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Inledning

| Sverige finns det cirka 150 000 personer som lever med en demenssjukdom.
En demenssjukdom paverkar vara kognitiva formagor och ar darfér en sjukdom
bland flera som kallas kognitiv sjukdom. Den vanligaste demenssjukdomen ar
Alzheimers sjukdom.

En av vdrldens storsta utmaningar

Varldshalsoorganisationen WHO rankar demenssjukdomar som en av varldens
storsta utmaningar och klassar dem som ett hogprioriterat omrade. | sin atgards-
plan "Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025"
uppmanas alla l&nder att anta en nationell demensplan.

Okade krav pa vard och omsorg

Eftersom antalet dldre i vart land 6kar i mycket snabb takt just nu, kommer stora
krav att stéllas pa god vard och omsorg av personer med demenssjukdom. Hur ser
det utidin kommun, din region och pa nationell niva?

Demensvanligt samhalle

| det har haftet formedlar vi fakta om demenssjukdomar for att beslut om resurser
pa de olika nivderna ska kunna fattas pa béasta satt. Kunskap om demenssjukdomar
ar nyckeln till att skapa ett demensvanligt samhalle.

Lénkar till de olika kéllorna i den hdr skriften dterfinns i den digitala upplagan
pd Svenskt Demenscentrums hemsida. Ladda ned den utan kostnad hér:
www.demenscentrum.se






12 Demens i siffror

Hur manga har en demenssjukdom?

SVERIGE

+ Cirka 150 000 personer uppskattas
ha en demenssjukdom.

« Prognos for antalet demenssjuka
ar2030: 190 000
&r 2050: 250 000

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhéllskost-

nader i Sverige 2019, Karolinska Institutet,
maj 2023)

VARLDEN

« Runtom ivarlden lever cirka
55,2 miljoner manniskor med en
demenssjukdom.

« Varje arinsjuknar 10 miljoner
manniskor.

« Prognos for ar 2050: 139 miljoner
(Kdlla: WHO, Global Dementia Observatory)

Var bor personer med demenssjukdom?

Drygt 60 procent av alla som har en demenssjukdom bor i egen bostad, sa kallat

ordindrt boende.

Knappt 40 procent bor i sarskilt boende, alltsd demensboende eller annat aldre-
boende. Av alla som bor i sérskilt boende har 67 procent en demenssjukdom.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

Vad kostar demenssjukdomar samhallet?

Den totala arliga samhaéllskostnaden for demenssjukdomar var 81,6 miljarder
kronor &r 2019, vilket &r nagot mer an férsvarsbudgeten for 2022 (76,6 miljarder
kronor). Cirka 68 miljarder av den totala summan ar direkta kostnader.



Demenssjukdomarnas kostnader férdelar sig pa:

DIREKTA KOSTNADER

« Kommunerna, bland annat sarskilt boende och hemtjanst: cirka 66,8 miljarder
kronor (82 procent av den totala summan).

+ Regionerna, bland annat lakemedel och lakarbesok: cirka 1,3 miljarder kronor
(1,6 procent).

INDIREKTA KOSTNADER

« Informell vard, alltsd anhorigas obetalda vard: cirka 12,5 miljarder kronor (15,3
procent). Denna siffra ar [agt berdknad. Utan anhorigas insatser skulle kommu-
nernas och regionernas kostnader bli mycket hogre.

« Ovriga indirekta kostnader: cirka 1 miljard kronor.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

Den arliga kostnaden fér demenssjukdomar: 81,6 miljarder kronor

Var 3:e sekund
insjuknar nagon
ivarldenien
demenssjukdom.
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Sa mycket kostar
+ enplatsisarskilt boende:
i genomsnitt cirka 985 000 kronor per ar, narmare 2 700 kronor per dygn
« en platsidagverksamhet:
cirka 105 000 kronor per ar (berdknat pa tva dagar i veckan i 40 veckor)
+ en basal demensutredning:
7210 kronor, gors oftast pa vardcentral
+ en utvidgad demensutredning:
12 428 kronor, gors pa specialistklinik.

(Kélla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

Vad far den demografiska utvecklingen for konsekvenser?

Antalet &ldre 6kar successivt, men den stora 6kningen av de allra dldsta, 80 ar och
aldre, sker ar 2020-2030. Antalet personer dver 80 ar haller pa att 6ka fran 555 000
&r 2020 till 810 000 ar 2030. Eftersom antalet dldre 6kar, kommer ocksé antalet
personer med demenssjukdom att Oka kraftigt.

Né&r antalet dldre 6kar sa dramatiskt som det gor nu, 6kar ocksa behovet av
samhéllets valfardstjanster. Redan idag rader det brist pa personal i manga kom-
muner och regioner. En minskande andel arbetsfora personer kommer att behdva
ombesorja varden av ett vaxande antal personer med demenssjukdom.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

For att locka fler till vard- och omsorgsyrken lyftes i ett statligt betdnkande 2021
vikten av trygga anstéllningsforhallanden dar tillsvidare- och heltidsanstéllningar
borvara normen.

(Kdlla: Vilja vélja vard och omsorg, Statens Offentliga Utredningar SOU 2021:52)



Arlig samhillskostnad for demenssjukdom 2019

Totalt: 81,6 miljarder kronor

Kommunala sektorn: 66,8 miljarder kronor
Regionernas kostnader: 1,3 miljarder kronor
Informell vard: 12,5 miljarder kronor

Ovriga indirekta kostnader: 1 miljard kronor

Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet 2023

Antal personer i Sverige med demenssjukdom, en prognos
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Fakta om
demenssjukdomar

Hur ser situationen i varlden ut?

Varldshalsoorganisationen WHO har klassat demenssjukdomar som ett av
varldens storsta halsoproblem med 10 miljoner manniskor som insjuknar varje
ar. Cirka 55 miljoner manniskor har négon av de olika demenssjukdomarna,
varav Alzheimers sjukdom &r den vanligaste. Till ar 2050 berdknas 139 miljoner
manniskor ha ndgon form av demenssjukdom. Demenssjukdomar dr varldens
sjunde vanligaste dodsorsak.

(Kdllor: WHO, Alzheimer’s disease International)

Okar eller minskar antalet drabbade?

| Sverige uppskattas cirka 150 000 personer (ar 2023) ha en demenssjukdom. | och
med att var livslangd 6kar blir ocksa antalet dldre i befolkningen storre och hog
alder dr den storsta riskfaktorn for att utveckla en demenssjukdom. Eftersom de
stora 40-talistkullarna nu borjar bli 80 ar och aldre berdknas 190 000 personer ha
en demenssjukdom &r 2030. Ar 2050 kan s& mé&nga som 250 000 vara drabbade.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

Det positiva ar att risken att vara drabbad av demenssjukdom vid 85 ars alder &r
hélften sa stor idag som den var pa 1980-talet.

(Kdlla: Befolkningsstudier vid Age Cap, Goteborgs universitet, 2023)

Vad ar demens?

Demens &r ett samlingsnamn for en rad sjukdomar eller skador som paverkar hjarnans
nervceller och nervcellsdvergangar sa att kognitiva funktioner successivt férsamras.
Kognitiva funktioner handlar om hur var hjarna hanterar information - hur vi minns,
planerar, analyserar, forstar, anvander sprak, orienterar oss och uppfattar tid med mera.



Vad ar det for skillnad pa kognitiv svikt, demenssjukdom
och kognitiv sjukdom?

Kognitiv svikt innebar en paverkan pa kognitiva funktioner, men kan vara tillfallig
och behover inte betyda att det ror sig om en demenssjukdom. Kognitiv sjukdom
kan exempelvis vara en demenssjukdom som Alzheimers sjukdom.

Demenssjukdom hor till omradet kognitiva sjukdomar.

Vad beror demenssjukdom pa?

Demenssjukdom &ringet naturligt dldrande och drabbar inte alla. Vid den vanli-
gaste demenssjukdomen, Alzheimers sjukdom, sker processer i hjarnan som gor
att nervcellerna gradvis forstors. Sjukdomen startar i tinningloberna och sprider
sig efter hand till andra delar av hjarnan.

Det finns ett flertal andra sjukdomar som leder till demens och som orsakar
nervcellsdod. Vissa sjukdomar ger skador i hjarnans blodkarl och kan ge upphov
till vaskular demens. Ocksé alkoholmissbruk, B12-brist, borrelia och en rad andra
sjukdomistillstand kan ge patagliga kognitiva symptom och i en del fall leda till
demens. Vissa av dessa sekundéra sjukdomar ar behandlingsbara. Darfor ar det
alltid viktigt att utreda vad som orsakar kognitiva symptom.

Vilka ar de vanligaste demenssjukdomarna?
ALZHEIMERS SJUKDOM

Den vanligaste av demenssjukdomarna &r Alzheimers sjukdom som star for ungefar
tva tredjedelar av alla fall. Runt 100 000 personer i Sverige berdknas ha alzheimer.
Sjukdomen kommer smygande och symptomen blir fler och starkare efter hand.

VASKULAR DEMENS

Vaskuldr demens ar den nast vanligaste orsaken till demens och star for 25-30
procent av samtliga fall. Sjukdomen kallas ibland blodkarlsdemens eftersom
symptomen framkallas av skador och sjukliga forandringar i hjarnans blodkarl. Det
arvanligt att vaskulara skador forekommer samtidigt med Alzheimers sjukdom,
framfor allt i de hogsta aldrarna och kallas da Alzheimers sjukdom med vaskulara
inslag. Symptomen vid vaskuldr demens kan komma plétsligt, vanligtvis da till
foljd av en stroke.
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FRONTALLOBSDEMENS

Det finns flera bendmningar pa denna sjukdom som angriper och bryter ned nerv-
cellerna i hjarnans pannlober och tinninglober: frontallobsdemens, frontotemporal
demens och pannlobsdemens. Den har typen av demenssjukdom uppskattas sta
for cirka 2-10 procent av alla fall. Ofta bryter sjukdomen ut fére 65 ars dlder och
kan i ett tidigt skede visa sig pa olika sétt, till exempel beteendeforandringar eller
sprakliga stérningar. Minnet &r ofta valbevarat i ett tidigt skede.

LEWYKROPPSDEMENS

Lewykroppsdemens, som ocksa kallas Lewybodydemens, stér for 10-15 procent
av alla demensfall. Vid Lewykroppsdemens patraffas proteinansamlingar, sd
kallade Lewykroppar, i hjarnans yttre lager som kallas hjarnbarken. Personer med
Lewykroppsdemens har inte alltid typiska demenssymptom utan blir ofta feldiag-
nosticerade. Vanliga symptom ar stelhet, trotthet, stord dromsomn och synhalluci-
nationer. En del har en 6kad falltendens.

Hur lange kan man leva med en demenssjukdom?

Det varierar fran person till person. Alzheimers sjukdom har ett forlopp 6ver
vanligtvis uppat 10 ar, i vissa fall kortare i andra fall langre. Av oklar anledning
kan forloppet vara nagot snabbare for yngre som drabbas. De olika faserna kallas
begynnande demens, mild demens, medelsvar demens och svar demens. | den
sista fasen dr stora delar av hjarnan sa skadade att de flesta kognitiva funktioner
ar drabbade, till exempel talet och géngférmagan. Ocksa formagan att svélja kan
paverkas. Omvardnadsbehovet &ri detta skede omfattande. Manga med demens-
sjukdom avlider till slut av lunginflammation.
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Lakemedel
och forskning

Finns det bromsmediciner?

Under 2022 stod det klart att de forsta bromsmedicinerna for Alzheimers sjukdom
kan vara pd vdg ut pa marknaden - och den ena ar framforskad i Sverige.

| dagslaget finns det tre lovande antikroppar som har visat sig ha en inbromsande
effekt pa sjukdomsférloppet i tidigt skede.

Sedan tidigare finns fyra godkdnda alzheimerldkemedel i Sverige, vilka felaktigt
ibland kallas for bromsmediciner. De kan mildra symptomen vid Alzheimers sjuk-
dom, men inte paverka sjukdomsforloppet. Dessa lakemedel 6kar signalsubstansen
acetylkolin i hjdrnan. Det finns dven ett symptomlindrande lakemedel som anvands
i senare skeden av Alzheimers sjukdom. Vid vaskular demens, den nast vanligaste
demenssjukdomen, ges mediciner som kan férebygga nya karlskador.

Hur gar det med forskningen?

Nagot botemedel mot Alzheimers sjukdom finns dnnu inte och bakslagen inom
forskningen varlden éver har varit manga. Ett skl till detta ar sannolikt att testerna
gjorts pa patienter vars sjukdom varit for langt gangen. Det dr en av anledningarna
till att tidig diagnostik ar sa viktig,

Utover forskningen som resulterat i de ovan namnda antikropparna pagar flera
andra forskningsprojekt som ror Alzheimers sjukdom. Metoder for tidig diagnostik
och for hjarnavbildning samt diagnos via blodprov ar nagra viktiga omraden dar
svenska alzheimerforskare utmarkt sig.

Ett annat skal till att medicinska genombrott varit sparsamma ar att det globalt
sett forskas mindre pa demenssjukdomar jamfort med andra stora folksjukdomar.

Ocksa i Sverige ar de resurser som ges till forskning om demenssjukdomar betydligt



mindre an motsvarande inom hjart-karlsjukdomar och cancer. Detta trots en dod-
lighet pa hundra procent samt den hoga - och snabbt stigande - samhallskostnad
som demenssjukdomar medfor.

Nagra kdnda riskfaktorer for demenssjukdom ar:

« hogalder + lag utbildning

+ rokning + okorrigerad horselnedsattning
+ Overvikt + diabetes

+ hogt blodtryck « Downs syndrom

+ Overkonsumtion av alkohol « luftfororeningar.

+ inaktivitet

Gar det att forebygga demens?

Forskning visar att ett eventuellt demensinsjuknande kan skjutas framat i tiden
genom livsstilsférandringar. Det handlar da om samtidiga insatser pa flera
omraden. Forskningen om hur férebyggande kan ske sprider sig nu snabbt da
alla serfordelarna med ett minskat insjuknande i de vard- och omsorgskrévande
sjukdomarna. Bakom kunskapen ligger den svensk-finska sa kallade FINGER-
studien (Finnish Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Impairment
and Disability). Resultaten &r banbrytande och har ront stor internationell upp-
marksamhet. FINGER-modellen har ocksa blivit vdgledande for WHO:s riktlinjer
nar det galler att forbattra kognitiva funktioner.

FINGER-modellens fem delar handlar om fysisk aktivitet, ratt kost, social aktivitet,
stimulerande utmaningar for hjarnan samt kontroll av vaskuldra och metabola
riskfaktorer som blodtryck, blodfetter och blodsocker.

Modellen inférs nu i ndgra kommuner i landet och f6ljs via forskning. Ett flertal
kommuner och regioner planerar for strukturerat inférande, da vinsterna med
denna forebyggande modell ar tydliga.

Las mer pa www.fbhi.se
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Vard och omsorg
vid demenssjukdom

Varfor ar det viktigt att en demensutredning gors?

En utredning ar viktig for att utesluta behandlingsbara tillstand som kan orsaka
demens. Om en demensdiagnos stalls tidigt i sjukdomsférloppet innebar det stora
fordelar bdde for den som ar sjuk och for de anhériga. Det finns d& goda mojlig-
heter att genom olika insatser, till exempel [dkemedel och hjalpmedel, bevara de
formagor som finns kvar sa ldnge som mojligt och underlatta vardagen. Ocksa
stodinsatser till anhdriga dr en fordel att satta in tidigt.

Hur gar en demensutredning till?

Att stalla en demensdiagnos ar inte alltid latt. | en demensutredning ska den
kognitiva formagan utredas och flera fysiska och psykiska bedomningar och
provsvar vagas samman. Andra orsaker till minnesproblem kan vara utbrandhet,
stress, sdmnbrist, B12-brist, skoldkortelrubbning, TBE, borrelia, depression, lang-
tidscovid och lakemedelsbiverkningar.

Om den sa kallade basala demensutredningen, som gors vid en vardcentral, visar pa
behov av en utvidgad demensutredning remitteras patienten till en minnesmottag-
ning. Det dr har magnetrontgen och ryggvatskeprov (lumbalpunktion) gors. Det ar
vanligt att yngre personer med misstankt demenssjukdom remitteras direkt till en

minnesmottagning for utredning, ofta pa ett storre sjukhus.

Hur sker uppfdljningen?

Manga upplever att det uppstar ett alltfor stort glapp mellan diagnos och uppfol;-
ning, trots att uppfoljningen ar lika viktig som utredning och diagnos. Socialstyrelsen
har tagit fram en modell for ett standardiserat insatsforlopp (se sidan 20). | den
framgar att regionernas och kommunernas ataganden behdver starkas och bli
tydligare for den enskilda individen.



Uppféljning ska ske minst en gadng per ar enligt nationella riktlinjer. Har brister
det ofta, sarskilt nar det galler en person som fatt en demensdiagnos tidigt i
sjukdomen. Sjukdomen fortskrider och i sdmsta fall drojer det med vard- och
omsorgsinsatser tills nagot drastiskt hdnder med den som ar sjuk eller med de
anhoriga.

Det nationella kvalitetsregistret SveDem startades 2007 i syfte att samla in data
om personer med demenssjukdom for att kunna forbattra och utveckla varden
av demenssjuka i Sverige. Anslutna vardenheter som rapporterar data far dven
tillgang till jamforande statistik pa lokal, regional och nationell niva. SveDem har
fran 2021 utokat registret for att ta in data dven inom omradet lindrig kognitiv
storning, dvs. kognitiva problem som @nnu inte ar sa svara att en demensdiagnos
kan stallas.

Har Sverige en nationell demensplan?

WHO har uppmanat alla lander att anta en nationell demensplan. Ar 2018 fattades
beslut i Sverige om en nationell demensstrategi. Sju omraden lyftes fram som sar-
skilt viktiga att forbattra och utveckla. Ett av dessa dr samverkan mellan hélso- och
sjukvard och social omsorg. Socialstyrelsen har ocksa fatt i uppdrag av regeringen
att till februari 2024 ta fram ett underlag till en utokad demensstrategi. For att
kunna mota framtidens stora utmaningar inom demensomradet har roster hojts for
att infora en kraftfull och langsiktig demensplan dér det ingar ekonomiska medel
for forskning.

Andra viktiga dokument som tagits fram inom omradet ar:

« "Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom” (Socialstyrelsen
2010 och 2017)

« "Ett standardiserat insatsforlopp vid demenssjukdom” (Socialstyrelsen 2019)

« “Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp. Kognitiv svikt vid misstankt
demenssjukdom” (SKR 2021)

« ”En nationell strategi for demenssjukdom. En slutrapport” (Socialstyrelsen 2022)
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NATIONELL DEMENSSTRATEGI

Foljande sju omraden lyfts fram i den nationella demensstrategin som
sarskilt viktiga att forbattra:

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

+ Kunskap och kompetens

+ Uppfoljning och utvardering

« Anhoriga och narstaende

« Samhalle (information till allméanheten)

+ Digitalisering och valfardsteknik

Vad betyder begreppet vardforlopp?

Vardforloppet beskriver steget fore insatsforloppet, alltsa fran starten av en
demensutredning till att diagnos stélls. SKR (Sveriges kommuner och regioner)
publicerade 2021 "Personcentrerat och sammanhallet vardférlopp. Kognitiv svikt
vid misstankt demenssjukdom”.

Nagra av malsattningarna med det standardiserade vardforloppet ar att diagnos-
forfarandet ska bli mer jamlikt i hela landet, att fler ska erbjudas utredning, att
utredningstiderna ska kortas och att utredningarna ska genomféras i ett tidigare
skede.

Vardforloppet - forfarandet fran utredning till diagnos

Det standardiserat insatsforloppet - insatser fran diagnos, genom hela sjuk-
domsforloppet till vard i livets slutskede

Vad syftar det standardiserade insatsforloppet till?

Modellen for ett standardiserat insatsforlopp togs fram 2019 av Socialstyrelsen for
att ge kommuner och regioner stod i att utveckla ett systematiskt arbetssatt kring
personer med demenssjukdom och uppnd en mer jamlik vard och omsorg over
hela landet. I modellen framhalls samverkan mellan kommun och region som en
forutsattning for god vard och omsorg.



For att underlatta implementeringen av det standardiserade insatsforloppet drev
Svenskt Demenscentrum 2020-2021 projektet "Samverkan for ett standardiserat
insatsforlopp” dar fem kommuner fick vidareutveckla insatsférloppet. Ett inspi-
rationsmaterial riktat till kommuner och regioner publicerades och spridnings-
seminarier holls.

Vad ar personcentrerad vard?

Alla som arbetar med vard och omsorg om personer med demenssjukdom ska
ha begreppet "personcentrerad vard” som ledstjarna. Syftet ar forst och framst att
varden och omsorgen ska utga fran den som &r sjuk och dennes 6nskningar och
behov. Insatserna ska anpassas och utforas efter varje persons unika situation
och behov.

| en personcentrerad vard hor inte tvang och begransningar hemma, dven om
syftet ar att skydda den som har en demenssjukdom. Tvang och begransningar
riskerar att kranka en persons integritet, sjalvkansla och vardighet. Det har inte
heller nagot stod i lagen. Begrénsningar i alla former ska darfor undvikas sa langt
det gar. Med hjalp av utbildning och kunskap kan detta uppnas.

Vad a@r BPSD och hur vanligt ar det?

BPSD star for "beteendemaéssiga och psykiska symptom vid demens”, vilket nagon
gang under sjukdomsforloppet drabbar cirka 90 procent av alla som har en demens-
sjukdom.

Sedan 2010 finns BPSD-registret som ar ett nationellt kvalitetsregister. Det syftar till
att kvalitetssakra varden av personer med demenssjukdom. Har gors skattningar
och analyser sa att individanpassade atgéardsplaner kan sattas in. Fran registret
kan statistik tas fram for hela landet.

Hur fungerar samverkan mellan regioner och kommuner?

Av de tre bestandsdelarna i det standardiserade insatsforloppet - insatserna, sam-
verkansformerna och verktygen - ar samverkan mellan kommun och region det som
pd manga hall &r svarast att fa till stand. Samtidigt &r samverkan mellan kommun
och region bade nodvandig och sjalvklar for att vard och omsorg ska kunna ges.
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Det finns flera orsaker till att det ibland &r svart att hitta rutiner och former for
samverkan. Hog arbetsbelastning inom primarvarden ar en. Olika arbetssétt och
struktur inom kommun och region &ren annan. | den nationella demensstrategin
konstateras: "Nuvarande ldge med flera olika dokumentationssystem och ofta
flera olika utforare gor att insatserna kring patienten kan bli fragmentiserade och
kan medfora att bade kvalitet och sékerhet blir lidande.”

For att fa till ett bra samarbete har flera kommuner samverkansavtal dels pa
tjianstemannaniva, dels pa enhetsniva mellan primarvard och socialtjénst. | dessa
avtal framgar ansvarsfordelningen tydligt mellan olika funktioner.

Ett exempel pa en viktig samverkansform ar gransoverskridande och tvérprofes-
sionella demensteam dar bade kommun och region ingar.

Har alla kommuner ett demensteam?

Gransoverskridande samverkansteam ar en del av den standardiserade modellen
for insatsforloppet. Teamets uppgift ar att samordna insatserna fran kommun
och region. Planeringsméten halls s snart en diagnos faststéllts och nar storre
forandringar av insatserna 6vervags. Ett demensteam bestar av personer med
kompletterande kompetenser. Vissa kan kopplas in nar behov uppstar.

Idag har 45 procent av alla kommuner sakerstallt ett demensteam. Av dessa kom-
muner har bara 1 av 10 ett demensteam med representanter fran bdde kommun
och region.

Vad ar syftet med SIP, samordnad individuell plan?

En sé kallad SIP &r ett verktyg for delaktighet. Den ska upprattas nar det finns behov
av insatser bade fran regionens halso- och sjukvard och fran kommunens social-
tjanst. Planen gor det tydligt vem som ansvarar for vad och vem som féljer upp. Den
upprattas tillsammans med den det berér och utformas efter personens individuella
behov och 6nskemal. Initiativet till en SIP behover inte enbart komma fran medarbe-
tare i vard och omsorg utan kan ocksa tas av exempelvis en anhorig.

Vad gor en bistandshandlaggare?

Bistandshandlaggaren ska bedoma behovet av olika insatser, exempelvis dag-
verksamhet, hemtjanst, korttidsboende och sarskilt boende. Att bedoma hjéalp-



behov for den som har en demenssjukdom kraver god kunskap om sjukdomen,
vilket gor att samverkan med varden &r viktig.

Stravan efter dterhallsamhet med insatser kan gora vard och omsorg dyrare. Att
daremot bevilja exempelvis dagverksamhet i tidigt skede kan innebéra att beho-
vet av flytt till sarskilt boende gér att senareldgga. Likasa kan avlastande insatser
for anhoriga forbattra deras mojlighet att fortsatta arbeta och ta hand om den
egna halsan.

Eftersom sjukdomen och behoven foréndras dver tid behovs nya bistdndsbeslut
efter hand.

Varfor dr dagverksamhet en prioriterad insats i de nationella
riktlinjerna?

Dagverksamhet stérker de formagor som finns kvar och bidrar till att 6ka livskva-
liteten hos personer med demenssjukdom. Eftersom behovet av vard minskar,
beddms dagverksamhet ocksa vara en kostnadseffektiv insats. Manga kan bo kvar
hemma langre och flytten till sérskilt boende fordrojs.

Dessutom innebédr dagverksamhet avlastning for anhoriga. Amerikanska studier
har visat att motsvarigheten till dagverksamhet paverkar anhérigvardares halsa
positivt, bade fysiskt och psykiskt.

(Kdlla: Professor Steven H Zarit, Pennsylvania State University och J6nkdping University, 2011)

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor socialtjansten erbjuda dagverksamhet
till personer med mild till mattlig demenssjukdom samt till yngre, under 65 ar, med
demenssjukdom.

Kommunerna ar dock inte skyldiga att bedriva dagverksamhet. Idag erbjuds detta

i 8av 10 kommuner. Av de personer med demenssjukdom som bor i ordinart bo-
ende (alltsa hemma) deltar mindre &n 15 procent i dagverksamhet. For yngre med
demenssjukdom finns anpassad dagverksamhet i cirka 20 procent av kommunerna.
Socialstyrelsen gor bedomningen att dagverksamhet skulle behova erbjudas fler.
(Kdllor: Vdard och omsorg vid demenssjukdom. Sammanfattning med forbéttringsomrdden,

Socialstyrelsen 2018, Dagverksamhet for personer med demenssjukdom. En vigledning, Social-
styrelsen 2020)
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Vilka utmaningar finns inom hemtjansten?

Idag bor ménga hemma langt in i sin demenssjukdom. For hemtjanstpersonal
géller det ménga ganger att lirka, stotta och inte ta dver for mycket. Ofta jobbar
de under stark tidspress. De ska ocksa kunna hantera BPSD-symptom, alltsa de
beteendeméssiga och psykiska symptom som nagon gang drabbar 90 procent av
alla med demenssjukdom. For detta krévs bade kunskap och lyhérdhet infor varje
person. De som arbetar i hemtjénsten har dock séllan speciell utbildning om
demenssjukdomar.

Det ar sarskilt viktigt med kontinuitet for en person med demenssjukdom. Den 1 juli
2022 infordes en ny bestémmelse i socialtjéanstlagen med krav pa att den som har
hemtjanst ska erbjudas en fast omsorgskontakt.

Fran 1juli 2023 far endast den som har ratt att anvanda titeln underskoterska utses
till fast omsorgskontakt.

(Kdlla: Socialstyrelsen 2022)

Vad innebar omstillningen till god och ndra vard?

God och néra vard ar ett 6vergripande mal for den omstéllning som haller pa att
genomfdras inom hélso- och sjukvdrden. Den innebar att varden ska bli mer till-
ganglig, forebyggande och ges med kontinuitet och i fokus ligger personcentrerad
vard. For att omstallningen ska lyckas kravs en stark primarvard med hog kompetens
och ett ndra samarbete med socialtjansten.

(Kdlla: Socialstyrelsen 2023)
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Stod
till anhoriga

Hur ser anhorigas situation ut?

Vard och omsorg av personer med demenssjukdom skulle inte fungera utan
anhorigas insatser. Forbéttringar for de anhoriga ér ett av de omraden som lyfts i
den nationella demensstrategin. Om inte anhoriga far rétt hjdlp och stod ar risken
stor att de forsummar sina egna behov, vilket kan leda till psykisk och fysisk ohalsa
och i forldngningen till okade samhallskostnader.

Anhorigas vard av sina narstdende med demenssjukdom varderas till lagt raknat
12 miljarder kronor av de totala samhéllskostnaderna pa cirka 82 miljarder.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

Lagen om anhérigstod

Sedan 2009 star det i socialtjanstlagen att socialndmnden ska erbjuda stod for
att underlatta for de personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk
eller dldre eller som stédjer en narstdaende som har funktionshinder.

Har Sverige en anhorigstrategi?

Ja, vdren 2022 fattade regeringen beslut om den forsta nationella strategin for den
som vardar eller hjélper en narstaende, oavsett sjukdom. Den syftar till att i hogre
grad mota anhorigas behov. Det kan réra behovet av stod i rollen som anhorig, till
exempel information, avldsning och samtalsstod, men ocksa att ett anhorigperspek-
tiv ska finnas med i vardens och omsorgens insatser. Anhorigstrategin ska bidra
till att gora anhorigstodet mer individanpassat och likvardigt 6ver hela landet.

Underlaget ar framtaget av Nka, Nationellt kompetenscentrum anhériga.

(Kdlla: Regeringens anhérigstrategi - inom hdlso- och sjukvdrd och omsorg, 2022)



Ser anhorigstodet likadant ut i hela landet?

Nej. Vilken av de tvd huvudmannen som gor vad, regionen eller kommunen, kan
se olika utilandet. P4 vissa hall finns det till exempel demenssjukskoterskor eller
demenssamordnare bade pa vardcentralen och i kommunen eller bara hos en av
dem, alternativt hos ingen. Likartade stodfunktioner kan ha olika bendmningar och
ges pa olika sétt i olika kommuner: via demenslots, végledningstelefon, kognitiv
stodgrupp, anhorigkonsulent, anhdrigsamordnare, demensteam eller minnesteam.

Alla kommuner harinte en anhorigkonsulent och manga anhoriga beskriver stodet
de farsom otillrackligt och rorigt. Oftast maste de sjélva navigera i varden och begéa-
ra stod. Den som dr sjuk och inte har barn eller andra néra anhoriga blir extra utsatt.

Vilket anhorigstod ar kommunerna skyldiga att erbjuda?

Det finns inte ndgra preciserade krav pa vad kommunen ska erbjuda personer
som vardar en narstdende. Det vanligaste ar att anhoriga erbjuds enskilda samtal
samt rad och stod av en anhdrigkonsulent. Det brukar finnas anhériggrupper och
mojlighet till avlosning i hemmet. Dagverksamhet och korttidsvard blir i praktiken
ocksa stod till de anhériga.

Idag ar utbudet av stodinsatser otillrackligt och varierar mellan kommunerna, enligt
Socialstyrelsen, som ocksa konstaterar att halso- och sjukvarden behdver bli battre pa
att informera patienter och deras anhoriga om det stod som kommunen erbjuder.

(Kdlla: Nationell anhérigstrategi inom vérd och omsorg, 2022)

Vilken hjalp far anhoriga till yngre med demens?

I drygt en tredjedel av landets kommuner finns det sarskilt stod for anhoriga till
yngre personer med demens. Uppskattningsvis finns det 5 500 personer under 65 ar
som har en demenssjukdom, men dessa data ar osakra. Andra kallor anger cirka
9400 personer med demenssjukdom som dryngre &n 65 ar.

(Kdlla: Demenssjukdomarnas samhdllskostnader i Sverige 2019, Karolinska Institutet, maj 2023)

De yngre kan ha sarskilda behov som skiljer sig fran dem som insjuknar senare i
livet. Sjukdomsforloppet &r ofta ndgot kortare, samtidigt som de fysiska funktio-
nerna ar mer intakta an hos aldre.

Anhoriga blir sarbara pa flera satt da hela familjen drabbas. Manga forvarvsarbetar
och kan ha stora svarigheter att kombinera jobb med att varda sina narstaende,
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sarskilt om det ocksa finns hemmaboende barn och tondringar. Sjukdomen for ofta
med sig ekonomiska konsekvenser och paverkar familjen i hog grad. LSS-insatser
kan ocksa vara svara att fa beviljade.

| de nationella riktlinjerna rekommenderar Socialstyrelsen med hogsta prioritet att
det finns badde dagverksamhet och sarskilda boenden som &r anpassade for yngre
med demenssjukdom. Dar det inte finns kan personer under 65 ar behdva bo pa
demensboenden med enbart mycket dldre personer, trots att deras behov och
fysiska formagor kan vara mycket olika.

Hur paverkas unga anhoriga?

Barn, tondringar och unga vuxna paverkas ofta starkt av foralderns sjukdom. Stor
oro, mag- och somnproblem, social isolering och svarigheter med skolarbetet ar
inte ovanligt.

Denna grupp anhoriga gloms ofta bort. Deras situation skiljer sig fran de éldre
anhorigas. Yngre behdver ett annat slags stod an det som erbjuds i de vanliga
anhorigkurserna, ett stod som ar anpassat just for dem.

Det &r viktigt att sakerstalla att unga anhoriga inte hamnar i rollen som anhérig-
vardare. For att kunna stotta hela familjen, dar en eller bada foraldrarna har en
demenssjukdom, behovs en 6kad medvetenhet om de unga anhorigas situation
och maende. Rutiner for samverkan mellan socialtjdnsten och skolpersonal
behover finnas.

En pdgdende intervjustudie fran Karolinska Institutet och Sophiahemmet visar
pa brister i stodet till unga anhoriga. Bland annat saknar vérden ett familjeper-
spektiv, enligt forskarna. Manga anstallda inom varden och omsorgen uppger i
studien att de behovt arbeta utanfor anstallningens ramverk och att de upplevt
sigensamma i sin yrkesroll. Mdnga som har kunskap om barn saknar kunskap om
demenssjukdomar, medan de som har kunskap om demenssjukdomar saknar
kunskap om barn.

(Kdlla: Vard- och omsorgspersonals erfarenhet av att stétta barn och unga vuxna med en férdld-
er med demenssjukdom/Insights from Health and Social Care Professionals supporting children

and young people with a parent diagnosed with dementia, Karolinska Institutet och Sophiahem-
met Hégskola, publiceras under 2023)
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@@ Personal
och kompetens

Vard och omsorg i siffror

Sveriges vanligaste yrke ar 2021 var underskoterska inom hemtjanst, hemsjuk-
vard eller pa dldreboende. Av dessa 129 350 underskoterskor var 89 procent
kvinnor. (Kdlla: SCB, 2023)

Nastan en tredjedel av de vardbitraden och underskoterskor som arbetade
inom aldreomsorgen ar 2021 hade utlandsk bakgrund. (Kdlla: Privat vérdfakta
2022, Vardforetagarna)

Cirka halften av kommunerna uppger att de dr 2023 har brist pa specialistsjuk-
skoterskor, grundutbildade sjukskoterskor, arbetsterapeuter, fysioterapeuter
och psykologer. (Kélla: Bedémning av tillgdng och efterfrégan pé legitimerad personal i
hdlso- och sjukvdrd samt tandvard, Socialstyrelsen 2023)

115 av 21 regioner rader det ar 2023 brist pa personal inom halften eller fler av
legitimationsyrkena, inklusive specialistsjukskoterska och lakare med specialist-
kompetens. (Kdlla: Bedémning av tillgéng och efterfrgan pé legitimerad personal i hélso-
och sjukvdrd samt tandvard, Socialstyrelsen 2023)

Andelen omsorgspersonal i sarskilt boende med adekvat utbildning har

minskat fran 86 till 77 procent mellan aren 2013 och 2022. (kdlla: Socialstyrelsens
dldreenkdt 2022)

Var finns de storsta bristernainom demensomsorgen?

Kunskap och kompetens ar det omrade déar de storsta bristerna finns och ar darfor
ett av de sju omraden som prioriteras i den nationella demensstrategin. Social-
styrelsen konstaterar att kunskapsbristerna finns i alla yrkeskategorier, inom saval
socialtjdnst som halso- och sjukvard, och att grundutbildningarna inte innehaller
tillrackligt med kunskap om demenssjukdomar. Bristerna hindrar idag tidig upp-
tackt av kognitiv svikt och férsamrar mojligheterna att utveckla varden och omsorgen



om personer med demenssjukdom. Ocksa IVO papekar i sina granskningar av aldre-
boenden att medicinsk kompetens saknas i hog grad.

Vilken utbildning har omsorgspersonal?

De som har tatast kontakt med personer med demenssjukdom &r underskoterskor
och vardbitrdden, vilka brukar kallas baspersonal. De har ofta kort teoretisk utbild-
ning och 30-40 procent av baspersonalen saknar en grundlaggande utbildning
motsvarande gymnasiets vard- och omsorgsprogram. Den 1 juli 2023 blev under-
skoterska en skyddad yrkestitel.

Overlag har hemtjanstpersonal l&gre formell utbildning dn personal pé sarskilda
boenden. Detta trots att det ar ett svart och komplext arbete de utfor. Idag ar det
vanligt att bo kvar hemma ganska langt in i demenssjukdomsforloppet. Social-
styrelsen har darfor foreslagit en grundldggande demensutbildning for personal
inom hemtjénsten och lyfter behovet av reflektion och handledning.

Personal som arbetar vid demensboenden har vanligtvis gdtt vdrd- och omsorgs-
programmet eller motsvarande och flertalet har genomgatt Demens ABC (en
grundldggande webbaserad utbildning) eller motsvarande. Pa cirka halften av
landets demensboenden finns en anstélld, ibland fler, med langre pabyggnads-
utbildning.

(Kdlla: Nationella riktlinjer - Utvérdering 2018. Vdrd och omsorg vid demenssjukdom)

Finns det sarskilda utbildningar for utrikesfodd personal?

Ja, somen del i en statlig satsning pa spraktréning inom dldreomsorgen utbildar
foreningen Vard- och omsorgscollege sprakombud i hela landet.

Region Skdne har en enhet som heter Kognition och migration som bevakar, sam-
manstaller och sprider kunskap om demensvard utifrdn ett migrationsperspektiv.

Pa Svenskt Demenscentrums hemsida finns faktablad om demenssjukdomar pa
femton sprak. Se www.demenscentrum.se.

Vilka utbildningar finns det inom demensomradet?

BASUTBILDNINGAR
Pa grund av den stora kunskapsbristen inom vard och omsorg har stiftelsen
Svenskt Demenscentrum skapat 15 avgiftsfria basutbildningar som bygger pa
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Socialstyrelsens riktlinjer och végledningar. Exempel pa dessa utbildningar, somi
dagslaget flera hundra tusen anstéllda har gatt, ar Demens ABC och Nollvision for
en demensvard utan tvang och begransningar.

SPECIALISTUTBILDNINGAR

Fortbildningar p& akademisk niva bedrivs av bland andra Silviahemmet i samarbe-
te med Sophiahemmet hogskola och Karolinska Institutet. Dessa utbildningar riktar
sig till olika yrkesgrupper som mater patienter med demenssjukdom, exempelvis
l&kare, sjukskaterskor, arbetsterapeuter, tandlékare och logopeder. Darutéver finns
det yrkesskyddade specialistutbildningar for sjukskoterskor pa magisterniva med
fokus pa omvardnad och behandling vid demenssjukdom, exempelvis specialistut-
bildningen Vard av aldre, Psykiatrisk omvardnad och Distriktskaterskeutbildningen.

UTBILDNINGSMODELLER

Utbildningsmodellerna Silviahemscertifiering och Stjarnmarkt kunskapscertifierar
hela enheter i demensvard, exempelvis demensboenden, sjukhusavdelningar,
bistandshandlaggare, dagverksamheter och hemtjanstenheter. | modellerna ingar
kontinuerliga uppdateringar.

ANDRA YRKESUTBILDNINGAR

Flera utbildningsanordnare i kommunal och privat regi bedriver pabyggnads-
utbildningar till specialistunderskoterska med inriktning pa bland annat vard av
aldre, omvardnad vid demens och aktivitetspedagogik. Denna yrkesutbildning ar
mycket eftertraktad av arbetsgivare.

Hur har aldreomsorgslyftet anvants for att cka kompetensen?

Genom aldreomsorgslyftet, som startades ar 2020, har personal pa arbetstid kunnat
utbilda sig till vardbitrade eller underskoterska. Syftet med dldreomsorgslyftet ar att
6ka kompetensen inom den kommunalt finansierade dldreomsorgen.

Vad ar Nationellt kompetenscentrum for aldreomsorg?

Nationellt kompetenscentrum for dldreomsorg inrattades 2022 under Socialstyrelsen.
Nagra av uppgifterna ar att 6ka kunskapen om dldreomsorg pa nationell niva och
stodja utveckling och implementering av aktuell kunskap och nya arbetssatt pa
lokal niva.






Ett demensvanligt
samhalle

Hur kan vart samhalle bli mer demensvanligt?

« Genom att ta hansyn till och anpassa samhallet for kognitiva svarigheter. Det
gynnar manga.

« Genom att kunskap om kognitiv sjukdom blir ndgot sjalvklart inom all hélso-
och sjukvard och val spritt i samhallet.

« Genom att man talar pa samma séatt om hjarnhalsa som om hjarthalsa.

« Genom att banker, offentliga lokaler, buss-, taxi- och andra transportforetag
samt affarer via smarta osningar gor det latt for den med kognitiva symptom
att kannaigen sig, hitta och betala.

« Genom att personer som arbetar i den offentliga sektorn - till exempel inom
brandkar, polis, pd bibliotek och liknande - alla har kunskap om hur kognitiv
sjukdom kan gestalta sig och hur man pa bésta satt bemoter och stottar en
person som har dessa problem.

| ett demensvanligt samhélle gors demensutredningar pa ett tidigt stadium och
den sjuke och anhdriga far direkt kontaktpersoner, bra rdd och méjlighet till stod for
att kunna fortsatta leva sina liv sd aktivt och sa delaktigt i samhallet som mojligt.

Finns det kognitiva hjalpmedel?

Ja, det finns en hel del hjélpmedel som kan underlatta vardagen for personer
med kognitiva svarigheter. Sddana kan fas fran kommunen, forskrivas av arbets-
terapeuter inom ramen for priméarvarden eller inhandlas privat. | riktlinjerna ingar
ocksa personliga funktionsbeddmningar av arbetsterapeut.

Utvecklingen inom vélfardsteknik gar snabbt framat. Socialstyrelsen arbetar med
en strategi for vélfardsteknik i dialog med forskare pa omradet.
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Vad innehaller WHO:s globala atgardsplan?

Vérldshalsoorganisationens (WHO) globala atgardsplan for demenssjukdomar un-
derstryker att den stora 6kningen av personer med demenssjukdom de ndrmaste
decennierna kréver en medvetenhet om deras levnadsforhallanden. WHO har déarfor
uppmanat varldens lander att genomfora informationskampanjer till allmanheten
om demenssjukdomar och att offentliga miljoer bor goras tillgdngliga for personer
med demenssjukdom.

Tva tredjedelar av varldens lander har hittills hérsammat uppmaningen och rap-
porterat om sina genomforda kampanjer for 6kad medvetenhet och utbildnings-
satsningar riktade till yrkesverksamma utanfor halsosektorn.

(Kdlla: WHO, Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025)
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Vi star infor en tid med stora demografiska forandringar i vart land.
Antalet dldre okar drastiskt och darmed antalet personer som insjuknari en
demenssjukdom. Dagens siffra pa cirka 150 000 personer med demenssjukdom
berdknas ar 2050 vara 250 000, forutsatt att det da fortfarande saknas
ett botemedel.

Utover lidandet for de drabbade och deras anhoriga, kostar dessa
dodliga sjukdomar samhallet redan nu 82 miljarder kronor arligen.

Darfor ar det extra viktigt att vi planerar val for framtiden nu och anvander
vara resurser pa klokaste satt for att sakra en god vard och omsorg.

Det har hiaftet vander sig till beslutsfattare i kommuner, regioner och pa
riksniva, vilkas arbete beror personer med demenssjukdom och deras anhériga.
Har har vi samlat fakta om sjukdomarna som vi hoppas kan utgoéra underlag
for de viktiga beslut som kommer att behova fattas.

Svenskt Demenscentrum
www.demenscentrum.se
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