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Bilaga till regeringsbeslut nr. 1:3

Regeringen 2018-05-24

Socialdepartementet

Nationell strategi for omsorg om personer med demenssjukdom

1.1 Inledning

Varje ar insjuknar mellan 20 000 och 25 000 personer i en demenssjukdom i
Sverige. Demens ir en folksjukdom som berér manga, inte bara de kvinnor
och min som insjuknar i en demenssjukdom, utan dven deras anhériga och
nirstdende. Milet for regeringens politik ér att kvinnor och min med
demenssjukdom ska kunna aldras i trygghet, sa lingt som det ar méjligt med
ett bibehallet oberoende. Kvinnor och min med demenssjukdom ska,
sjukdomen till trots, kunna leva ett aktivt liv, ha inflytande i samhillet och
over sin vardag. Hon eller han ska vidare bemétas med respekt, och ha
tillgang till god vard och omsorg som bade ér jamstilld och jaimlik.

Ar 2005 fick Socialstyrelsen i uppdrag av den davarande regeringen att ta
fram nationella riktlinjer f6r vard och omsorg om personer med demens-
sjukdom., och de forsta riktlinjerna publicerades 2010. Riktlinjerna ar ett
verktyg for styrning och ledning inom kommuner och landsting av varden
och omsorgen om personer med demenssjukdom. Malgruppen for rikt-
linjerna ér i forsta hand beslutsfattare inom halso- och sjukvarden och
socialtjansten, sisom politiker, tjainsteman och verksamhetschefer.

Vid den forsta utvirderingen 2014 konstaterade Socialstyrelsen att rikt-
linjerna hade haft ett stort genomslag, bade inom landstingen och inom
kommunerna, att forbattringar skett inom vissa omraden men att fortsatta
utmaningar fanns inom andra omraden. Den senaste utvirderingen
publicerades i mars 2018 och av den framgar att det under de senaste dren
skett en utveckling av viarden och omsorgen inom vissa omraden f6r
personer med demenssjukdom, men att utmaningar kvarstar.
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Socialstyrelsen har reviderat riktlinjerna f6r personer med demenssjukdom
med syfte att finga upp ny kunskap pa omradet. En ny version presenterades
i december 2017.

Regeringen gav 2016 Socialstyrelsen i uppdrag att genom en nationell
samordningsfunktion genomfora en utredning 1 syfte att limna ett samlat
underlag dels for en bred nationell strategi om demenssjukdomar, dels som
ett underlag till en plan for prioriterade insatser till ar 2022. Rapporten
overlamnades 1 juni 2017.

I och med denna demensstrategi tar regeringen nu ytterligare ett steg for att
torbattra kvaliteten 1 omsorgen och 6ka tryggheten for kvinnor och min
med demenssjukdom och deras anhoriga. Liknande demensstrategier finns
idag i Norge, Danmark och Finland. For att langsiktigt sikra kvaliteten i
omsorgen om kvinnor och min med demenssjukdom boér arbetet ske
systematiskt. I Sveriges forsta demensstrategi pekas sju strategiska omraden
ut dar regeringen vill verka f6r forbittringar.

Demenssjukdomar

Demenssjukdomarna leder till omfattande konsekvenser f6r de kvinnor och
min som insjuknar, for anhoriga, nirstaende och for hela samhillet. Det
krivs en bred kunskapshéjning i1 hela samhillet om demenssjukdomar for att
dels kunna méta behoven hos malgruppen, dels hantera de samhalls-
ekonomiska konsekvenserna av det 6kande antalet personer som lever med
en demenssjukdom.

Det finns i dag i Sverige mellan 130 000—150 000 personer som har nigon
form av demenssjukdom. Det finns inga sikra uppgifter om utbredningen
bland kvinnor respektive min, men bland de mer dn 65 000 personer som
inkluderats 1 Svenska Demensregistret, SveDem, sedan 2007 ar 59 procent
kvinnor och 41 procent man. Det finns inget som tyder pa att risken att
insjukna i en demenssjukdom har 6kat under senare dr, utan tvirtom antyder
forskningsstudier att antalet nyinsjuknade ar ligre 4n vad man tidigare
beriknat.

Demenssjukdom ir en form av kognitiv svikt som beror pa specifika
sjukdomar i hjirnan. Kognitiv svikt kan férekomma vid ett antal olika
tillstand och sjukdomar och kan ta sig uttryck i exempelvis minnesproblem.
Det finns 6ver 100 mer eller mindre vanliga sjukdomar, ofta neurologiska,
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som i sin symtombild har kognitiv paverkan. Nagra av de vanligare demens-
sjukdomarna dr Alzheimers sjukdom, vaskulidr demens, Lewykroppsdemens
och frontotemporal demenssjukdom. Aven vid hég dlder kan den kognitiva
formagan paverkas av andra mer vanliga sjukdomar dir kombinationen av

hég alder och multisjuklighet kan leda till pataglig kognitiv nedsittning.

Risken att insjukna i demenssjukdom 6kar med stigande alder. Atta
procent av alla som 4r 65 ar eller dldre och nistan hilften av alla som ar 90 ar
eller dldre har en demenssjukdom. Debuterar demenssjukdomen fére 65 ars
alder kallas det f6r demenssjukdom hos yngre eller tidigt debuterande
demenssjukdom. Demenssjukdom kan ha olika symtom och férlopp
beroende pa vilken typ av demens personen lider av och varierar dven fran
person till person. Samtidigt finns det studier som pekar pa att vissa insatser
kan ha en férebyggande effekt, exempelvis fysisk aktivitet.

Det gar idag inte att bota en demenssjukdom, utan syftet med hilso- och
sjukvardens och omsorgens atgirder idr att underlitta vardagen och bidra till
en sa god livskvalitet som méjligt under sjukdomens olika skeden.
Atgirderna inriktas pa att lindra symtom och pa att med olika stodinsatser
kompensera for de funktionsnedsittningar som personer med demens-
sjukdom drabbas av. En férutsittning for att kunna ge stéd och en god vard
och omsorg till personer med demenssjukdom ir att personen genomgitt en
utredning for att faststilla en diagnos som omfattar bade en bedémning av
sjukdomens typ och stadium.

Yngre personer med demenssjukdom

Det ar ovanligt att en demenssjukdom drabbar personer under 65 ar. 1
Sverige uppskattas antalet yngre personer med demenssjukdom till cirka

8 000-9 000 personer varav de flesta dar mellan 60 och 65 ar. Nir yngre
personer mitt 1 livet drabbas av demenssjukdom uppstar ofta behov av stéd
for en livssituation dar de flesta av den sjukes relationer paverkas. Det kan
handla om maka eller make, syskon, férildrar, barn, kollegor och vinner.
Stodet till nirstaende har mycket stor betydelse eftersom manga som fir en
demenssjukdom bor kvar med stéd fran familjen sa linge det gar. Social-
styrelsen pekade 2014 1 sin utvardering av vard och omsorg vid demens-
sjukdom pa ett antal punkter dar utveckling behéver ske. Dagverksamheter
och boenden anpassade for yngre med demenssjukdom behéver erbjudas
och dir sa krivs i samverkan mellan flera kommuner.

3(31)



Anhoriga till yngre personer med demenssjukdom har sirskilda behov av
insatser och information. Det kan gilla kontakter med skola f6r minderariga
barn, kontakt med arbetsgivare for en anhérig mitt i yrkeslivet, specifika
kontaktvigar till specialistmottagning, for att ta nagra exempel.

Resultat fran Socialstyrelsens utvardering 2018 visar att det ar drygt en
tredjedel av landets kommuner som har sirskilt anh6rigstéd riktat till
anhoriga till yngre personer med demenssjukdom. Jamfért med 2014 har
andelen okat nagot — fran 29 till 38 procent. Det ar vanligare att det finns
sarskilt anhGrigstod 1 storstider och andra storre stider dn i 6vriga delar av
landet.

Demenssjukdom vid utvecklingsstorning

Allt fler personer med utvecklingsstérning lever friska under en allt lingre tid
och allt fler personer med en intellektuell funktionsnedsittning uppnar
pensionsalder och daréver. Det innebir att dessa personer ocksa lever med
risk att drabbas av samma problem som den 6vriga populationen nir det
kommer till dldrande och demens. Omkring 50—-60 procent av personer med
utvecklingsstérning drabbas av demens. I Sverige finns cirka 1 750 personer
med diagnostiserad demenssjukdom och samtidig utvecklingsstérning.

Utrikesfédda med demenssjukdom

Behovet av att utreda och ge vird och omsorg om personer som talar annat
sprak dn svenska och som har en demenssjukdom kommer att 6ka.
Formagan att tala svenska kan ha gatt forlorad till £6ljd av sjukdomen. Fram
till 2036 forvintas antalet utrikesfodda som lider av en kognitiv sjukdom

fordubblas.

1.2 Internationella arbeten

Enligt Socialstyrelsen lever idag 47,5 miljoner minniskor 6ver hela jorden
med demenssjukdom. Drygt hilften av dessa (58 procent) lever i lig- och
medelinkomstlinder. Den uppskattade andelen av befolkningen i aldern 60
ar och ildre med demenssjukdom vid en given tidpunkt dr mellan 5 och 8
procent. Vid 90 ars alder ar férekomsten 50 procent. Prognosen for antalet
personer med demenssjukdom ir en 6kning till 75,6 miljoner ar 2030 och
135,5 miljoner ar 2050. En stor del av den globala 6kningen beror pa ett 6kat
antal personer med demenssjukdom som lever i lag- och medelinkomst-
linder.
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Arbetet med demensomradet inom WHO

Demenssjukdomar ir viktiga ur ett folkhalsoperspektiv enligt Virldshilso-
organisationen, WHO, som 2012 publicerade rapporten Dementia: A public
health priority. Rapporten syftade till att 6ka medvetenheten om demens-
sjukdomar samt stirka offentliga och privata insatser for att forbattra vard
och st6d for personer med demens. WHO har dven inrittat ”Global
Dementia Observatory” (GDO), vars syfte dr att utgéra en plattform for
kunskap om demenssjukdomar for att mojliggora framtida 6vergripande
planering och uppfoljning av strategiska mal. Sverige deltar i det arbetet.

WHO har tagit fram en global handlingsplan f6r demens som beslutades av
Virldshalsoférsamlingen 2017. Handlingsplanen omfattar attityder till
demenssjukdomar, atgirder som underlittar vardagen f6r personer med
demenssjukdom savil som atgirder som bor ske inom ramen for hilso- och
sjukvérdssystemet. Planen omfattar sju vergripande teman:

— Demenssjukdom som prioriterad folkhalsofriga

— Kunskap om demenssjukdomar och utveckling till demensvinligt samhille
— Riskfaktorer f6r demenssjukdomar

— Diagnos, behandling, vard och stédinsatser vid demenssjukdomar

— Stod for personer som vardar, anhoriga/nirstiende

— System f6r datainsamling betriffande demenssjukdomar

— Forskning och innovation om demenssjukdomar

Vid motet med Virldshalsoférsamlingen 29 maj 2017 da handlingsplanen
beslutades, patalades ocksa vikten av att WHO kan erbjuda stéd och
vigledning till medlemsstaterna 1 sin fortsatta utveckling av nationella
strategier och planer f6r demenssjukdomar.

1.3 Strategins utgangspunkter och utformning

Den nationella strategin f6r omsorg om personer med demenssjukdom
grundas pa de nationella malen for aldrepolitiken och dr utformad efter
Socialstyrelsens rapport pa regeringens uppdrag: En nationell strategi for
demenssjukdom — Underlag och forslag till prioriterade insatser till 2022
(Dnt. §2017/03866/FST).

Regeringen vill genom strategin f6r demenssjukdom verka for
torbattringar inom sju strategiska omraden:
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— Samverkan mellan halso- och sjukvird och social omsorg
— Personal

— Kunskap och kompetens

— Uppfoljning och utvirdering

— Anhériga och nirstiende

— Sambhille

— Digitalisering och vilfardsteknik

De utmaningar som personer med demenssjukdom och deras anhériga moter
kraver ett langsiktigt och malmedvetet arbete. De insatser som den nationella
strategin for omsorg om personer med demenssjukdom innehaller syftar
ytterst till att pa olika sitt forbittra forhallanden fér dem som drabbas av
demenssjukdom och deras anhoriga.

2.1 Samverkan mellan héalso- och sjukvard och social omsorg

2.1.1 Informationséverféring

Socialstyrelsen visar i sin rapport att den problematik kring vard och omsorg
om personer med demenssjukdom som oftast férmedlas dr svarigheter i
samverkan mellan landsting och kommun. Det resulterar i svarigheter for
den enskilde, sivil f6r dem som arbetar nirmast personen med

demenssjukdom att ge vard och omsorg,.

Ett exempel pa en sadan svarighet dr bristen pa en saker och andamalsenlig
informationséverforing mellan landsting och kommun. Det giller naturligt-
vis f6r hela gruppen ildre, men de kvinnor och min som har en kognitiv
funktionsnedsittning ar extra sarbara, da de sjdlva kan ha svart att formedla
information kring sina egna vard- och omsorgsinsatser. Kvinnor och min
med demenssjukdom behover 16pande insatser fran hilso- och sjukvarden
och socialtjanstens omsorg. Nuvarande lige med flera olika dokumentations-
system och ofta flera olika utférare gor att insatserna kring patienten kan bli
fragmentiserade och kan medfora att bade kvalitet och sikerhet blir lidande.

Det ir manga regelverk som omgirdar de dokumentationskrav som finns
idag. Regeringen gav 2017 Socialstyrelsen och E-hilsomyndigheten i
uppdrag, att ta fram ett digitalt stéd f6r bade kommuner och landsting i hur
man kan arbeta med digital informationséverfoéring enligt nu gillande
lagstiftning. Det stodet ér fardigstallt och finns publicerat digitalt pa
div.socialstyrelsen.se
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2.1.2 Vision e-halsa

I mars 2016 slot regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting en
6verenskommelse om en vision f6r e-hilsoarbetet; Vision e-hilsa 2025. Syftet
ar bl.a. att skapa nédvindiga forutsittningar for verksamheter inom hilso- och
sjukvard och socialtjanst att anvinda den digitala utvecklingens méjligheter 1
savil det vardagliga som i det lingsiktiga f6rbittrings- och utvecklingsarbetet.
I handlingsplanen faststills malsittningar och planerade initiativ inom de tre
insatsomradena regelverk, enhetligare begreppsanvindning och standarder.

2.1.3 Tidigt insatta stodinsatser

Socialstyrelsen konstaterar i underlaget till en nationell demensstrategi att ett
tidigt insatt stod har stort virde bade f6r den som nyligen fatt veta att hon
eller han har en demenssjukdom och f6r de anhériga. For att bittre kunna
planera varden och omsorgen for personer som diagnosticerats med en
demenssjukdom gor regeringen bedomningen att ett standardiserat insats-
torlopp for stdd och hjilp till personer som far demenssjukdom bor
utvecklas. Detta insatsforlopp ska kunna anvindas som st6d inom
kommuner och landsting. Ett standardiserat insatsférlopp skulle kunna
innefatta sociala stodinsatser till personer med demenssjukdom och deras
anhoriga 1 form av exempelvis handledning, utbildning och liknande f6r att
ge kunskap om vilka st6d som finns att tillgd i kommunen.

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla och sprida en
modell for ett standardiserat insatsférlopp efter diagnosticering av demens-
sjukdom, riktat till kommuner och landsting. I uppdraget ingar att i modellen
ge exempel pa hur samverkan mellan relevanta verksamheter inom landsting
och kommuner kan utformas. I detta arbete ska Socialstyrelsen beakta
pagaende arbete med patientkontrakt, som ér en samordnad vardplan som
ska underlitta samordningen av vard- och omsorgsinsatser for personer med
omfattande och komplexa vardbehov. Regeringen har ingatt en Gverens-
kommelse med Sveriges Kommuner och Landsting om insatser for att
torbattra tillgangligheten och samordningen 1 hilso- och sjukvarden
(5§2017/07321/FS), den sa kallade patientmiljarden, som bl.a. syftar till att
stimulera inférandet av patientkontrakt.

Regeringen gbr ocksa bedémningen att ett standardiserat insatsférlopp
inom ramen for modellen dven kan innefatta information om framtids-
fullmakt och kan inkludera insatser for att minska risken for att vildsamma
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situationer uppstar kring personer med demenssjukdom. En framtids-
fullmakt ska vara en fullmakt at nagon att foretrada fullmaktsgivaren for det
fall hon eller han pa grund av exempelvis varaktig sjukdom inte lingre har
formaga att ta hand om de angeldgenheter som fullmakten avser. Detta
regleras i lagen (2017:310) om framtidsfullmakter.

Syftet med uppdraget ir att underlitta f6r kommunerna och landstingen
att organisera varden och omsorgen om kvinnor och min med demens-
sjukdom pa ett sitt som sikerstiller god kvalitet 1 alla led. En modell f6r
standardiserat insatsforlopp efter diagnosticering av demenssjukdom kan
bidra till kontinuitet i virden och omsorgen och innebara att en person med
en demenssjukdom sammanhallet erbjuds ritt stod och ritt insatser vid rétt
tidpunkt under hela sjukdomsférloppet. Modellen kan aven leda till 6kad
trygghet bade f6r personen med en demenssjukdom och till savil trygghet
som avlastning for dennes nirstaende och anhoriga, varav dottrar ofta tar ett
stort ansvar. Den ska dven bidra till en jimstalld och jamlik vard och omsorg

om personer med demenssjukdom.

2.1.4 Teamarbete

I de nationella riktlinjerna f6r vard och omsorg vid demenssjukdom
rekommenderar Socialstyrelsen att bade hilso- och sjukvarden och social-
tjansten bor sikerstilla ett multiprofessionellt, teambaserat arbete inom
virden och omsorgen f6r personer med demenssjukdom.

Som stod for det personcentrerade och multiprofessionella teamarbetet
har manga kommuner skapat sa kallade demensteam. Socialstyrelsen har i en
utvirdering av varden och omsorgen vid demenssjukdom visat att 56
procent av kommunerna hade ett sadant team. Ett demensteam kan vara
multiprofessionellt och sammansatt av experter och praktiker fran social-
tjanst och oftast den kommunala hilso- och sjukvirden. Teamet kan ocksa
besta av en sjukskoterska och underskéterska med specialutbildning som pa
viss del av sin arbetstid dgnar sig at handledning av personal samt stéd och
kunskapsférmedling till personer med demenssjukdom och deras nirstiende.

Socialstyrelsen menar i sin rapport att det finns mojligheter till forbattring
inom bade samverkan och kompetens. Utifran den kartliggningen av
demensteam som Socialstyrelsen gjort framkommer att ett demensteam som
kan arbeta 6ver kommun- och landstingsgransen kan vara mer dndamals-
enligt. Ett demensteam som har koppling till bide kommun och landsting
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har tillgang till ett stérre kompetensomrade och kan bidra till battre
samverkan mellan hilso- och sjukvird och omsorgen pa 6vergripande niva
samt kan stédja den enskilde och deras anhoriga vid demenssjukdom och de
behov som den enskilde har. Genom bittre samverkan och 6kad kunskaps-
spridning Okar forutsittningarna for god vard och omsorg for den som fatt
en demenssjukdom. I manga kommuner och landsting finns det idag dven
samordningsfunktioner 1 form av demenssjukskéterskor eller demens-

samordnare.

3.1 Personal

3.1.1 Stdd till kommuner och landsting

Kompetens inom demenssjukdomar ir reglerade mal inom specialist-
utbildningen f6r likare i geriatrik och dldrepsykiatri. Antalet specialistlikare i
geriatrik i férhallande till antalet invanare har minskat under de senaste 19
aren. Det paverkar i sin tur mojligheten av spridning av kunskap till 6vriga
delar av hilso- och sjukvirden. Aven antalet specialistsjukskéterskor i
torhallande till befolkningen har minskat under samma tid.

Socialstyrelsen konstaterar i likhet med Utredningen om nationell
kvalitetsplan for dldreomsorgen (SOU 2017:21) att det finns en generell
utmaning att rekrytera personal till att arbeta inom dldresektorn. Regeringen
héller med bdde Socialstyrelsen och Utredningen om en nationell kvalitets-
plan for dldreomsorgen (SOU 2017:21) och har vidtagit flera atgirder for att
stodja kommuner och landsting i kompetensforsorjningen. Ett exempel pa
ett sadant stod dr bemanningssatsningen.

3.1.2 Bemanning

For kvinnor och man med demenssjukdom ar det viktigt att det finns
tillrackligt med personal och som har kunskap om deras sirskilda behov.
Andamalsenlig bemanning med god kompetens ir en forutsittning for att
kunna utveckla omsorgen och sikra livskvalitet for kvinnor och man med
demenssjukdom.

Regeringen har under mandatperioden prioriterat stirkt bemanning inom
dldreomsorgen. Regeringen avsatte 7 miljarder kronor under 2015-2018
som riktat statsbidrag f6r en satsning pa stirkt bemanning med malet 6kad
trygghet och kvalitet f6r den enskilde. En stirkt bemanning kan enligt
regeringens bedomning bidra till bittre dldreomsorg, eftersom det kan skapa

9 (31)



utrymme for personalen att tillbringa mer tid med den enskilde, men ocksa
storre mojlighet for personalen att gemensamt utveckla verksamheten.
Socialstyrelsen lyfter fram i Vard och omsorg om ildre, ligesrapport 2017,
att stimulansmedlen har bidragit till att de 4ldre har fatt en mer meningsfull
tillvaro med 6kad méjlighet till utevistelse, gemensamma och individuella
aktiviteter. Stimulansmedlen har ocksé haft positiv effekt pa maltids-
situationerna. Enligt Socialstyrelsens redovisning avseende 2015 har medlen
finansierat ca 5 000 drsarbetare, hos bade kommunala och enskilda utforare

av dldreomsorg inom omsorgen.

Manga verksamheter i kommuner och landsting ar anstringda och
regeringen har dirfér genomfort en historisk satsning pa vilfirden genom
att skjuta till 10 miljarder kronor per ar permanent till kommunsektorn
genom det generella statsbidraget, vilket ger stor frihet f6r kommuner och
landsting att sjdlva utforma sin verksamhet utifran lokala férutsittningar. For
att sikerstalla en hog kvalitet maste kommunsektorn kontinuerligt f6rnya
och effektivisera sin verksamhet. Eftersom kommunsektorns utgifter
bedéms 6ka 2018-2020 gor regeringen bedémningen att de generella stats-
bidragen till kommunerna bor héjas med 5 miljarder kronor 2019 och
ytterligare 5 miljarder 2020. Regeringen bedémer att en sidan héjning ger
kommunerna forutsittningar att fortsatt stirka den generella valfirden och
erbjuda en effektiv kommunal verksamhet av god kvalitet.

Vidare har regeringen tillsatt utredningen reglering av yrket underskoterska
(dir. 2017:103). Utredningen ska redovisa sina forslag senast den 30 april
2019. Utredningen ska bl.a. faststilla vilken kompetens en underskoterska
behover ha. Regeringen anser ocksa att det ar viktigt att fortsatt f6lja
utvecklingen kring bemanning, da tillgingen till personal med adekvat
utbildning dr en av de viktigaste forutsittningarna for att vard och omsorg
ska halla god kvalitet.

4.1 Kunskap och kompetens

4.1.1 Ratt kompetens

De reviderade nationella riktlinjerna f6r vard och omsorg om personer med
demenssjukdom som publicerades i december 2017 har ett styrnings- och
ledningsperspektiv med fokus pa att vigleda riktlinjernas priméra mottagare.
De primira mottagarna ir beslutsfattare inom hilso- och sjukvirden och
socialtjdnsten, sasom politiker, tjinstemin och verksamhetschefer. For att ge
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beslutsfattare ytterligare underlag ingar en analys av ekonomiska och
organisatoriska konsekvenser som riktlinjerna férvintats leda till jamfort
med praxis.

Riktlinjerna innehaller rekommendationer om bl.a. basal och utvidgad
demensutredning, regelbunden och strukturerad uppféljning och ett multi-
professionellt teambaserat arbetssitt. Vidare rekommenderas att olika st6d-
insatser inom varden och omsorgen ges utifran ett personcentrerat
torhallningssatt samt att de erbjuds 1 en god psykosocial miljé med fokus pa
individen. Stodet behover utga fran personens egna 6nskemal och kvar-
varande férmagor. Socialstyrelsen rekommenderar olika typer av stodinsatser
tor att ticka olika behov, bland annat i form av sirskilt boende och dag-
verksamhet. Andra viktiga insatser som rekommenderas ér stod till anhériga
1 form av utbildning eller avlastning och individuellt anpassat stod till unga
anhoriga. Socialstyrelsen rekommenderar viss likemedelsbehandling.

Socialstyrelsen konstaterar i underlaget till En nationell demensstrategi att
det i alla yrkeskategorier inom socialtjanst och inom hilso- och sjukvard
finns bristande kunskap om behoven hos personer med demenssjukdom.
Dessa kunskapsbrister dr ett hinder for att utveckla diagnostik och
likemedelsbehandling, f6r att forbattra tidig upptickt av kognitiv svikt samt
for att utveckla omsorgen om och hoéja livskvaliteten for personer med
demenssjukdom.

En viktig forutsittning for att kommuner och landsting ska kunna erbjuda
vard och omsorg av god kvalitet ar att verksamheterna ar bemannade med
medarbetare med ritt kompetens. For att langsiktigt trygga verksamheter 1
vilfarden, diribland hilso- och sjukvarden och omsorgen, behover arbets-
tordelningen mellan olika yrkesgrupper ses 6ver och medarbetarnas
kompetens tydligare virderas och anvindas pa bista sitt. Den kommunala
virden och omsorgen om ildre personer star infor stora utmaningar, bade
avseende personalforsorjningen och kompetensen hos personalen.

Socialstyrelsen publicerar allméinna rad (SOFS 2011:12) om grund-
liggande kunskaper hos befintlig personal som arbetar 1 socialtjinstens
omsorg om ildre. Myndigheten tar dven fram och sprider kunskapsstéd och
metodstod for att fortlépande ge yrkesverksamma inom dldreomsorgen
mojlighet att 6ka sin formaga att ge dldre kvinnor och min god vard och
omsorg. Socialstyrelsen lanserade till exempel i januari 2017 ett stod till
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introduktionsutbildning for baspersonal inom dldreomsorgen pa
kunskapsguiden.se. Till gruppen baspersonal i dldreomsorgen riknas
underskoterskor och vardbitraden. Stodet lankar till ett sarskilt tema om
demenssjukdomar och till avgiftsfria webbutbildningar som r6r demens-

omradet, framtagna av Svenskt Demenscentrum.

4.1.2 Reglering av yrket underskoterska

Regeringen har utsett en sarskild utredare med uppdrag att 6verviga och
limna forslag till hur yrket underskoterska kan regleras i syfte att 6ka
kvaliteten och sakerheten i hilso- och sjukvirden och omsorgen (Reglering
av yrket underskoéterska, dir 2017:103). Bakgrunden ér bl.a. att det idag ar
otydligt vilka kunskaper en underskoterska har, vilket forsvérar landstingens
och kommunernas arbete med kompetensférsorjning. Det skapar dirigenom
ovisshet om hur verksamheterna kan bemannas for att ge en god och trygg
vird och omsorg for patienter och brukare. Uppdraget ska redovisas senast
den 30 april 2019.

Regeringen har dven gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att féresla nationella
kompetenskrav f6r yrket underskéterska och beskriva vilka forfattnings-
indringar som krivs for att kompetenskraven ska kunna faststallas i
toreskrift. Uppdraget ska redovisas till Regeringskansliet
(Socialdepartementet) senast den 1 december 2018.

Skolverket ska forbereda och féresla dndringar i gymnasieskolans
program och uppdraget kompletteras med att myndigheten ska foresla
justeringar i programstruktur och examensmal f6r vard- och omsorgs-
programmet samt ta fram forslag till de férordningsandringar som kravs med
anledning av ett inférande av en underskoterskeexamen inom savil
gymnasieskolan som inom kommunal vuxenutbildning. Uppdraget i denna
del ska redovisas till Regeringskansliet (Utbildningsdepartementet) senast
den 30 november 2018.

Utover bristen pa personal med kunskap om demenssjukdom och
kunskap om vird och omsorg om personer med demenssjukdom finns nagra
sarskilt prioriterade utvecklingsomraden.

4.1.3 Kunskapssatsning fér baspersonal

Regeringen delar Socialstyrelsens bedomning att det dr avgérande f6r varden
och omsorgens kvalitet att den personal som arbetar narmast de éldre sjilva
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har tillricklig kunskap. Regeringen genomférde under 2016 en kunskaps-
satsning pa baspersonal inom dldreomsorgen och i verksamheter inom
funktionshinderomradet for att komplettera den bemanningssatsning som
regeringen genomfort 2015-2018. Socialstyrelsen hade regeringens uppdrag
att férdela 178 miljoner kronor f6r en kompetenssatsning riktad till bas-
personal inom édldreomsorgen och funktionshinderomradet. Satsningen
avsdg dven att ge kommunerna std att fortsitta utveckla kompetens-
satsningar till malgruppen. Enligt Socialstyrelsens slutrapport har totalt 267
kommuner anvint cirka 136 miljoner kronor for utbildningsinsatser 1 vilka
nistan 65 000 personer har deltagit. Kommunerna har bl.a. genomfért 6ver
1 200 utbildningsinsatser som ror till exempel vardegrund, etik och demens-
sjukdomar.

Inom ramen f6r den sirskilda kompetenssatsningen har Socialstyrelsen
dven utvecklat och spritt relevanta kunskapsstod riktade till kommunerna
med syfte att stédja en effektiv verksamhetsutveckling. I januari 2017
lanserades darfor stod till introduktionsutbildning f6r baspersonal inom
dldreomsorgen respektive for baspersonal inom funktionshinderomradet pa
kunskapsguiden.se.

4.1.4 Stod for att starka héalsa och férebygga fallolycka

Aldre min och kvinnor som har en demenssjukdom blir ofta mer mottagliga
tor ohilsa pa grund av bl.a. undernaring och fysisk inaktivitet. Detta leder
aven till en 6kad risk for fallolyckor.

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla och
tillgangliggora ett samlat stod for hilso- och sjukvarden och sociala
omsorgen kring fallprevention. I uppdragets genomférande betonar
Socialstyrelsen vikten av bl.a. goda matvanor, fysisk aktivitet/ trining. I
uppdraget lyfter myndigheten dven fram risken med olampliga likemedel.
Regeringen har dven gett Livsmedelsverket i uppdrag att ta fram kunskaps-
stod till verksamheter inom bade kommun och landsting om mat och mal-
tider som fallprevention. Kunskapsstoden ska vara riktade dels till personal
inom halso- och sjukvird och verksamheter inom socialtjansten, och dels till
verksamhetschefer och forvaltning av verksamheter inom halso- och sjuk-
vird och socialtjinsten. Kunskapsstoden ska ge stod f6r verksamheternas
strategiska arbete f6r bra matvanor inom offentlig vard och omsorg.
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Livsmedelsverket har ocksa fatt i uppdrag att i samverkan med
Socialstyrelsen ta fram och sprida ett informationsmaterial riktat till aldre
kvinnor och man om maten och maltidens betydelse for att minska risken
tor fallolyckor. Arbetet ska ske tillsammans med organisationer pa
dldreomradet. Uppdraget slutredovisas i mars 2020.

4.1.5 Vard i livets slutskede vid demenssjukdom

For narvarande beriknas arligen 25 000 personer med demenssjukdom
avlida i Sverige. Andelen personer med demenssjukdom som far sin sjukdom
diagnosticerad beriknas till cirka 40 procent. Enligt registreringar i Svenska
palliativregistret avlider 11 000 personer arligen med demenssjukdom som
huvudorsak. Uppgifter frain Svenska palliativregistret visar att den palliativa
varden i Sverige ir ojamlik. Det finns anledning att anta att samma giller den

palliativa varden av personer med demenssjukdom.

Socialstyrelsen menar att kompetens i allmin palliativ vard bor finnas pa
alla enheter som vardar patienter som befinner sig i livets slutskede.
Kunskaper i allmin palliativ vard for personer med demenssjukdom behovs

inom savil sjukvarden som i den kommunala varden och omsorgen.

En webbutbildning i palliativ vard, Palliation ABC, har arbetats fram av
Betaniastiftelsen och Svenskt Demenscentrum och lanserades i februari
2018. Utbildningen baseras pa Socialstyrelsens kunskapsstéd och nationella
riktlinjer, och fakta fran Svenska palliativregistret. En fortsittningsmodul,
Palliation ABC demens, planeras. Utbildningen riktar sig till olika
professioner av vardpersonal inom vard och omsorg pa sjukhus, i boenden
och i det egna hemmet. Detta ar den fOrsta nationella och kostnadsfria
webbutbildningen i allman palliativ vard i Sverige och kommer att fylla ett
stort behov.

4.1.6 Forebygga tvangs- och begransningsatgarder

Inom vard och omsorg uppkommer fragor om under vilka forutsittningar
som dtgirder far vidtas gentemot enskilda som av olika anledningar saknar
térmaga att ge uttryck f6r hur han eller hon staller sig till den aktuella
atgarden.

Regeringen gav 2015 Socialstyrelsen i uppdrag att sprida kunskap om att
forebygga och undvika tvangs- och begrinsningsatgirder inom vard och
omsorg for personer med demenssjukdom. Under 2016 har olika former av
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kunskapsstod samlats pa kunskapsguiden.se, under temat tvang och
begrinsningar. Kunskapsunderlagen kommer fran flera myndigheter.

Socialstyrelsen redogor 1 sitt meddelandeblad Tvings- och skyddsatgirder
inom vard och omsorg f6r vuxna for det regelverk som giller och som maste
beaktas nir frigor om tvangs- och skyddsatgirder for vuxna aktualiseras i en
verksamhet. Socialstyrelsen ger ocksa ut lirande exempel som beskriver hur
man lokalt har gjort f6r att undvika slentrianmaissig anvindning av atgarder
som kan vara t.ex. integritetskrainkande.

Svenskt Demenscentrum har genom arbetet med Nollvisionen tagit fram
ett omfattande informations- och utbildningsmaterial f6r att ge kunskap och
inspiration till férhallningssitt som medfor att tvang eller begrinsningar kan
undvikas. Svenskt register for beteendemassiga och psykiska symtom vid
demens, BPSD-registret, dr ett verktyg som ger stod for ett kvalitetsinriktat
arbete dir beteendemaissiga och psykologiska symptom kan bemétas och
lindras genom andra insatser an tvang eller begrinsningar.

4.1.7 Vald mot och av personer med demenssjukdom

Okad alder innebir 6kad risk att utsittas for vald. Normala
aldersforindringar och att drabbas av en sjukdom kan innebara ett storre
beroende av omgivningen. Beroendet kan utnyttjas av personer i

omgivningen.

Kvinnor och min som lider av en demenssjukdom ir sirskilt utsatta for
valdsrisker. Demenssjukdomar kan innebira 6kad foérvirring och svarigheter
att orientera sig. Detta kan skapa angest hos en person med demenssjukdom
och med detta en risk for konflikter och aggressioner. Kvinnor och min
med demenssjukdom som utévar vald eller som uppvisar ett aggressivt
beteende 16per ocksa risk att sjalva utsittas for vald och 6vergrepp.
Aggressivitet dr ett av de beteendemaissiga och psykiska symptom som kan
drabba en person med demenssjukdom. Det kan leda till vald riktat mot
andra boende, personal eller anhoriga. Vid anhorigvard 1 hemmet kan valdet
riktas mot den som vardar. Omvint finns ocksa en risk for att en anhorig
som upplever att varden utgor en tung borda eller som kinner utmattning
kan tillgripa vald mot vardtagaren.

Regeringen ser mycket allvarligt pa fraigan om vald i1 nira relationer och
genomfor flera insatser for att minska risken for vald. Regeringen stodjer
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BPSD-registret, dar personalen kan fa hjilp att finna sitt att eliminera
o6nskade symptom som aggressivitet. Samtidigt kan de férindrade
insatserna ge vardtagaren battre livskvalitet. For att stodja
kunskapsutvecklingen har Socialstyrelsen 2014 tagit fram utbildningsmaterial
om vald mot dldre kvinnor.

Nationellt Centrum f6r Kvinnofrid (NCK) har regeringens uppdrag att
térmedla kunskap om mins vald mot kvinnor samt utveckla metoder f6r
omhindertagande av véldsutsatta kvinnor. Enligt NCK ir forskningen idag
om vald mot édldre kvinnor begrinsad bade i Sverige och internationellt. I
studier om vald mot dldre analyseras ofta resultaten f6r kvinnor och man
tillsammans. NCK bedriver fortbildning for olika yrkeskategorier och
anordnar kurser pa universitetsniva. Organisationen férmedlar ocksa
kunskap genom en omfattande publicering av rapporter och
informationsmaterial samt via tre webbplatser. Aven Svenskt
Demenscentrum har uppmarksammat fragan, bland annat i
utbildningsmaterialet ”Nollvision — f6r en demensvard utan tvang och
begrinsningar”. Dir uppmirksammar de bland annat hur tvang kan leda till
ett aggressivt beteende. Gotland kommun har med statliga stimulansmedel
byggt upp en struktur och ett arbetssitt for att stodja dldre som utsatts for
vald 1 nira relationer. Erfarenheterna fran Gotland kan inspirera de manga
kommuner som dnnu inte arbetar strukturerat med den har fragan.

4.1.8 Dagverksamheter

Dagverksamheter som dr anpassade for kvinnor och mian med demens-
sjukdom utgar fran ett personcentrerat férhallningssitt. Syftet med en
dagverksamhet ar att erbjuda personer med en demenssjukdom gemenskap
och aktivering for att ge dem moijlighet att bo kvar i sitt hem och att
samtidigt erbjuda anhériga en tillfillig avlosning. Verksamheten kan ocksa
bidra till social samvaro, struktur och innehall i dagen, t.ex. att med stod av
vard- och omsorgspersonal fa delta i aktiviteter som varit och dr av betydelse
tor personen. Verksamheten bor vara jamlikt och jamstallt utformad. Enligt
Socialstyrelsens nationella riktlinjer f6r personer med demenssjukdom bidrar
dagverksamhet f6r kvinnor och mian med demenssjukdom till f6rbittrad
livskvalitet, funktionsniva och férmaga samt minskad vardkonsumtion,
jamfort med dem som inte har fatt atgarden. Enligt Socialstyrelsen ar det
angeldget att aktiviteter i dagverksamheten dr utformade sa att de bidrar till
att stimulera fysisk aktivitet och behilla funktionsférmagor som krivs for att
klara aktiviteter i det dagliga livet.
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I den senaste utvarderingen av de nationella riktlinjerna f6r vard och omsorg
vid demenssjukdom fran 2018 konstaterar Socialstyrelsen att méjligheten att
utveckla dagverksamheter med olika inriktning paverkas av kommunstorlek
och geografiska avstand.

4.1.9 Betydelsen av nationella minoritetssprak

Personer som tillhor en nationell minoritet har genom lagen (2009:724) om
nationella minoriteter och minoritetssprak vissa sirskilda rattigheter
kopplade till spraket. Syftet med lagen ir att skydda minoritetsspraken och
att minoriteter ska kunna bibehalla och utveckla sin kultur. Kommuner och
myndigheter i Sverige har en skyldighet att informera om lagen och
rittigheter som f6ljer med den. I vissa omraden i Sverige, s kallade
forvaltningsomraden, har samiska, finska och meinkieli en sirstillning. De
som talar samiska, finska eller meidnkieli och bor i ett férvaltningsomrade har
ritt att ha kontakt med myndigheter muntligen och skriftligen pa sitt
minoritetssprak.

Det ar viktigt att handlaggare inom édldreomsorgen har kunskap om vilka
rittigheter som nationella minoriteter har. Socialstyrelsen har under 2017,
6versatt och publicerat skriften Din ritt till vard och omsorg till de nationella
minoritetsspraken. Motsvarande tydliga rittigheter att fa kommunicera pa
samiska, finska eller mednkieli finns ocksa inom sjukvarden, och det dr
viktigt att dven landstingshuvudmannen har beredskap att kunna erbjuda
information pa de tre spraken till dem som kan behova detta.

I propositionen En stirkt minoritetspolitik (2017/18:199) foreslar regeringen
att ratten till aldreomsorg pa minoritetssprak starks, bland annat genom att
ratten till dldreomsorg pa finska, meankieli respektive samiska ska gilla hela
eller en visentlig del av verksamheten. Vidare foreslas att en informations-
skyldighet inf6rs, vilket innebar att kommuner ska informera den som
ansOker om bistind inom ramen for dldreomsorgen om moijligheterna till

dldreomsorg pa minoritetssprak.

4.1.10 Utrikesfoédda personer med demenssjukdom

Det ar vanligt att formagan att tala svenska gir forlorad till f6ljd av demens-
sjukdomen. I Socialstyrelsens nationella riktlinjer f6r vard och omsorg vid
demenssjukdom konstateras att personcentrerad vard bland annat innebar
att varden och omsorgen sirskilt ska beakta behov relaterade till att personer
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har annan kulturell och spraklig bakgrund. Socialstyrelsens utvirdering fran
2014, visade dock att det 4r ovanligt att landsting och kommuner har
sarskilda insatser som riktar sig till personer med demenssjukdom som har

ett annat modersmal 4an svenska.

I Sverige saknas ofta sirskilda insatser inom diagnostik samt vard och
omsorg riktade till personer med demenssjukdom och som har annat
modersmal 4n svenska. Endast tre landsting (Stockholm, Skine och Orebro)
har sidana insatser. Inom den kommunala varden och omsorgen har 1
kommun av 10 sirskilda boenden f6r personer med annat modersmal. Nir
det giller hemtjinst, dagverksamheter och anhorigstéd erbjuder farre an 10
procent av kommunerna spréakligt anpassade tjinster.

I Sverige ges information till allminheten om demenssjukdomar bland annat
genom tryckt faktainformation och webbinformation pa flera sprak via
Svenskt Demenscentrum. Alzheimer Sverige har ocksa en hjalptelefon som
aven riktar sig till icke-svensksprakiga.

Migrationsskolan, Kunskapscentrum demenssjukdomar ir en verksamhet
inom Skane lins landsting som sedan 2011 arbetar med kartliggning,
utveckling och implementering av arbetsmetoder for att forbittra demens-
virden for personer med utlindsk bakgrund. Migrationsskolan har tagit fram
webbutbildningar om demenssjukdomar pa flera olika sprik. Dessa finns
tillgdngliga pa Migrationsskolans webbplats, Kunskapsguiden och Svenskt
Demenscentrums webbplats.

Avseende diagnosticering av personer med misstinkt demenssjukdom med
annat modersmal an svenska eller annan kulturell bakgrund, rekommenderar
Socialstyrelsen i1 de nationella riktlinjerna for vird och omsorg vid demens-
sjukdom att sjukvarden anvinder minnestestinstrumentet RUDAS (The
Rowland Universal Dementia Assessment Scale).

4.1.11 Tolkning till andra sprak

Nir socialtjdnsten och hilso- och sjukvarden informerar den enskilde om
dennes rittigheter eller beslutar om insatser, behéver personalen ta hinsyn
till bland annat vilken kulturell och spriklig bakgrund den enskilde har. Aven
om den enskilde har med sig en anhorig som kan tolka, sa bor enligt
torvaltningslag (1986:223) en tolk anlitas. Det innebdr att personalen, om det
behovs, behover anvinda tolk ndr de informerar. Detta kan vara avgérande i

18 (31)



samband med utredning av en eventuell demenssjukdom samt behandling
eller stédinsatser. For manga kvinnor och min dr demenssjukdom néigot
traumatiskt som gor att det kan vara viktigt att ha en utomstiende
nirvarande som kan bade vard- och omsorgsspraket och brukarens eller
patientens sprak.

Regeringen har gett en sirskild utredare i uppdrag géra en 6versyn av
samhillets behov av och tillgang till tolkar samt den offentliga sektorns
anvindning av tolkar (dir. 2017:104). Uppdraget ska redovisas i december
2018.

4.1.12 Svenskt Demenscentrum

Svenskt Demenscentrum (SDC) arbetar for att samla, strukturera och sprida
kunskap och verka f6r en positiv utveckling av demensomradet. Malgruppen
ar samtliga personer med demenssjukdom, anhériga, medarbetare pa alla
nivaer 1 vard och omsorg, studerande och beslutsfattare med flera. SDC har
under de gangna nio aren fitt en gedigen erfarenhet inom omradet
kunskapsspridning och av utvecklingsarbete.

Sedan starten har SDC verkat for att ligga en tillginglig grund f6r kunskap
och informationsspridning via sin webbplats med ett brett utbud av
informationsmaterialet tillgingligt utan inloggning. For att kunna né ut till de
olika malgrupperna har stor vikt lagts pa att skapa relationer och delta i olika
natverk.

SDC anvinder huvudsakligen sin webbplats och sociala medier f6r spridning
av information. Dessutom delas information i nitverken samt vid
konferenser och seminarier runt om i landet. Webbplatsen har hog
tillgdnglighet med littlast information, flera sprak och roststod. Faktablad
tinns pa svenska och 13 andra sprak. SDC har en omfattande produktion av
litteratur inom omradet och ett stort antal avgiftsfria webbutbildningar. En
handbok riktad till den som fétt en demensdiagnos publicerades 1 april 2017.

4.1.13 Forskning

Regeringen anser att forskningsresurserna for forskning om demens-
sjukdomar behéver forstirkas. Regeringen avser darfor att fran budgetaret
2020 styra delar av de medel som avsatts for dldreforskning till omraden som
har stor betydelse for personer med demenssjukdom. Redan idag dr flera av
sadana omraden utpekade som dir det kan finnas behov av ytterligare
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forskning. Det giller forskning om hembaserad vard for dldre kvinnor och
min med sammansatta behov t.ex. vid kognitiv svikt eller demenssjukdom
och hur utformning av boende och effektiv teknik, boendemiljé och lokal-
samhillets tillgdnglighet paverkar deras delaktighet, aktivitet och sjilv-
stindighet. Aven forskning kring innovativ anvindning av ny teknik i
vardagen och utvecklingen av nya metoder och tjanster har betydelse for
kvinnor och min med demenssjukdom. Regeringen anser dock att ny teknik
tor personer med demenssjukdom kan behovas undersékas niarmare da det
ar ett omrade dér det saknas kunskap. Det finns dven férdomar om att
personer med demenssjukdom inte kan tillgodogoéra sig nyttan och
mojligheterna med att anvinda tekniska hjalpmedel, vilket bland annat
uppmirksammats i rapporten ”Teknik och demens i Norden” som gavs ut
2008 av Nordiskt Utvecklingscenter f6r Handikapphjalpmedel.

Regeringen har beviljat Svenska demensregistret (SveDem) 1 500 000 kronor
tor 2018 for att stodja utveckling i syfte att bl. a. forbattra tillgangen till data
tor uppfoljning och forskning. SveDem far dven medel genom den 6verens-
kommelse som triffats mellan regeringen och SKL for att stédja de
nationella kvalitetsregistren under 2018.

Regeringen delar Socialstyrelsens bedémning att det finns stora kunskaps-
luckor inom demensomradet, sirskilt om férebyggande insatser, likemedel,
omvardnad, socialt arbete och st6d i det dagliga livet. Det giller savil inom
grundforskning som inom tillimpad forskning, och omfattar alla omraden
sasom medicin, omvardnad, rehabilitering, fysioterapi och socialt arbete. En
torutsittning for utveckling av nya likemedel ar att relevanta sektorer sam-
verkar. Det kan handla om samverkan mellan aktorer sisom myndigheter,
hilso- och sjukvirden, universitet och hogskolor och naringslivet. Delar av
den medicinska forskningen samverkar redan idag inom ramen for Life
Science-omradet, som bygger pa en samverkan mellan myndigheter, sjuk-
vard, akademi och niringsliv. Inom likemedelsforskning betraffande
demenslikemedel finns inte motsvarande samverkan utvecklad, vilket av
forskare pa omradet fors fram som en avgorande forutsittning for fortsatt
utveckling.

Ett forsta steg till samverkan mellan akademi, sjukvird, myndigheter och
likemedelsféretagen betriffande demenslikemedelsforskning skulle kunna
vara att borja med samverkan inom uppfdljning och register. Vissa
indikatorer som ar relevanta vid inférande av nya lidkemedel finns redan
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inom kvalitetsregistret SveDem och man skulle kunna utveckla flera i
samverkan med likemedelsindustrin. Svenska Demensregistret, behéver
dock utvecklas mot 6kad tickningsgrad och mer longitudinella data.
Exempelvis saknas populationen med litt kognitiv svikt, MCI, i registret.

4.1.14 Samverkansprogrammet Life science

I propositionen Kunskap 1 samverkan — for samhaillets utmaningar och stirkt
konkurrenskraft (prop. 2016/17:50) redovisar regeringen sina prioriteringar
inom forskningsomradet. Genom samverkansprogrammet Life science
starks samverkan mellan olika samhillsomriaden och synergier kan nas.
Regeringen har fattat beslut om nista steg i arbetet och etablerat ett kontor
for life science inom Regeringskansliet pa Naringsdepartementet.
Malsittningen for kontoret ar att frimja kunskapsutveckling, innovation och
kvalitet 1 hdlso- och sjukvarden, omsorgen och vid universitet och hégskolor
samt att forbattra forutsattningarna for life science-foretag att etableras och
verka i Sverige. En av kontorets forsta uppgifter blir att ta fram en nationell
life science-strategi. Hilso- och sjukvard och socialtjinst har en central roll
for utvecklingen av nya produkter och tjanster som tar sin utgangspunkt i
brukares och patienters behov. Det engagemang och den kunskap som
personal, patienter, brukare, anhoriga och medborgare har dr en viktig resurs
som behéver anvindas i hégre utstrackning. Sverige har hogkvalitativa
register och biobanker och en stark biomedicinsk och klinisk forskning och
kan dirigenom utgdra en attraktiv plattform for internationella samarbeten.
Den moderna biomedicinen och tekniken ger helt nya maojligheter att bade
skraddarsy likemedel och behandlingar inom olika sjukdomsomraden och
att identifiera patientgrupper f6r individualiserade behandlingar. Vi har en
aldrande befolkning med komplexa vard- och omsorgsbehov. For att
Sveriges invanare ska fa tillgang till den bésta varden och omsorgen krivs att
nya, innovativa behandlingsmetoder testas och utvecklas har.

5.1 Uppféljning och utvardering

5.1.2 Indikatorer for vard och omsorg vid demenssjukdom

Socialstyrelsen har utarbetat indikatorer inom ramen f6r arbetet med
nationella riktlinjer, med syfte att f6lja hur de omsitts 1 praktiken i
verksamheterna. Indikatorerna dr matt som ska spegla god vard och omsorg.
Med god vird och omsorg menas att varden ska vara kunskapsbaserad,
siker, individanpassad, effektiv och jamlik samt tillginglig. Indikatorerna ska
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kunna anvindas som underlag f6r verksamhetsuppfoljning och verksamhets-
utveckling samt f6r 6ppna redovisningar och utvirderingar av hilso- och
sjukvardens och socialtjinstens processer, resultat och kostnader. Malet ar

att indikatorerna ska kunna anvandas av olika intressenter for att

— folja upp vardens och omsorgens utveckling av processer, resultat och
kostnader 6ver tid,

— ligga till grund for jimforelser av vardens och omsorgens processer, resultat
och kostnader 6ver tid, samt

— initiera forbittringar av vardens och omsorgens kvalitet och effektivitet.

5.1.3 SveDem

SveDem ir ett register med grunddata om hur manga utredningar som gors
enligt riktlinjerna, vilka likemedel far patienterna, vilka diagnoser som sitts
etc. Regeringen har beviljat medel for utvecklandet av SveDem under bade
2017 och 2018. I SveDem ingar dirfér numera dven registrering fran sirskilt
boende, och data fran personer i ordinart boende med hemtjinst.

SveDem och forskning

SveDem ir unikt eftersom registret dven foljer patienterna 6ver lingre tid da
uppfoljningsregistreringar gors varje ar. Det dr viktigt att tdckningsgraden for
registrering i SveDem fortsitter att 6ka. SveDem kan dven ha en viktig
potential for att utveckla registerdata inom likemedelsomradet, vilket kan
vara ett satt att forbereda infor att nya sjukdomsmodifierande likemedel tas
fram. Vissa indikatorer som dr relevanta vid inférande av nya likemedel
finns redan inom kvalitetsregistret SveDem och det finns potential for okat

samverkan mellan likemedelsindustrin och SveDem.

SveDem ir virldens storsta kvalitetsdatabas for personer drabbade av olika
typer av demenssjukdomar. Mer dn 30 vetenskapliga publikationer baserade
pa SveDem data har publicerats i internationellt vilrenommerade
vetenskapliga tidskrifter. Registret moter ett stort intresse utomlands och ett
flertal andra linder efterfragar den erfarenhet och kunskap som finns hir da
de ér intresserade av att starta liknande register. Det unika med SveDem ir
att olika typer av demensdiagnoser finns 1 registret.

Sedan starten 2007 har mer 4n 65 000 personer inkluderats i SveDem 1
samband med att de erhallit en demensdiagnos. Majoriteten ar kvinnor (59
procent), vilket bland annat beror pa dels att kvinnor lever lingre in min,
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dels att demenssjukdomar, 1 synnerhet alzheimers sjukdom, 4r vanligare
bland kvinnor.

SveDem och kvalitetssakring i verksamheterna

For att stirka kvaliteten av bade primarvarden och kommunens socialtjanst
och hemsjukvard féreslar Socialstyrelsen att mojligheterna for att anvinda
uppgifter for kommunernas och primirvardens egenanalys och verksamhets-
utveckling bor forbittras. Regeringen har dirfér beviljat medel till SveDem
for att 6ka forutsittningarna for forslagens genomférande genom att bl.a.
bygga resultatrapportssystem.

Socialstyrelsen anser dven att det skulle vara positivt om SveDem register-
data inkluderade dven personer med litt kognitiv svikt (MCI) och inkluderar
parametrar som kan stédja utvecklingen av kommande demensspecifika
likemedel. Det skulle ge effekter f6r 6kad patientsikerhet, eftersom kvinnor
och min med litt kognitiv svikt ofta gar miste om adekvat behandling da
symtomen ér otydliga.

Utvecklingen av SveDem har inneburit att méjligheterna att félja upp de
insatser som sker, framférallt inom hilso- och sjukvarden, har forbittrats
avsevirt. Regeringen delar Socialstyrelsens bedomning att tickningsgraden i
registret behéver utvecklas ytterligare fOr att registret ska kunna ge en hel-
tickande bild av varden till personer med demenssjukdom. Regeringen anser
aven att det dr angeldget att folja utvecklingen rorande skillnaderna mellan
kvinnor och min nir det giller forekomsten av demenssjukdom, och hur

virden och omsorgen till de kvinnor och min som insjuknat utformas.

5.1.4 BPSD-registret

Det finns manga olika faktorer som kan orsaka beteendemaissiga eller
psykologiska symptom vid demenssjukdom (BPSD) t.ex. kroppslig sjukdom,
en miljo som inte dr anpassad till de férutsittningar personer med demens-
sjukdom har, felaktigt bemétande och ej sillan felaktig medicinering.

Behandlingsrekommendationen fran Likemedelsverket f6r BPSD faststiller
att "det finns ett starkt vetenskapligt stod for att de initiala interventionerna
vid BPSD bor vara av icke-farmakologisk art”. Generellt innebir det att de
torsta dtgirderna bor omfatta en anpassning av omgivande milj6 och
bemotande. Darfor ar kunskap om olika demensdiagnoser och deras uttryck
samt kunskap om vikten av ett nyanserat och medmanskligt f6rhallningssitt
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grundliggande i varden av personer med demenssjukdom och BPSD. Icke-
farmakologiska interventioner handlar om specifika omvardnadsatgirder
sasom massage, beroring, musik, vardarsiang, aktiviteter och utevistelse. Ett
grundliggande manskligt bemotande dr en sjilvklarhet men kriver inte desto
mindre hég kompetens och professionalitet fr att tolka och méta symtom
vid avancerad sjukdom. Utifran tolkning och analys av den enskilde
individens behov ir det viktigt att géra en bemotandeplan. Syftet med
BPSD-registret ar att kvalitetssikra omvardnaden av personer med demens-
sjukdom och att uppna ett likvirdigt omhindertagande. Kvalitetsregistret

anvands i 288 kommunet.

De enheter som ska ansluta sig till registret utser "BPSD-administratérer”,
oftast underskéterskor. Tillsammans med enhetens chef, ansvarig sjuk-
skoterska och girna arbetsterapeut, fysioterapeut samt likare gar de en
tvadagarsutbildning for att lira sig den struktur registret bygger p4, fa hjilp
att gora en handlingsplan f6r implementering vid den egna enheten samt fa
inspiration till att anvinda sina utdata till forbattringsarbete vid den egna
enheten. Under ar 2016 tillkom 5 072 nya anvindare.

For att kunna moéta det 6kade intresset fOr registret har utbildningar f6r dem
som Onskar bli ”certifierade utbildare” erbjudits. Dessa personer hjilper
enheter i den geografiska nirheten att ansluta sig och ir ett stod vid
implementeringen. De finansieras av sin egen verksamhet och deras uppdrag
ser valdigt olika ut; en del ansvarar f6r en del i en kommun och andra foér
hela lin. Det finns idag ca 300 certifierade utbildare férdelade 6ver hela
landet.

Regeringen stodjer BPSD-registret aven under 2018 avseende kunskaps-
spridning om registret och hur det kan anvindas for att 6ka kvaliteten pa
vird och omsorg om personer med demenssjukdom. Vidare far BPSD-
registret stod genom den 6verenskommelse som triaffats mellan regeringen
och SKL for att stodja de nationella kvalitetsregistren under 2018.

6.1 Anhoriga och narstaende

Socialstyrelsens termbank definierar anhérig som en person inom familjen
eller bland de nirmaste slaktingarna, medan narstiende definieras som en
person som den enskilde anser sig ha en nira relation till. Ofta blandas de
bada termerna och anvinds synonymt. Termerna anhérig och nirstiende
anvinds inte konsekvent 1 lagtexterna.
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6.1.1 Utveckling av stdd till anhdriga

Det ingir i uppdraget for Nationellt kompetenscentrum anhoériga (Nka), att
samla och sprida kunskap t.ex. om hur hilso- och sjukvardens och social-

tjanstens stod till anhoriga kan utvecklas.

Inom ildreomridet har Nka undersokt vad som ar kvalitativ dldreomsorg ur
ett anhorigperspektiv, och 2016 publicerat rapporten Kvalitet 1 dldreomsorg
ur ett anhorigperspektiv. Det 6vergripande temat ér trygghet for bade dldre
och anhoriga. Det dr angeldget med utbildad och kompetent personal som
torstar vikten av kommunikation, information och utbildning till anhériga,
och som dven har kunskap om behovet av delaktighet. Fér anhériga dr
trygghet en forutsittning for att kunna skapa basta och mesta mojliga vil-
befinnande f6r dldre nirstaende. Tryggheten bygger pa att personalen har
goda relationer med de ildre nirstaende och att de anhériga kinner och litar
pa personalen. For att kunna uppna goda relationer kravs samverkan och
arbete i partnerskap — men ocksé en kontinuitet som gor det mojligt att lara
kidnna personalen och skapa ett fértroende. Personalen, den anhérige och
den ildre nirstiende dr en triad som interagerar med varandra. De ar
varandras milj6 och bidrar ocksa till att skapa varandras milj6. Det dr viktigt
att anhoriga genom hela sjukdomsprocessen kan kinna tillhérighet, dvs. att
de involveras i varden, att de genom information kanner sig delaktiga och att
de kinner sig betydelsefulla genom att bidra till en god vard och omsorg.

Att se anho6riga och att ta hinsyn till deras 6nskemal ar viktigt. Det fram-
kommer av bade kunskapsoversikten och fokusgrupperna. Enligt 5 kap. 10 §
socialtjdnstlagen har kommunerna en skyldighet att ge st6d till anhoriga.
Socialstyrelsen har gett ut en vigledning for kommunerna om tillimpningen
av 5 kap. 10 § socialtjanstlagen. I vigledningen lyfts betydelsen av ett
anhorigperspektiv i varden.

Regeringen dr av samma uppfattning. Vard och omsorg ska vara av sidan
kvalitet att anhoriga kan lita pa att deras néra far den vard och omsorg de
behover, och att de som arbetar inom vard och omsorg lyssnar till anhériga.
For kvinnor och man med demenssjukdom kan det ofta vara svirt att
uttrycka sin vilja och da kan en bra kontakt med anhoériga vara ett bra stod i
att bast utforma varden och omsorgen for den som har demenssjukdom.
Regeringen vill dock framhalla att ingen vard eller omsorg ska utféras pa ett
sadant satt att den som ar mottagare for varden och omsorgen uttrycker
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motvilja for den. Vard och omsorg ska alltid utformas med respekt f6r den
enskildes integritet.

Socialstyrelsen har f6ljt upp kommunernas anhorigstod riktat till anhoriga till
yngre personer med demenssjukdom. Jimfért med 2014 har andelen 6kat
nagot — fran 29 till 38 procent. Det ir vanligare att det finns sarskilt anhorig-

stod i storstider och andra storre stider dn i 6vriga delar av landet.

6.1.2 Anhorigas stod till personer med demenssjukdom ur ett
jamstalldhetsperspektiv
Under 2016 och varen 2017 har European Centre for Social Welfare Policy
and research pa uppdrag av svenska Socialdepartementet tagit fram en
rapport med titeln ”Community care for people with dementia: A handbook
for policymakers”. Rapporten innehaller bland annat rekommendationer f6r
olika nivier inom demensvarden. Underlaget till rapporten bestar bland
annat av en oversikt av féretridesvis europeisk litteratur inom omradet. En
del av denna forskningslitteratur ber6r anhorigstéd ur ett
jamstilldhetsperspektiv.

Nagra av forskningsrapporterna har uppmirksammat skillnader i anhorig-
vardares strategier och upplevelser av att varda en nirstaende. Omgivningens
forvintningar kan ibland vara att kvinnor dr de ”naturliga” nirstaende-
viardarna. Detta kan leda till att kvinnor som vardar nirstiende i hogre
utstrackning 4n man i motsvarande situation kianner en skuld och angslan
infor den sjuka personens situation. Kvinnliga nirstaendevardare tenderar
ocksad att, i hogre grad an man i samma situation, uppleva varden av en

demenssjuk som betungande och stressande.

Min och kvinnor har ofta olika strategier fOr att utéva sitt stod. Medan min
ofta prioriterar praktisk hjilp, har kvinnor i regel ett storre fokus pa ett mera
emotionellt stod. Slutsatsen frin European Centre for Social Policy and
Research ir att dessa skillnader i nirstidendes strategier och forhallningssatt
b6r uppmarksammas vid beslut om och planering av stod till nirstaende.

Regeringen har i skrivelsen Makt, mél och myndighet—feministisk politik for
en jamstilld framtid (2016/17:10) uppmarksammat att kénsnormer ir en
taktor i varfor kvinnor tar ett storre ansvar f6r hemarbete och omsorg om
barn och andra anhoriga.
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7.1 Samhalle

7.1.1 Ett demensvanligt samhalle

Demenssjukdomarnas férlopp paverkar de kognitiva f6rmagorna och
dirmed hela vardagen f6r dem som insjuknar. Formagan att planera eller
genomfora vardagliga uppgifter som den enskilde vill kan vara kraftigt
torsimrade. Manga kvinnor och man med demenssjukdom riskerar att fa
problem med att skéta sin ekonomi. Det kan handla om att glémma bort att
betala rikningar, eller om att géra mindre val genomtiankta inkép. Det
torekommer ocksa att personer med demenssjukdom ingar avtal om varor
eller tjdnster som de inte vare sig behéver eller kan anvinda. Utveckling av
teknik och olika tjanster skulle kunna ge bittre skydd for den enskildes
vardagliga ekonomiska hantering och sparr mot impulsiva handlingar som
kan fa férodande konsekvenser.

Ett inkluderande samhille ir ett demensvinligt samhille dir personer med
demenssjukdom kan leva med sa hog livskvalitet som mojligt och sa sjilv-
stindigt som mojligt. Sarskilda utmaningar i dagens sambhille 4r mojligheten
att utnyttja till exempel handel, apotek, banker och kollektivtrafik. Goda
exempel finns inom kulturella omraden som museer, bibliotek och teater.
Andra goda exempel ir utvecklingsprojekt inom livsmedelshandeln och
utbildning om demenssjukdom f6r polis och vaktare. Mot bakgrund av att
allt fler kvinnor och min vintas insjukna i demenssjukdom ar det viktigt att
redan i utformandet av miljoer, produkter och tjanster vara medveten om
den variation som aterfinns i befolkningen, och redan i utvecklingsarbetet
tanka pa hur miljon, produkten eller tjinsten ska kunna anvindas av alla.

Att uppna ett demensvanligt samhille kommer att krdva samarbete och
samverkan mellan bade stat, landsting, kommuner, frivilligorganisationer och
ovriga civilsambhillet. Det édr viktigt att kvinnor och min som drabbas av
demenssjukdom méts av forstaelse och empati, det ska vara tryggt for alla att
leva 1 Sverige.

7.1.2 Tillganglig miljo

Myndigheten for delaktighet publicerade 2015 ett kunskapsstéd om hur
miljon kan anpassas for att underlitta aktivitet och delaktighet f6r personer
med demenssjukdom. Det kan till exempel handla om att fargsitta ett rum
eller att anpassa belysningen for att underlitta orienteringen. Nar det giller
utemiljon kan det handla om att den ska vara trygg, till exempel att
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gangstigar ar plana och limpliga for rollatorer och rullstolar. Malgruppen for
stédet dr anhoriga till personer med demenssjukdom och personal som
arbetar vid sirskilda boenden.

Myndigheten f6r delaktighet har ocksa i samverkan med Svenskt Demens-
centrum (SDC), Demensférbundet, Anhorigas Riksférbund och Alzheimer
Sverige tagit fram ett kunskapsmaterial riktat till dagligvaruhandeln: ”Det ska
vara latt att handla”, om hur man kan underlitta f6r bl.a. kvinnor och min
med demenssjukdom att handla i butik.

8.1 Digitalisering och valfardsteknik

8.1.1 Ny teknik och personer med kognitiva svarigheter

Ritt anvind kan olika former av teknik hjilpa personer med kognitiva
svarigheter att behalla sin sjilvstindighet och nd 6kad delaktighet i samhallet.
Utvecklingen av tekniska l6sningar kan ge tillgang till enklare och bittre
funktioner eller mer anvindarvinliga tjanster. Anvindningen av digitala
tjanster 1 varden och omsorgen utvecklas hela tiden, och hir finns en stor
potential f6r kvinnor och min med demenssjukdom att behalla sin
sjalvstindighet och fa 6kad delaktighet i samhillet.

Med hjilp av vilfirdsteknik som t.ex. mobila larm eller applikationer pa
mobiler och surfplattor som paminner eller ger stod, kan personer med
funktionsnedsittning och ildre personer vara mer delaktiga, mer sjilv-
standiga och uppna hogre livskvalitet. Vilfardsteknik kan dven bidra till
bittre arbetsmiljo for kvinnor och min som arbetar inom socialtjanstens
verksamheter. For att battre ta till vara de mojligheter som 6kad anvindning
av vialfardsteknik kan innebara behover investeringstakten 1 vélfardsteknik
oka. Regeringen har dirfor i varindringsbudgeten (Prop 2017/18:99) for
2018 foreslagit ett riktat statsbidrag till kommunsektorn pa 350 miljoner
kronor som bor ges for investeringar i valfardsteknik i omsorgen.

Myndigheten for delaktighet har regeringens uppdrag, att i samrad med
Socialstyrelsen, Vinnova och Sveriges Kommuner och Landsting fortsitta
utveckla sitt arbete med teknik och innovationer som stod for 6kad trygghet,
delaktighet och sjialvbestimmande f6r personer med kognitiv funktions-
nedsittning. Myndigheten har ocksa i sin instruktion att bl.a. frimja
innovation for att 6ka forutsittningarna full delaktighet 1 samhallslivet for
personer med funktionsnedsittning i alla dldrar. Regeringen anser att
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vilfardstekniska l6sningar kan vara till stor nytta f6r dldre kvinnor och min,
ocksa de kvinnor och méin som har demenssjukdom. Regeringen anser dven
att det dr angelaget att inkludera kvinnor och mian med demenssjukdom i
arbetet med att utveckla nya tekniska 16sningar.

8.1.2 Etiska aspekter pa valfardsteknik for personer med demenssjukdom

Medan resten av sambhillet snabbt digitaliseras blir de allra dldsta litt en
grupp dar manga hamnar bredvid. De ligger inte sjalvklart i framkant som
anvindare av ny teknik. Nya generationer dldre kommer visserligen att vara
mer bekvima med den teknik som idag uppfattas som ny, men inte sjalvklart
med det som dé bland yngre ses som det nya.

For personer med en demenssjukdom kan de nya tekniska 16sningarna vara
svara att forstd. Det kan ocksa vara svirt att se och virdera konsekvenserna
av dessa tekniska 16sningar. Det leder i sin tur till att personer med en
demenssjukdom kan ha svirt att ge det aktiva samtycke som 6nskas. Darmed
finns risken att bland annat personer med en demenssjukdom inte kan ta del
av stod i form av teknik de kanske bade 6nskar och har stor nytta av.

Etiska reflektioner och beddmningar ér en viktig del av socialtjanstens
arbete. Beslut om insatser kan innebdra svara stillningstaganden med stor
betydelse for enskilda ménniskor. Vid etiska dilemman dr det viktigt att
belysa fragan och olika méjliga 16sningar utifran den enskilde brukarens
upplevelse och situation. For att 16sa etiska dilemman kan personal inom
socialtjansten behova tid till gemensam reflektion och stod fran ledningen.

Stod vid etiska 6vervaganden kring vélfardsteknik och demenssjukdom

Regeringen gav Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram och publicera ett metod-
stod f6r dem som arbetar inom socialtjansten for hur de ska ga till viga nar
de vill erbjuda personer med helt eller delvis nedsatt beslutsférmaga social-
tjanstinsatser 1 form av exempelvis vilfardsteknik. Metodstédet Stodja aldre
personers vilja finns sedan 2017 publicerat pa kunskapsguiden.se.

Vilfirdsteknik i form av digitala tekniska I6sningar kan gora det méjligt £6r
kvinnor och man som har eller 16per risk att fa en funktionsnedsittning att
behilla eller 6ka sin trygghet, aktivitet, delaktighet och sjalvstindighet. Nagra
exempel pa vanligt férekommande tekniska 16sningar ar digitala trygghets-
larm, tillsyn via kamera och sensorer f6r paminnelser. Valfardsteknik vicker
ocksa etiska fragor vid inférande och anvindande i samhillet och hos
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kommuner och utférare. Samma etiska fragor kan ocksa stillas gallande de
insatser som gors idag och som inte har tekniska inslag, men har aktualiserats
1 samband med inférandet av teknik i omsorgen. Socialstyrelsen har bland
annat tagit fram en webbutbildning, Etik och integritet vid inférande av
valfirdsteknik, samt en sammanstillning av vilka etiska aspekter som
diskuteras i forskning om vilfirdsteknik for att synliggora olika etiska
aspekter och for att stédja kommunerna. Statens medicinsketiska rad
(SMER) har tagit fram rapporten Robotar och 6vervakning i varden av édldre
— etiska aspekter.

Myndigheten for delaktighet har ett instruktionsbundet ansvar att arbeta med
vilfirdsteknologi. De ska bidra till kunskapsutveckling genom att sprida
kunskap, utveckla kunskap om samspelet mellan generella 16sningar och
hjalpmedel f6r den enskilde samt f6lja arbetet med standardiseringar inom

omradet.

9.1 Uppfdljning av nationell strategi for omsorg om personer med
demenssjukdom

9.1.1 Uppfdljning av strategiskt viktiga fragor

Hittills har det saknats en samlad 6verblick 6ver hur férhallanden f6r
personer med demenssjukdom ser ut och férindras, hur utvecklingen av ny
kunskap I6per och hur spridningen av ny kunskap fortgar. Det medfor att
det ar svart att ta stallning till hur utvecklingen behover stédjas pa bista satt.
Det medfér ocksa risk for att kvinnor och min som har demenssjukdom
inte far insatser baserade pa basta tillgingliga kunskap. Det medfor risk for
att varden och omsorgen inte arbetar pa det sitt och med de metoder som ar
mest effektivt. Utan en samlad overblick dr det ocksa svart att konstatera om
forskningssatsningarna ar tillrickliga.

Det ar viktigt att utvecklingen kan foljas kontinuerligt och aterrapporteras till
regeringen, bl.a. genom att uppmirksamma hur behoven tillgodoses for
kvinnor och min, personer som identifierar sig pa andra sitt men ocksa for
unga personer med demenssjukdom, personer med andra funktions-
nedsattningar samt personer med annan kulturell eller spraklig bakgrund.

Regeringen har i regleringsbrevet fo6r 2018 uppdragit till Socialstyrelsen att
tolja upp och langsiktigt hantera strategiska fragor inom ramen f6r denna
nationella strategi och i detta arbete samriada med ber6rda myndigheter och
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organisationer inom omradet. Socialstyrelsen ska ta initiativ till att
genomfora utvirderingar av nationella satsningar som gors inom
demensomradet. Socialstyrelsen ska redovisa en plan for arbetet
den 1 oktober 2018. Uppdraget slutredovisas den 1 juni 2022.
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