskilt boende. Det finns studier som tyder p3 att like-
medlen kan skjuta upp behovet av flyttning till sirskilda boende-
former eller motsvarande, men iven denna friga ir komplicerad
och behover undersokas ytterligare. Utifrdn den forsiljningssta-
tistik som finns 1 dag kan det antas att cirka 30 procent av perso-
nerna med litt till mittlig Alzheimers sjukdom fir behandling med
kolinesterashimmare. Demensarbetsgruppen anser att fler demens-
sjuka in de som fir likemedelsbehandling idag skulle kunna ha
nytta av behandling och bor {8 préva detta. For att detta skall vara
mojligt krivs att tillgdngen till utredning och diagnos ékar och att
kunskaperna kring likemedelsbehandling ¢kar frimst i primirvér-
den.
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En fortlopande medicinsk kontakt skapar en viktig trygghet for
den drabbade och anhériga och skapar férutsittning for att upp-
ticka medicinska problem p3 ett tidigt stadium samt utgér en vik-
tig forutsittning f6r god omvdrdnad. Detta giller inte minst att
kunna erbjuda en adekvat smirtbehandling. Denna kontakt behévs
ocksd 1 samverkan med kommunens insatser. Det forutsitts att
huvuddelen av en sddan kontakt sker inom primirvarden.

Kunskapen om beteendesymtom (BPSD), vad som ligger bakom
och hur man bér behandla ir otillricklig idag. En 6kad kunskap om
orsaken till BPSD ir en viktig f6rutsittning f6r att hoja livskvali-
teten hos personer med demenssjukdomar och foérbittra virden
och omsorgen. Aven anhérigas situation skulle kunna frbittras.

For att underlitta demenssjukas vistelse 1 somatisk akutsjukvird
nir detta ir nédvindigt, behdvs mer kunskaper om demenssjukas
behov inom akutsjukvirden. En mojlighet att forbittra situationen
skulle kunna vara att det finns tillging till en demenssjukskéterska
vid akutklinikerna som kan stédja och handleda personalen. Detta
system har provats med framging vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala.

Demensarbetsgruppen anser att demenssjuka personer i dag inte
far tillgdng till rehabilitering i den utstrickning de har behov av,
delvis pd grund av bristande kunskaper om rehabiliteringsmetoder
anpassade f6r demenssjuka. Det ir viktigt att demenssjuka far till-
ging till anpassad rehabilitering fér kroppsliga funktionshinder
som uppstdr vid t ex stroke eller hoftledsfrakturer bide for kad
livskvalitet och for att inte pdskynda demensutvecklingen.
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