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Forord

Demenssjukdom ar en véaxande folksjukdom som leder till ett behov av insatser fran flera olika
aktorer inom samhallet, inklusive hélso- och sjukvarden, kommunal omsorg och anhdriga. Inom
ramen for omstallningen till en god och nara vard i Vasternorrland pagar ett samarbete mellan
kommunerna och regionen for att utveckla en ny arbetsmodell for personer med misstankt
kognitiv storning/demenssjukdom, vilket bland annat innefattar ett organisationsoverskridande
multidisciplindrt demensteam. Institutet for halso- och sjukvardsekonomi (IHE) har i samarbete
med ledare for projektet gjort en kartlaggning av potentiell nytta med ett multidisciplinart
demensteam. Vi vill rikta ett stort tack till deltagare i projektets arbetsgrupp (anhorigrepresen-
tanter och representanter fran kommun och region) som deltagit i intervjuer och workshop och
bidragit med vardefulla insikter, reflektioner och erfarenheter.

Studien har finansierats av Region Vasternorrland och lanets sju kommuner via Program god och
nara vard i Vasternorrland. Forfattarna sjalva ansvarar for studiens design, genomférande och
slutsatser.

Lund i augusti 2025

Peter Lindgren
Verkstallande direktor, IHE
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®  Sammanfattning

| Vasternorrland planerar man att testa ett nytt arbetssatt inom vard och omsorg for personer
med demenssjukdom. Det nya arbetssattet ar ett samverkansarbete mellan kommunerna och
regionen med en forsta pilot i Ornskoldsvik som geografiskt omrade. Det nya arbetssattet ska
involvera tydligare information vid diagnostillfallet, lattillganglig patient- och anhoriginforma-
tion pa 1177, ny procedur for inhamtande av samtycke, digital samverkansrond i samband med
diagnos, kartlaggning som leder till vardplan och plan for uppfdljning. Syftet med uppdraget som
beskrivs i denna rapport (férdjupning halsoekonomi) &r att stddja demensarbetet med fokus pa
nyttor ur ett samhallsperspektiv nar nya arbetssatt testas och infors. | ett forsta steg togs tre
fallstudier fram av projektets styrgrupp. Darefter genomfordes tre digitala fokus-grupper med
representanter for region, kommun och anhoriga. | fokusgrupperna diskuterades utmaningar med
dagens situation med utgangspunkt i de tre fallstudierna for att identifiera var de stora
resurskraven och livskvalitetsforlusterna uppstar. | ett andra steg skapades ett ramverk for
identifiering av konsekvenser ur ett samhallsperspektiv och med fokus pa olika steg i utvecklingen
av demenssjukdom. Direfter genomfoérdes en workshop fysiskt pa plats i Ornskoldsvik dar
samtliga medlemmar fran projektets arbetsgrupp deltog, inklusive samtliga som deltagit i
fokusgrupperna. Under denna workshop delades deltagarna in i tva grupper med representanter
fran region, kommun och anhoriga. Grupperna fick forst diskutera var de sag storst borda idag
med utgangspunkt i ramverket. Darefter fick de ta stallning till var de sag att det fanns mojlighet
att minska bordan med ett nytt arbetssatt och om det kunde ske via omfordelning eller for-
vantades krava nya resurser. | ett tredje steg gjordes en kortare litteraturoversikt. Resultatet
visar att det uppstar betydande belastning for olika aktérer med dagens system som skulle kunna
paverkas av ett nytt arbetssatt. For sjukvarden leder bristande samordning till exempel till att
personer med demenssjukdom behover 6kad sjukvard redan fore diagnos (t ex p g a fall, narings-
brist, felmedicinering). Det fanns ocksa rapporter om att det var vanligt med installda sjukvards-
besok till foljd av att det inte alltid finns nagon med ansvar for att se till att personen med
demenssjukdom kan komma till sina besok. Slutligen fanns det ocksa berattelser om att sen
diagnos och sent insatt omsorg leder till en paskyndad forsamring av demenssjukdomen och till
att det kan uppsta behov av akut och kostsam sjukvard. Detta géllde framfor allt de som lever
ensamma, utan anhorig i narheten. For den kommunala omsorgen leder bristande samordning till
att de har begransad mojlighet att satta in ratt insatser i ratt tid. Det patalades bland annat att
man inom den kommunala omsorgen garna skulle se att dagverksamhet satts in for fler men att
detta omojliggors av att de far kunskap om diagnosen i ett alltfor sent skede. Det togs ocksa upp
att bristande kartlaggning och uppfoljning leder till brister i omsorgen och risker for att det
uppstar akuta behov pa sikt, t ex i form av utvidgad hemtjanst eller tidigare flytt till sarskilt
boende. For anhoriga leder bristande samordning till att de far ta ett stort ansvar for att sjalva
skota samordning och hjdlpa till med omsorgen. Detta fick ofta ske pa arbetstid for barn till
personer med demenssjukdom eftersom det annars inte gick att fa kontakt med all relevant
personal. | vissa fall blev stress och belastning sa stor att den anhérige blev sjukskriven. For
personer med demenssjukdom leder bristande samordning till att de kan fa en samre livskvalitet
och sdmre halsa da det kan leda till att deras behov inte identifieras i tid (sen diagnos, bristande
uppfoljning) och insatser (t ex dagverksamhet, sjukvard) satts in for sent. Personen med
demenssjukdom har ofta svart att pa egen hand identifiera behov och pakalla insats, vilket ytter-
ligare kan forsvara deras situation vid en bristande samordning. Detta ar sarskilt problematiskt
for personer som lever ensamma och utan nara anhorig. Det fanns aterkommande forslag pa vad
som skulle behova forandras for att forbattra situationen. Detta sammanfattas i denna rapport
som fem ess: samtycke - behov av tydligare riktlinjer, sekretess - undersoka nar informations-
overforing kan tillatas, samordning - behov av att motas mellan region och kommun samt battre
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kommunikationsvagar, synlighet - rutiner for att upptacka personer med demens-sjukdom och
deras behov, sarskilt ensamboende, specialisering - mojlighet att specialisera sig mot personer
med demenssjukdom inom vard och omsorg for att mojliggora ett battre bemétande. En del av
dessa forslag ligger redan inom ramen for det nya arbetssattet, medan nagra kan behodva
ytterligare atgarder for att forverkligas fullt ut (synlighet och specialisering). Sammanfattnings-
vis visar denna rapport att det finns potential till nyttor med ett nytt arbetssatt hos flera aktorer.
Dessa nyttor uppstar i de flesta fall indirekt (t ex till foljd av battre maende som i sin tur leder
till minskat behov av vard och omsorg), éver en langre tid och pa olika satt hos olika individer
(t ex beroende pa annan sjuklighet samt om anhdrig som kan ge omsorg finns eller ej). En kart-
laggning behdver darfor ske med kontrollgrupp, pa langre sikt och i en storre grupp.
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Summary

In Vasternorrland, there are plans to test a new approach to care for people with dementia. The
new approach is a collaborative effort between the municipalities and the region with an initial
pilot in Ornskoldsvik as a geographical area. The new approach will involve clearer information
at the time of diagnosis, easily accessible patient and family information on 1177, a new
procedure for obtaining consent, digital collaboration rounds in connection with diagnosis,
analyzing care needs, constructing a care plan and a plan for follow-up. The purpose of the
assignment described in this report is to support dementia work with a focus on benefits from a
societal perspective when new working methods are tested and introduced. As a first step, three
case studies were developed by the project's steering group. Then, three digital focus groups
were conducted with representatives from the region, municipality and relatives. In the focus
groups, challenges with the current situation were discussed based on the three case studies to
identify where the major resource requirements and quality of life losses arise. As a second step,
a framework was created for identifying consequences from a societal perspective and with a
focus on different stages in the development of dementia. Then, a workshop was physically held
on site in Ornskoldsvik where all members of the project's working group participated, including
all those who had participated in the focus groups. During this workshop, the participants were
divided into two groups with representatives from the region, municipality and relatives. The
groups were first asked to identify the greatest burden today based on the framework. Then,
they were asked to identify opportunities to reduce the burden with a new way of working and
whether this could be done through redistribution or was expected to require new resources. A
brief literature review was performed as a third step. The results show that there is a significant
burden on various actors with the current system that could be affected by a new way of working.
For healthcare, a lack of coordination leads, for example, to people with dementia needing
increased healthcare even before diagnosis (e.g. due to accidents, malnutrition, incorrect
medication). There were also reports that it was common for healthcare visits to be cancelled
as a result of there not always being someone responsible for ensuring that the person with
dementia can come to their visits. Finally, there were also stories that late diagnosis and late
initiation of care lead to an accelerated deterioration of the dementia, and to the need for acute
and costly healthcare. This was particularly true for those who live alone, without relatives
nearby. For municipal care, a lack of coordination leads to limited opportunities to implement
the right interventions at the right time. It was pointed out, among other things, that municipal
care would like to see day care services introduced for more people, but that this is made
impossible by the fact that they learn about the diagnosis at too late a stage. It was also raised
that a lack of mapping of care needs and follow-up leads to deficiencies in care and risks that
acute needs will arise in the long term, for example in the form of extended home care or earlier
move to special housing. For relatives, lack of coordination means that they have to take on a
great deal of responsibility for coordinating and helping with care themselves. This often had to
be done during working hours for children of people with dementia, because otherwise it was
not possible to get in touch with all the relevant staff. In some cases, the stress and strain became
so great that the relative was put on sick leave. For people with dementia, lack of coordination
means that they may have a poorer quality of life and worse health, as it can lead to their needs
not being identified in time (late diagnosis, lack of follow-up) and interventions (e.g. day care,
healthcare) being implemented too late. People with dementia often have difficulty identifying
needs on their own and requesting intervention, which can further complicate their situation if
there is a lack of coordination. This is particularly problematic for people who live alone and
without close relatives. There were recurring suggestions for what would need to change to
improve the situation. This is summarized in this report in terms of five themes: consent - need
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for clearer guidelines, confidentiality - investigate when information transfer can be allowed,
coordination - need for meetings between region and municipality and better communication
channels, visibility - routines for detecting people with dementia and their needs, especially
living alone, specialization - opportunity to specialize in people with dementia in healthcare and
social care to enable better treatment. Some of these suggestions are already within the
framework of the new working method, while some may need additional measures to be fully
realized (visibility and specialization). In summary, this report shows that there is potential for
benefits with a new working method for several actors. These benefits arise in most cases
indirectly (e.g. as a result of better well-being which in turn leads to a reduced need for care
and nursing), over a longer period of time and in different ways for different individuals (e.g.
depending on other morbidity and whether or not there is a relative who can provide care). To
optimize the quality of a quantification of potential benefits, a study should strive to include a
control group, have a long-term perspective, and recruit a larger sample to account for
heterogeneity.
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1. Introduktion

For narvarande pagar den nationella omstallningen mot en nara vard, det vill sdga en omstallning
till ett nytt halso- och sjukvardssystem dar ocksa omsorgen omfattas. Inom ramen for detta
arbete haller Region Vasternorrland i samarbete med kommunerna i lanet pa att utveckla en ny
arbetsmodell for personer med misstankt kognitiv storning/demenssjukdom och planerar att
genomfora ett pilotprojekt med ett multidisciplinart demensteam som ska vara gransover-
skridande. Pilotprojektet genomférs i en av lianets kommuner, Ornskoldsvik, medan &vriga
kommuner representeras i styrgruppen. Malet med projektet &r att inféra ett mer strukturerat
arbetssatt och forbattra samordningen mellan olika yrkesgrupper. Forvantningarna ar att detta
ska leda till en effektivare vard och omsorg for personer med demenssjukdom, exempelvis genom
att fler far information om och mojlighet till daglig verksamhet i ett tidigt skede, att anhoriga
far det stod de behover och att resurser fordelas pa ett battre satt. Vard och omsorg for personer
med demenssjukdom involverar flera olika professioner fran region och kommun, sasom primar-
vardslakare, hemsjukvard, distriktssjukskoterskor, demenssjukskoterskor, arbetsterapeuter,
kuratorer, geriatriker med mera. Utan samordning mellan dessa finns en risk att personer med
demenssjukdom inte far ratt insatser i ratt tid, eller att felaktiga och onddiga atgarder vidtas.
Det kan ocksa innebara att anhoriga maste ta ett betydande ansvar for samordningen och se till
att personen med demenssjukdom far den vard och omsorg hen behdver. Flera vittnesmal stoder
dessa risker, och bade myndigheter som Socialstyrelsen och organisationer som Demenscentrum
ser behov av forandring (1, 2). Ur ett samhallsperspektiv kan ett forandrat arbetssatt med bland
annat okad samordning, forbattrad utredning och uppféljning inom halso- och sjukvard och
omsorg skapa nytta pa flera nivaer. For det forsta kan personer med demenssjukdom fa
forbattrad halsa och livskvalitet genom att ratt insatser satts in i ratt tid. For det andra kan
anhoriga fa battre halsa och livskvalitet genom avlastning i omsorgen och dkad trygghet med en
fungerande vard- och omsorgskedja. For det tredje skulle detta kunna leda till besparingar eller
omfordelningar inom bade halso- och sjukvard och omsorg genom att undvika felaktiga eller
onodiga insatser och férebygga behovet av framtida atgarder genom att forbattra halsa och
livskvalitet for personen med demenssjukdom och deras anhoriga. Syftet med uppdraget som
presenteras i denna rapport (uppdrag fordjupning halsoekonomi, i fortsattning kallat uppdraget,
se Appendix for en beskrivning av medlemmar i uppdrag respektive projekt) var att stodja arbetet
med fokus pa nyttor ur ett samhallsperspektiv (d v s nyttor for samtliga aktorer i samhallet,
personer med demenssjukdom, anhoriga, kommun, region) nar nya arbetssatt testas och infors.
Denna rapport beskriver forvantade halsoekonomiska konsekvenser av att infora multidisciplinart
demensteam i Vasternorrlands lan. Detta genom att identifiera for- och nackdelar relaterade till
bade nuvarande och framtida arbetssatt inom vard och omsorg for personer med demenssjukdom.
Ineras nyttorealiseringsmall anvdands som en utgangspunkt i arbetet. Uppdraget avgransas till
steget att identifiera potentiella nyttor och kostnader. Kvantifiering och vardering av dessa ingar
ej inom ramen for detta.
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2. Demenssjukdom i Sverige

| Sverige lever cirka 160 000 personer med demenssjukdom, och antalet forvantas fordubblas till
ar 2050 (3, 4). Demenssjukdom ar ett samlingsnamn pa flera sjukliga forandringar i hjarnan,
vilket kan yttra sig pa olika satt beroende pa vilken del av hjarnan som drabbas. Skador i hjarnan
ar den underliggande orsaken till sjukdomen, vilken paverkar den kognitiva férmagan (5).
Personer med demenssjukdom behdver vanligtvis olika former av vard och omsorg beroende pa
vilket skede av sjukdomsforloppet de befinner sig i (4). Under 2015 fick 76 % av personer med
demenssjukdom i Sverige omsorgsinsatser antingen i hemmet eller pa sarskilt boende.
Majoriteten (78 %) av de som bor pa sarskilt boende hade tidigare levt i singelhushall (6).

2.1 Organisation och finansiering av vard och omsorg

Idag delar kommunen och regionen ansvaret for vard och omsorg av personer med demens-
sjukdom. Kommunen tillhandahaller hemsjukvard samt omsorgstjanster som hemtjéanst och
dagverksamhet, medan regionen ansvarar for vardrelaterade insatser utanfor hemmet och
lakarbesok i hemmet (4). Tidigare ansvarade kommunen for hemtjanst medan regionen (lands-
tinget) ansvarade for sjukhem och andra somatiska langvardsinrattningar. For att effektivisera
resursfordelningen inom omsorgen blev kommunen, i samband med Adelreformen 1992, huvud-
man for de tva huvudformerna: hemmaboende med hemtjanst och sarskilda boenden (7).

Eftersom ansvaret for vard och omsorg av personer med demenssjukdom ar uppdelat mellan tva
verksamheter ar en effektiv samverkan avgorande. For att stodja socialtjanst och halso- och
sjukvard i att forbattra samverkan har Socialstyrelsen utvecklat ett standardiserat insatsforlopp
for demenssjukdom. Insatsforloppet stracker sig 6ver hela sjukdomsforloppet, fran diagnos till
livets slutskede, och syftar till att etablera ett systematiskt arbetssatt for dem som lever med
sjukdomen och bygger pa en process med fyra steg; pakalla behov, bedémning, valj insatser och
planera for uppfoljning samt uppfoljning (4). Det finns aven ett nationellt kliniskt kunskapsstod
for kognitiv svikt vid misstankt demenssjukdom, framtaget av Sveriges kommuner och regioner,
SKR. Avsikten med stodet ar att underlatta och sakerstalla att rutiner for att upptacka och
faststalla diagnosen i tid fungerar effektiveffektivt (8).

Den svenska varden och omsorgen av personer med demenssjukdom ligger till stor del inom
kommunernas ansvarsomraden och har framst inriktats pa omhandertagande, da det saknas
sjukdomsmodifierande behandlingar for demenssjukdom. De centrala insatserna har varit
sarskilda boenden och hemtjanst, vilka aven utgjort de storsta kostnaderna, foljt av informell
vard fran narstaende (9). Aldreomsorgen utgér cirka en femtedel av kommunernas totala utgifter
(10). Kostnaderna for demenssjukdomar star for cirka 50 % av de totala kostnaderna inom
aldreomsorg(11).

Nyligen publicerad svensk forskning visar pa att kommunala kostnader utgor cirka 82 % av
totalkostnaderna for personer med demenssjukdom, medan regionerna svarade for cirka 2 %, och
indirekta kostnader (sasom informell vard och produktionsforluster) for ungefar 16 %. Sarskilda
boenden stod for cirka 64 % av den totala kostnaden, medan hemtjansten utgjorde cirka 15 %(11).
Fordelningen av totala kostnader illustreras i Figur 1.
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= Sarskilt boende
= Hemtjanst
Informell vard (anhérig)
= Kommunal vard
Regional vard

Produktivitetsforlust

Figur 1. Kostnader relaterade till vard och omsorg for personer med demenssjukdom i
Sverige (11)

Halso- och sjukvarden har sedan Adelreformen pa 1990-talet haft en relativt liten andel av de
totala kostnaderna for vard och omsorg av personer med demenssjukdom (9). Det finns dock
indikationer pa 6kande belastning inom halso- och sjukvarden langt innan diagnosen. En svensk
registerstudie fran 2022 visade att personer som senare utvecklar demenssjukdom redan tio ar
fore diagnosen har hogre halso- och sjukvardskostnader. Tio ar fore diagnos var kostnaderna 13
% hogre och aret innan diagnos var de 25 % hogre an for personer i samma alder men utan
demensdiagnos (12). Studien visade ocksa att denna merkostnad fanns kvar ocksa forsta och
andra aret efter diagnos. Darefter narmade sig halso- och sjukvardskostnaderna varandra allt
mer vilket ocksa berodde pa stigande genomsnittskostnader for kontrollgruppen.

Resultat fran en uppféljande studie fran samma forskargrupp inkluderade dven kostnader i den
kommunala omsorgen. Denna visar att totala kostnader for halso- och sjukvard samt kommunal
omsorg okar successivt for personer med demenssjukdom fran tre ar fore diagnos till sex ar efter,
i jamforelse med personer i kontrollgruppen. De 6kande kostnaderna bestar till stor del av
kostnader for institutionsvard(13-15).

2.1.1 Demenssjukdom i Vasternorrlands lan

| Vasternorrland finns sju kommuner: Harnésand, Kramfors, Solleftea, Sundsvall, Timra, Ange,
och Ornskoldsvik. Lanet har drygt 240 000 invanare varav cirka 80 % &r bosatta i tatorter (14). En
fjardedel av Vasternorrlands invanare ar 65 ar eller aldre och cirka 9000 personer ar 6ver 80 ar.
| ett flertal av lanets kommuner berdknas andelen i denna aldersgrupp 6ka drastiskt under de
kommande 10 aren. Andelen 6ver 80 ar som ar bosatta pa sarskilt boende har pa drygt 10 ar
halverats fran 20 % till 10 % (16). Antalet personer som ar 60 ar eller dldre och lever med en
demenssjukdom i Vasternorrlands lan uppskattas till cirka 5000 varav drygt 1150 i Ornskoldsviks
kommun (17, 18).

' Skattningen av antalet personer med demenssjukdom baseras pa befolkningsstatistik fran SCB for 2023, som visar antalet
boende i Vasternorrland (inklusive Ornskoldsvik) i olika aldersgrupper i 5-arsintervall. Andelen med demenssjukdom
baseras pa en uppskattning som gjorts av SBU.
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Vasternorrlands lan har 31 halsocentraler, varav 12 i privat regi med avtal mot regionen. | fem
av lanets sju kommuner erbjuds hemtjanst enbart i kommunal regi. | Harnosand och Sundsvall
finns d@ven privata alternativ. Hemsjukvarden (kommunal primarvard) har drivits i kommunal regi
sedan 2013. Detta innebéar att kommunen ansvarar for all vard som inte ges av lakare for personer
som inte kan ta sig sjalva till halsocentralen. Omstruktureringen har dock beskrivits som daligt
fungerande och det saknas tydliga riktlinjer och rutiner for det delade patient-ansvaret.
Exempelvis saknas rutiner for in- och utskrivningar av hemsjukvardspatienter. | en undersokning
genomford av Region Vasternorrland 2023 framkommer att bristen pa rutiner delvis beror pa att
personalen som var involverad i arbetet med de nya ansvarsgranserna antingen har slutat eller
gatt i pension. Flera intervjuade uttrycker frustration 6ver den hdga personalomsattningen hos
den andra vardgivaren. Bade kommuner och regionen har genomfért omfattande omorganisa-
tioner utan att tydliggora konsekvenserna for det delade patient-ansvaret, vilket har lett till
samre kontinuitet i varden. Problemen med samarbetet forvarras ytterligare vid ekonomiska
pafrestningar. Da ar styrsignalerna i respektive organisation att undvika uppdrag som anses vara
nagon annans ansvar, vilket resulterar i att patienter hanvisas vidare (16).

Region Vasternorrland har férhallandevis hoga kostnader for halso- och sjukvard jamfért med
andra regioner i Sverige. Ar 2022 var kostnaderna per invanare de femte hogsta i landet. Nar man
tar hansyn till demografi, geografi och socioekonomiska forutsattningar framgar det att lanet
aven har hogre kostnader for aldreomsorgen an forvantat (16). Exempelvis utgjorde kostnaden
for dldreomsorg i Ornskoldsviks kommun 22 % av de totala kostnaderna ar 2023(19). Givet att 50
% av dessa kostnader ror personer med demenssjukdomar, var kommunens kostnad for denna
grupp cirka 440 miljoner kronor (11, 19). Kostnaden kan &ven skattas genom ett sa kallat
”bottom-up”-tillvagagangssatt. Da blir kostnaden for personer med demenssjukdom i aldre-
omsorgen cirka 590% miljoner kronor (11, 20).

2.1.2 Pagdende utvecklingsprojekt i samarbete mellan region och kommuner

| ett pagaende projekt mellan Region Vasternorrland och lanets kommuner haller en ny arbets-
modell pa att utvecklas for vard och omsorg av personer med misstankt kognitiv storning eller
demenssjukdom. Denna nya arbetsmodell kommer att testas under hosten 2024 i Ornskoldsviks
kommun med hjalp av ett multidisciplinart demensteam. Teamet ska arbeta for att testa en
sammanhangande vard- och omsorgskedja som ett led i ett gemensamt breddinférande av nytt
arbetssatt vid gott resultat.

Det nya arbetssattet ar fokuserat kring fem delar listade nedan (21).

2 Berakningen av kostnader for dldreomsorg av personer med demenssjukdom baseras pa uppskattningar av de totala
kostnaderna per person fran 2019, justerat for inflation (KPI for hélso- och sjukvard) till 2023 ars priser. Kostnaden for
aldreomsorg beraknas utgora 82 % av de totala kostnaderna.
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Information vid diagnostillfallet

Personen med demenssjukdom ska tilldelas ett patientkontrakt, information om
Alzheimerguiden samt en uppdaterad lakemedelslista (vid behov). Dokumenterad
overenskommelse/patientkontraktet ska innehalla information om demensteamet,
tidpunkter for uppfoljning, kontaktuppgifter for eventuella fragor och ett dokumenterat
samtycke.

Lattillganglig patient- och anhoriginformation

Information om diagnos, kontaktuppgifter, insatser i ”MIN parm” med mera ska finnas
tillganglig digitalt dygnet runt pa 1177.se. Information om demensskolan och anhorigstod
enligt checklista for patienter och anhdriga ska tillhandahallas.

Samtycke

For att underlatta overforing till demensteam ska samtycke hamtas in vid
diagnostillfallet. Detta kan samlas in av lakare eller annan profession och formuleringen
av fragan ska vara anpassad till personer med demenssjukdom.

Samordning

Nar diagnos har stallts genomfors en digital samverkansrond dar hela teamet deltar.
Malet med samverkansronden ar att forbattra samordningen och darigenom minska
antalet onodiga kontakter.

Kartlaggning i tidigt skede

For att mojliggora tidiga insatser ska en kartlaggning genomforas i tidigt skede (innan
utredning eller senast fyra veckor efter diagnos). Utifran kartlaggningen skapas en
vardplan med information om tid for fortsatt uppfoljning. Patienten/anhoriga erhaller en
kopia pa vardplanen.
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3. Metod
3.1 Studiens upplagg

Studien undersoker nyttor och kostnader i vard och omsorg for personer med demenssjukdom i
Vasternorrlands lan ur ett samhallsperspektiv. Den omfattar bade den nuvarande situationen och
potentiella forandringar som kan uppnas genom nya arbetssatt och alternativ organisation for
samverkan mellan de olika samhallsaktorerna som ansvarar for insatser till personer med
demenssjukdom.

Fokus ligger pa vard och omsorg for personer med demensdiagnos innan sarskilt boende, efter-
som forutsattningarna for personer inom sarskilt boende ar annorlunda och inte ar den primara
malgruppen for de planerade férandringarna med ett multidisciplinart demensteam.

3.1.1  Metodologisk beskrivning

Studien hade tva faser. Den forsta fasen bestod av intervjuer och diskussioner med fokus-grupper.
Den andra fasen omfattade en gemensam workshop med projektets arbetsgrupp. Syftet med
dessa faser var att fanga olika perspektiv pa nyttor och kostnader i dagens situation. Malet var
ocksa att identifiera och diskutera mojliga forandringsnyttor tillsammans med kommunens och
regionens medarbetare samt anhoriga.

| den forsta fasen holls samtal digitalt med tre fokusgrupper: en med kommunperspektivet (FG
kommun), en med regionperspektivet (FG region) och en med anhorigperspektivet (FG anhorig).
Urvalet till fokusgrupperna hanterades av uppdragets arbetsgrupp?. Personerna rekryterades av
Ann-Marie Westerlund fran medlemmar i projektets arbetsgrupp, delvis utifran pragmatiska
hansyn. | den andra fasen holls en gemensam heldags workshop forlagd till ett av de ordinarie
motestillfallen for projektets arbetsgrupp. Syftet var att identifiera mojliga forandringsnyttor,
det vill saga vilka kostnader och livskvalitetsforluster med dagens situation som kan paverkas av
ett forandrat arbetssatt.

Avsnitt 3.1.1.1 och 3.1.1.2 ger en beskrivning av det arbetsmaterial och de diskussionsunderlag
som anvandes i fas 1 och fas 2.

3.1.1.1  Samtal i fokusgrupper utifran fallbeskrivningar

Uppdragets forsta fas innefattade digitala samtal baserade pa fallbeskrivningar med ett urval
representanter fran projektets arbetsgrupp fran regionen, kommunen och anhériga. Dessa samtal
agde rum i april 2024. Samtalen dgde rum i april 2024. | denna fas var malet att fanga tankar och
reflektioner bland personer med liknade roller. Samtalen anvande tre i forvag utsanda fiktiva
fallbeskrivningar som underlag for reflektioner kring resursanvandning, tidsatgang och konse-
kvenser for personer med demenssjukdom fore och efter diagnos.

Fallbeskrivningarna utarbetades infor fokusgrupperna av uppdragets arbetsgrupp utifran skriftligt
och muntligt material av IHE:s medarbetare i dialog med Region Vasternorrlands medarbetare.
De tre fallbeskrivningarna illustrera exempel pa forlopp for personer med demens-sjukdom innan
de flyttar till sarskilt boende (sabo). De var utformade for att skildra olika livssituationer,

3 Medlemmar i arbetsgruppen for uppdraget kartldggning av potentiell nytta med multidisciplinart demensteam redovisas
i Appendix.
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handelser relaterade till demenssjukdom och interaktioner mellan personer med demens, deras
narstaende samt olika vard och omsorgsgivare.

Fallbeskrivningarna ar indelade i tva skeden: fore och efter diagnos. Denna indelning gors for att
spegla skillnader i utmaningar innan och efter diagnos. Det finns ocksa olika kunskapsstod och
riktlinjer for perioden fore (8) och efter diagnos (22).Tabell 1 ger en kort sammanfattning av de
tre fallbeskrivningarna och dessa redovisas i sin helhet i Appendix.

Tabell 1. Sammanfattning av fallbeskrivningar

a Alma, 87 AR

~ Med kommunal primarvard och med omsorg av narstaende

Denise, 83 ar
Utan kommunal primarvard och utan omsorg av narstaende

Eskil, 79 ar
Med hemtjanst (utan kommunal primarvard) och med omsorg av narstaende

Fallbeskrivningar anvandes i respektive fokusgrupp for att samla in olika perspektiv pa det
nuvarande arbetssattet i Vasternorrlands lan. Under samtalen fick fokusgruppernas deltagare
tillsammans reflektera 6ver bade utmaningar och mojligheter med det befintliga systemet. IHE
sammanstallde sedan skriftliga sammanfattningar av dessa samtal som sedan delades med alla
deltagare i fas 2.

3.1.1.2 Gemensam workshop: en forindrad vard och omsorg

| uppdragets andra fas genomfordes en heldags workshop i Ornskdldsvik i maj 2024, dar alla
medlemmar fran Vasternorrlands projektets arbetsgrupp bjods in att delta. Workshopen hade tva
delar dar del A genomfdrdes pa formiddagen och del B genomférdes pa eftermiddagen.

A. Kartlaggning av konsekvenser i dagens system

Kartlaggningen av konsekvenser i termer av nyttor och kostnader delades in i fyra teman. De tre
forsta fokuserar pa kostnader som kan uttryckas i ekonomiska termer:

1. Resursanvandning inom halso- och sjukvarden,
2. Resursanvandning inom den kommunala omsorgen,
3. Produktivitetsforlust pa grund av arbetsfranvaro for narstaende.

Den fjarde konsekvensen behandlar paverkan pa livskvaliteten, framst for personer med
demenssjukdom och deras narstdende. En mer omfattande analys skulle aven kunna inkludera
livskvalitetspaverkan for personal inom kommuner och regioner. Det ar jamte resursanvandning
och produktivitetsforluster viktiga utfall att folja upp i forandringsarbeten. En sammanfattning
av vad som ingar i respektive tema presenteras i Tabell 2.
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Tabell 2. Teman for kostnader och nyttor i ett samhallsperspektiv som anvandes i
kartlaggningen

Halso- och sjukvard
Sluten och Gppen vard
Kommunal priméarvard/Hemsjukvard
Lakemedel

Omsorg
Formell omsorg (hemtjanst)
Daglig verksamhet
Hjalpmedel
Informell omsorg (anhorig)
Transporter

Arbetsfranvaro
Anhorigs franvaro fran arbete for att hjalpa
Anhorigs sjukfranvaro vid sjuklighet orsakad av omsorgen
(Personals sjukfranvaro orsakad av organisation)

Livskvalitet
Livskvalitet for personen med demenssjukdom
Livskvalitet for narstaende
(Livskvalitet for personal)

Livskvalitet ar ett centralt begrepp inom medicinsk etik och halsoekonomi, sarskilt vid resurs-
fordelning dar malet ar att maximera livskvaliteten per investerad krona. | halsoekonomiska
analyser anvands ibland kvalitetsjusterade levnadsar (QALYs) for att jamféra medicinska
atgarder. QALYs berdknas genom att vikta tid i ett halsotillstand med en livs-kvalitetsvikt som
skattas med ett halsomatt (livskvalitetinstrument). QALYs anvands i kostnadseffektivitets-
analyser for att kvantifiera nytta. Under workshopen presenterades ocksa tva instrument for att
mata livskvalitet hos personer med demens och deras anhoriga, vilket anvandes som grund for
att diskutera sjukdomens paverkan pa vardagen.

Under workshopen fick grupperna i uppdrag att konkretisera konsekvenser av demenssjukdomar
genom att bedoma belastning i form av tid och resurser. Varje grupp tilldelades en matris (se
Figur 2) dar de skulle markera belastningen som hog (gul farg) eller mycket hog (rod farg) under
olika stadier av demenssjukdom, baserade pa Socialstyrelsens definitioner (22). Nar paverkan var
lagre skulle rutan lamnas tom.

Grupperna hade ocksa méjlighet att resonera kring mellanting, sasom att en hog belastning kan
forekomma endast under vissa perioder inom ett sjukdomsstadium. Dessutom kunde grupperna
identifiera individuella variationer i hur konsekvenserna ser ut i olika stadier, samt att resurs-
anvandning, kostnader och livskvalitet kan skilja sig mellan individer. For att battre aterspegla
dessa variationer har sammanstallningen inkluderat en ytterligare kategori, "medelhog”, som
ligger mellan hog och mycket hog.

Matrisen var indelad i fyra avsnitt, och grupperna arbetade igenom ett avsnitt i taget. Varje rad
representerade en specifik del av resursanvandningen. Forst diskuterade grupperna halso- och
sjukvard, med fokus pa sjukhus, halsocentraler samt kommunal primarvard och hemsjukvard.
Malet var att fa en 6vergripande bild av resursanvandningen snarare an att detaljgranska enskilda
vardtyper. Nar denna genomgang var fardig lamnade varje grupp in sin bedémning for samman-
stallning tillsammans med bedémningarna fran de andra grupperna.
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Nasta avsnitt var resursanvandning inom omsorgen, dar fem olika typer av resursanvandning var
listade. Kannetecknande for bade halso- och sjukvard och omsorg ar det ar flera aktoérer som
tillhandahaller resurser. For halso- och sjukvarden ar det bade regionen och kommunen och for
omsorg kommunen och narstaende.

Det tredje avsnittet fokuserade pa arbetsfranvaro, som delade upp i tva typer: anhoriga som tar
ledigt fran forvarvsarbete for att stodja personen med demenssjukdom, och anhdriga som blir
sjukskrivna pa grund av det stora ansvaret.

Det fjarde och sista avsnittet handlade om hur olika stadier av demenssjukdom paverkar livs-
kvaliteten for bade individen och dess anhoriga.

Lindrig
kognitiv Mild demens
SJUKVARD storning
Sjukhus

Halsocentral

Mattlig . Livets
demens Svar demens slutskede

Kommunal primarvard, hemsjukvard

OMSORG
Hemtjanst

Sarskilt boende

Omsorg av narstaende
Hjalpmedel, dagverksamhet
Transporter

ARBETSFRANVARO
Anhorig ledig for att hjalpa
Anhorig sjukskriven

LIVSKVALITET
Person med demenssjukdom

Anhorig
Personal

Figur 2. Matris over konsekvenser av demenssjukdomar i nulaget

B. Samhallsekonomiska konsekvenser av ett nytt system

| Ineras verktyg for nyttokalkyler kan analyser av konsekvenser pa samhallsniva inkludera fyra
typer av nyttor och kostnader; de som varderas i pengar (0kade intakter, minskade kostnader), i
resurser (minskad tidsatgang, effektivisering) eller pa annat satt kan tankas vara en nytta eller
kostnad sasom o6kad livskvalitet eller minskad klimatpaverkan (23). En sammanfattning av vad
som inkluderas i respektive grupp presenteras i Tabell 3.
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Tabell 3. Nyttor och kostnader pa samhadllsniva enligt Ineras verktyg for nyttokalkyler (23)

Finansiell nytta Finansiella kostnader
Varderas och hamtas hem i pengar, kan Varderas i pengar, kan vara okade
vara besparingar eller okade intakter utgifter eller minskade intakter
Omfordelningsnytta Omfordelningskostnader
Frigjorda resurser som kan varderas i Resurser, som exempelvis tid, som kan
pengar men som hamtas hem nar de varderas i pengar. Uppkommer om
anvands pa nya satt resursatgangen gar upp.
Kvalitetsnytta Kvalitetskostnader
Kvaliteter for invanare som okad Beskriver forsamrande kvaliteter,
trygghet och battre halsa, eller sociala *** exempelvis 6kad stress hos personal.
kvaliteter som okad gemenskap. De Kvalitetskostnader varderas inte i pengar,
varderas inte i pengar, men beskrivs och men beskrivs och gar att méta.

gar att mata.

Miljonytta Miljokostnader
Effekter som ar positiva for miljon som /.\I Effekter som ar negativa for miljon som
minska koldioxidutslapp. Varderas inte i z g okade koldioxidutslapp. Miljokostnader

pengar, men beskrivs och gar att mata. varderas inte i pengar, men beskrivs och

gar att mata.

Denna rapport utgar ifran ett liknande tankesatt dar vi soker samtliga konsekvenser utifran ett
samhallsperspektiv, det vill saga samtliga konsekvenser inkluderas oavsett vem som bar dem. Det
gors dock ingen direkt skillnad pa finansiell nytta och omférdelningsnytta. Rapporten fokuserar i
stallet pa att identifiera var resurser kan minska eller 6ka. Detta beror pa att rapporten har ett
samhallsperspektiv vilket per definition leder till att samtliga resurser ses som omfordelnings-
bara. En kostnad anses uppsta om det kravs en resurs, det behdver inte ske en finansiell
transaktion. Kvalitetsnytta definieras har som livskvalitet i enlighet med standard for halso-
ekonomi. Inom ramen for denna rapport sker ingen analys av eventuell miljonytta. Miljonytta
kan uppsta som en indirekt konsekvens av 6kad/minskad resursforbrukning. Ett exempel kan vara
om biltransporter minskar for personal eller personer med demenssjukdom och deras narstaende
som en foljd av forbattrad samordning.

I den har delen av workshopen fick grupperna i uppgift att beskriva var det kan ske en forandring
av de konsekvenser som ses som betydande i fas 2a och om det kan goras genom omfordelning
av befintliga resurser eller ifall det kravs ett budgettillskott.

Resultaten sammanfattades sedan och uppfoljande samtal holls i uppdragets arbetsgrupp.
Rapporten har genomgatt granskning av projektets styrgrupp och den lansgemensamma gruppen.
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4. Resultat

Vard och omsorg for personer med demenssjukdom tillhandahalls av tre huvudaktorer:
kommunen (hemsjukvard och hemtjanst), regionen (halso- och sjukvard) och anhdriga (informell
omsorg). Figur 3 illustrerar resursanvandningen i olika sjukdomsskeden och for dessa tre
aktorerna.

Enligt insikter fran fokusgrupperna och workshopen ar regionens belastning hog tidigt i sjuk-
domsforloppet, da tillstandet for personen férsamras och vard ofta soks av andra skal innan en
formell diagnos har stallts. Detta leder till en 6kad belastningen pa halso- och sjukvarden som
nar sin topp vid diagnos. Kommunen kommer i bilden senare, och belastningen nar sin topp i
sjukdomens slutskede omfattande hemtjanst, korttidsvistelse och sarskilt boende blir aktuella.
For anhoriga borjar belastningen ocksa tidigt och pagar i mer eller mindre omfattning under hela
sjukdomsprocessen.

Detta ar i linje med nyligen publicerade svenska data (12), som beskrivs i avsnittet ”"Demens-
sjukdom i Sverige” (s.8). Data visar att kostnaderna for halso- och sjukvarden minskar dver tid
fran diagnos, men att dessa kostnader ersatts av 6kande omsorgskostnader.

Resursarvandning jamfart med fore fdrsta symitom

'
Diagnos /
i
|
|
: = Kommun
| Anhdrig
: Region
|
|
-

P

Lindrig Mild Mattlig Swar Livets

kognitiv demens demens demens slutskede

starnming

Figur 3. Schematisk bild av resursanvandning under demenssjukdomens olika skeden
utifran uppdragets fas 1 och fas 2 samt svenska studier (9, 12)

Under workshopen fick grupperna i uppdrag att konkretisera konsekvenserna av demens-
sjukdomar med dagens arbetssatt genom att bedoma belastningen. Figur 4 sammanfattar
gruppernas bedomningar for de olika komponenterna: halso- och sjukvard, omsorg, arbets-
franvaro och livskvalitet. En mer detaljerad tabell finns i Appendix.

Belastningen okar for alla komponenter i takt med sjukdomens progression. Till exempel pa-
verkas arbetsfranvaron relativt lite i de tidiga skedena, eftersom anhoriga inte behover ta ledigt
fran jobbet i lika stor utstrackning. Belastningen 6kar sedan och nar sin hogsta niva vid mattlig
till svar demenssjukdom. Pa samma satt ar paverkan pa livskvaliteten, det vill sdga hur mycket
demenssjukdomen paverkar bade individen och dess anhoriga, som storst i sjukdomens senare
skeden.
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Figur 4. Sammanstallning av gruppernas bedomning av resursanvandning under sjukdomens
olika skeden (24)

Foljande avsnitt gar igenom tre 6vergripande teman som samtalen med uppdragets arbetsgrupp
(UA), fokusgrupperna (FG, eller preciserat FG region, FG kommun, FG anhorig) och under work-
shopen (WS) samt i kompletterande referenser som beskrivits tidigare i rapporten.

4.1 Stort halso- och sjukvardsbehov redan fore diagnos i
brist pa omsorg och informationsoverforing

Personer med demenssjukdom kan ha hoga halso- och sjukvardskostnader redan fére diagnos.
Detta tros bero pa att sjukdomen ar kopplad till en 6kad problematik (depression, forvirring,
felmedicinering, fallolyckor) som leder till 6kat vardsokande och uteblivna besok (12). Det saknas
bade kompetens och rutiner for att upptacka personer med demenssjukdom inom halso- och
sjukvarden (FG och UA). For multisjuka aldre med hogt vardbehov (vanligtvis flera sluten-
vardstillfallen per ar eller manga besok pa akutmottagning) finns ett system med geriatriska
hembesoksteam (AlSa - team for dldre med sammansatta vardbehov) (25). Det finns aven ett
pagaende arbete for att uppratta ett liknande system for primarvarden (PALSa) (WS). Dessa
system ar dock inte specifikt inriktade pa personer med demenssjukdom utan pa aldre med hogt
vardbehov.

Diagnos av demenssjukdom stalls ofta sent, delvis eftersom personer med demenssjukdom sallan
sjalva inser behovet av vard. | de flesta fall ar det anhoriga som uppméarksammar behovet (FG).
Skam och skuld kan ocksa hindra bade patient och anhériga fran att soka hjalp i tid. Vissa oroar
sig for konsekvenser som att forlora korkortet (WS).

Enligt lag maste personen med misstankt demenssjukdom samtycka till utredning pa plats, aven
om tidigare samtycke givits. Socialstyrelsen betonar vikten av att skapa forutsattningar for att
personen kan uttrycka sin vilja. (22). Samtycke kan tolkas olika, och det behdvs en tydligare
samsyn kring detta inom varden (FG och WS).

Eftersom bade vard- och omsorgsbehov kan vara stora blir det sarskilt viktigt for personer med
demenssjukdom att kommunikation mellan och inom organisationer fungerar. Det finns dock flera
utmaningar for samverkan mellan aktorer. | alla samtal lyftes att det finns brister i dagens
journalsystem vilket forsvarar arbetet med att erbjuda en somlds vard och omsorg for personer
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med demenssjukdom. Exempelvis gor systemets utformning att en stalld demensdiagnos inte
alltid upptacks (FG).

"Man kan inte leta efter det man inte vet. Det ar inte sdkert att
man kdanner till att nagon har en demensdiagnos” (FG).

Det digitala verktyg (PRATOR) som finns for kommunikation mellan region och kommun som ger
mojligheter att skicka fragor och ha en gemensam dokumentation av kommunikationen mellan
region och kommun. Det stoder emellertid inte nagon direkt dialog. Detta ar av sarskilt vikt for
personer med demenssjukdom eftersom de kan ha specifika behov som &r svara att diskutera i
ett fast format. Det finns en onskan om att kunna fora kommunikation direkt via dialog och att
mojliggora kontakt direkt mellan individer inom olika organisationer men detta forsvaras av att
riktlinjer idag innebara att kommunikation bor ske via allmanna kanaler (WS).

Det finns aven hinder kring att se samtliga inbokade vardkontakter for en patient, vilket kompli-
cerar samordningen av vardbesok. For personer med demenssjukdom och manga vard-kontakter
kan detta skapa problem. Ett exempel som nadmns ar en kvinna som far flera besok planerade
under samma vecka, vilket kan innebara en stor pafrestning fér bade personen med demens-
sjukdom och dennes anhériga eftersom bade transport och besék kan medféra en stor oro och
forvirring (FG). Dessutom kan det paverka den anhériges mojlighet att arbeta om denne
eventuellt maste folja med vid samtliga besok. Ur ett verksamhetsperspektiv kan detta ocksa
vara problematiskt eftersom resurser i vissa fall laggs pa att planera in besok som sedan stalls in
eller behover bokas om.

Aktivitetsutredning sker sallan i samband med demensutredning, vilket kan forsena insattning av
ratt insatser. En forklaring som namndes var att det radde oklarhet kring vem som skulle ha
ansvar for aktivitetsutredning, arbetsterapeut inom regional eller kommunal primarvard (WS).
Det finns daven en brist pa uppféljning, vilket kan innebéara att biverkningar av lakemedel inte
uppmarksammas eller att dosokning inte sker. En bidragande faktor ar bristande kompetens pa
grund av att det inte finns en specialisering mot personer med demenssjukdom i primarvarden
(WS). Personal utan erfarenhet har inte samma kunskap om vad personer med demenssjukdom
behdver och klarar av. Det finns en generellt bristande forstaelse och kunskap i bemétandet av
personer med demenssjukdom och deras anhoriga (WS). Riktlinjer och principer upplevs inte
alltid vara anpassade for personer med kognitiva problem. Detta kan leda till felaktiga
beddmningar som paverkar personen med demenssjukdom negativt, oro bland anhdriga och
otrygghet hos anstéllda inom verksamheten. Ett exempel ar "trygg hemgang", dar tidig hemgang
och dygnet-runt-hemtjéanst kan vara problematiskt for personer med kognitiva svarigheter (FG).

En ytterligare forsvarande omstandighet ar bristande resurser inom den regionala primarvarden
som inte alltid tillater att personal dgnar den tid at personer med demenssjukdom som de skulle
behova (FG-region).

4.2 Preventiva insatser forhindras vid sent insatt och €j
anpassad omsorg

Omsorgsinsatser satts ofta in i ett sent skede av sjukdomen vilket begransar mojligheterna att
paverka situationen for personen med demenssjukdom och dennes anhdriga (FG-kommun och
WS). En forklaring ar att diagnosen ofta satts i ett sent skede men aven att det inte finns nagon
rutin i halso- och sjukvarden att informera socialtjanstens bistandshandlaggare om att en person
har fatt en demensdiagnos och initiera en utredning av omsorgsbehov. Denna mdéjlighet hindras
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ocksa delvis av lagstiftning kring sekretess. Halso- och sjukvarden far inte dela denna information
regelmassigt med kommunen (FG). Dessutom uteblir ofta en aktivitetsbedomning, det vill saga
en bedomning av personens férmaga att utfora dagliga aktiviteter. Detta bor initieras redan vid
utredningen men det rader viss oklarhet kring vilken aktor som bar ansvar for att detta sker (FG).

Ansvaret for att pakalla behov av omsorgsinsatser ligger pa personen med demenssjukdom och
dennes anhoriga (FG). Av samma skal som anges ovan i stycke 4.1 for fordrojning av diagnos
(anhorig maste upptacka, anhorig behover ta kontakt, personen med demenssjukdom behdver
samtycka), kan det uppsta en fordréjning av ansckan av omsorgsinsatser. Personen med
demenssjukdom har i flera fall inte sjalv formaga att ansoka om detta och anhoriga kanske inte
vill inse (ser det som ett misslyckande nar de inte sjalv kan hjalpa) eller kan inse (sallan hemma
hos foraldern for att se hur laget ar) behovet av omsorg (FG). For personer utan anhorig kan det
droja annu langre innan omsorgsinsatser satts in eftersom ingen ser personen i hemmet. Ibland
sker detta via orosanmalan fran halso- och sjukvarden eller polisen, dven om detta inte ar nagot
som tillhér rutin. Det &ar inte ovanligt att personer som saknar anhériga kan ga langt i sin
demenssjukdom utan att detta upptacks (FG).

Flera av kommunens atgarder, sasom dagverksamhet, skulle vara mer effektiva om de inférdes i
ett tidigt skede och underlatta for personer med demenssjukdom och deras anhoriga. | senare
skeden har insatserna ofta begransad effekt, och i vissa fall blir de aldrig aktuella eftersom
sjukdomen &r for langt gangen (FG och WS).

Aven nar insatser sdtts in i ratt tid kan problem uppsta. Personer med demenssjukdom kinner
ofta oro infor nya och obekanta situationer, vilket gor att transporten till och fran dagverksam-
heten kan bli en utmaning. Fardtjanstresor, med moten med nya forare och medpassagerare,
kan skapa oro. | vissa fall ar dessutom resorna for langa for att bade personen med
demenssjukdom och deras anhoriga ska orka med dem. Det har darfor hant att deltagandet i
dagverksamheten avbryts pa grund av transportproblemen, trots att sjalva verksamheten har
visat sig vara vardefull (FG).

Bristande anpassning av omsorgen till personer med demenssjukdom lyfts ocksa aterkommande
fram som en utmaning med dagens system (WS). Omsorgen anpassas och planeras i forsta hand
efter fysisk funktionsférmaga och som standardiserade lGsningar utan personcentrering (26). Ett
exempel ar en person med demenssjukdom som har en mindre fysisk funktionsformaga. Assistans
med att duscha kan darfér berdknas ta cirka tio minuter baserat pa den fysiska funktions-
formagan, men demenssjukdomen som &ar kopplad till oro och forvirring kan innebara att det
kraver betydligt mer tid att 6vertyga personen om att det &r tryggt att duscha. D& omsorg i flera
fall ges av olika hemtjanstpersonal forvarras denna problematik och det lyfts att person med
demenssjukdom i vissa fall mar samre vid insatt omsorg eftersom motet med sa manga olika
manniskor skapar forvirring och stress (FG). Det fors ocksa fram att det kan bli battre da
omsorgsbehovet dkar eftersom omsorgen da ofta sker av farre personer som lar kdnna personen
med demenssjukdom (WS).

Bristen pa specialisering och anpassning bidrar ocksa till att omsorgen for personer med
demenssjukdom har en lag prioritet och trangs undan da det uppstar storre behov i andra
grupper. Till exempel fick denna grupp sta tillbaka i samband med covid-19 pandemin (WS).

Utan tillracklig planering, uppfoljning och ratt insatser finns en risk att personen med demens-
sjukdom hamnar i ett forsamrat tillstand och behov av mer omfattande insatser (FG). |
diskussionerna lyftes exempelvis naringsbrist och felmedicinering som vanliga problem. Dessa
kan leda till sjukhusvistelser, behov av korttidsboende och tidigare flytt till sarskilt boende. | de
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flesta fall sker dock flytten till sarskilt boende sent i sjukdomsforloppet (FG och WS). Detta kan
for en del vara ett problem, da insatser skulle kunna ha gjorts battre och enklare inom ramen
for ett gemensamt boende (WS). Detta foljer dels av att man som rutin forst bor testa att oka
omsorgen sa mycket det gar innan man fattar beslut om sarskilt boende, dels av att personen
med demenssjukdom inte samtycker till flytt eller att anhorig dréjer med att vacka fragan (FG
och WS). Aven hir rader en viss brist pa kompetens och specialisering hos bistandshandlaggare,
da erfarenhet av personer med demenssjukdom gor det lattare att snabbare bedéma nar det ar
dags att initiera sarskilt boende (WS).

4.3 Forsamrat tillstand hos anhoriga som forvantas utgora
extra resurs vid vard och omsorg

Anhoriga spelar en central roll i bade vard och omsorg for personen med demenssjukdom. | de
flesta fall &r det anhoriga som pakallar behov av en utredning och kontaktar varden (FG-region).
Anhoriga bidrar med viktig information till vardpersonalen och fungerar som kontaktpersoner for
personen med demenssjukdom. De forvantas aven patala behov av vard och omsorg nar det
uppstar samt hjalpa vard- och omsorgspersonal med praktiska uppgifter, sasom att ordna
medicinforvaring, moblera om, skaffa mat, mata blodtryck och dokumentera naringsintag (FG
region).

Anhoriga stoter ofta pa svarigheter pa grund av bristen pa en tydlig kontaktvag till de olika
professioner som ansvarar for vard och omsorg. Dessa professioner inkluderar bistandshand-
laggare, arbetsterapeut (som finns inom bade regional och kommunal primarvard), anhorig-
konsulten, hemtjanstpersonal, halso- och sjukvardspersonal och fysioterapeut (som finns inom
bade regional och kommunal primarvard). Anhdriga har ofta svart att veta vem de ska kontakta
for olika behov och vilken kontaktvdg som ar ratt. Utan direkta kontaktuppgifter maste de ofta
ga genom vaxlar, vilket kan kdnnas obehagligt da det kréver att de lamnar ut privata uppgifter
och aterberattar sin situation flera ganger, ofta under arbetstid. Inom hemtjansten ar det
meningen att en ansvarig person ska hantera omsorgen, men detta kompliceras ofta av hog
personalomsattning (FG-region, FG-kommun).

| vissa fall kan ett SIP (samordnad individuell plan) méte upplevas som en belastning for bade
den anhorige och personen med demenssjukdom. Motet kan till exempel uppfattas som att det
forstarker (”r”) den anhoriges roll som samordnare, vilket gor att de uppfattar sitt ansvar som
storre. For personen med demenssjukdom kan SIP-motet vara forvirrande och stressande, sarskilt
om de inte forstar vad som diskuteras eller maste férsoka folja med i samtal dar vissa deltar via
lank, vilket gor det svart att avgora vart résterna kommer ifran. Ofta saknas ocksa anpassningar
och specialiseringar for att mota behoven hos personer med demenssjukdom i dessa situationer
(FG).

| samtalet med anhdriga betonades svarigheterna med att hjalpa en narstaende med demens-
sjukdom samtidigt som man arbetar (FG).

"Det dr jag som anhorig som mdste driva pad ... Blir projektledare pd halvtid for fordldern” (FG).

"Mdste passa telefontider. Man kan inte mejla HC etc. om ens fordlders problem.
Telefontiderna dar alltid under arbetstid. Stangda dorrar éverallt” (FG).

Under samtalen framkom att det utgdr en stor stress och press pa de anhoériga att hantera
omsorgen. Partnern ar ofta aldre och har inte alltid den ork och formaga som krévs, aven om de
i manga fall gor vad de kan for att hjalpa sin anhdrige. | vissa fall kan stressen aven bli sa stor
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att den anhoriga blir sjukskriven, till exempel i de fall dar det ar ett vuxet barn som tar hand om
sin foralder (FG) eller en yrkesverksam make/maka.

Resursanvandningen inom vard och omsorg kan stallas i relation till kostnaden av den informella
omsorgen och dess belastning pa omsorgsgivaren (den anhorige). Som ett exempel visar Figur 5
kostnaden for sjukfranvaro i relation till olika vard- och omsorgskostnader. Exempelvis motsvarar
en manads sjukskrivningen nastan en hel manad (26 dygn) pa korttidsboende for en person*.

158

108

En person som ar 3 3
sjukskriven i en manad 26
kostar lika mycket som

dygn pa dygn pa tim mar“med dagar med
korttidsboende vard- och hemtjanst dagverksamhet
omsorgsboende

Figur 5. Illustration av kostnaden for sjukskrivning i relation till omsorgsrelaterade
kostnader (27)

Ett system som bygger pa att de anhériga ska kunna bara detta ansvar vacker fragor om vad som
hander i de fall dar det inte finns nagon anhorig eller den anhérige sjalv &r aldre eller bor langt
bort. Vad hander med dessa personer nar systemet forlitar sig pa anhoriga? | de fall da det saknas
en anhorig, eller da den anhdrige har begransade mojligheter att vara narvarande (t ex bor langt
borta eller har egna barn) saknas en viktig resurs for personen med demenssjukdom. Eftersom
dagens system forlitar sig pa att den anhorige ska pakalla behov, férmedla information och utféra
grundlaggande praktiska géromal sa uppstar en lucka for dem som saknar anhoriga. Dessa utgor
ocksa en betydande andel av dem som har demensdiagnos (FG). Problem som kan uppsta ar
kraftigt forsenad diagnos eftersom ingen upptacker att personen forandras, for sent insatt
omsorg, akuta insatser av polis (t ex gar vilse) och halso- och sjukvard (t ex naringsbrist) (FG). |
flera studier framkommer aven att de som saknar anhorig eller sammanboende ocksa ar de som
har de storsta behoven av bade formell omsorg och vard (6).

Livskvalitet paverkas till stor del hos flera aktorer. Detta framgar tydligt i samtal med fokus-
grupperna och ar i linje med tidigare forskning (28, 29). For att forsta vardet av en forbattrad
livskvalitet kan detta stéllas i relation till vard- och omsorgskostnader. | Figur 6 illustreras vad

4 Kostnaden for en manad sjukskrivning avser medellénen 2023 for en heltidsarbetande person inklusive sociala avgifter
pa 45 %. Vard och omsorgsrelaterade kostnader baseras pa uppgifter via e-post fran Ornskoldsviks kommun 2024-03-28/
Ann-Marie Westerlund, 2024-05-30.
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o en forbattring i livskvalitet skulle kunna motsvara i resursanvandning. En forbattring i humoret
hos personen med demenssjukdom under ett ar kan jamféras med ett halvt ar® i dagverksamhet.

128

88

En forbattring i livskvalitet 2 6
pa grund av att humoret 2 1
forandras fran daligt till
helt okej
dygn pa dygn pa timmarmed  dagar med
korttidsboende  vard- och hemtjénst ~ dagverksamhet
omsorgsboende

Figur 6. Illustration av livskvalitet i relation till omsorgsrelaterade kostnader®

Forandringen i livskvalitet, matt med AD-5D, fran daligt (”poor”) till helt okej (”fair”). Vardet avser vinst i QALY
multiplicerat med kostnaden for 1 QALY (500 000 SEK).
Kalla: Livskvalitetsvikter AD-5D (30)

4.4 Sammanfattning

Figuren nedan sammanfattar dagens situation och utmaningar. Det finns tre huvudsakliga aktorer
kring personen med demenssjukdom; kommunen, anhorig och regionen.

Personen med demenssjukdom har begransad formaga att sjalv pakalla behov och ge uttryck for
sin situation vilket illustreras av de streckade pilarna. Trots detta finns krav pa samtycke fran
personen med demenssjukdom vilket kan hindra mojligheter att satta in insatser fran vard och
omsorg.

Nar det val finns en diagnos sker ofta en fordrojning i att satta in omsorg eftersom sekretess
hindrar regionen fran att rutinmassigt skicka arendet vidare till kommunen.

Da det val finns omsorg uppstar ofta problem med samordning inom varden och mellan vard och
omsorg. ldag forlitar sig bade kommunen och regionen pa att de anhériga ska pakalla behov och
skota samordning vilket utgdra en stor belastning pa anhdoriga.

For de personer som saknar anhorig saknas det en resurs som kan pakalla behov och skota
samordning eftersom de inte syns. Detta kan fordrdja diagnos och insatser och pa sa satt forvarra
situationen.

> 5 dagar i veckan i 26 veckor
¢ Uppgifter via e-post fran Ann-Marie Westerlund, 2024-05-30/ fran Ornskéldsviks kommun 2024-03-28
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Slutligen uppstar problem och kompetensbrister pa grund av att det saknas specialisering inom
vard och omsorg kring personer med demensdiagnos. Detta leder till att dessa personer inte
upptacks, samt att bemotandet och anpassning av vard och omsorg brister.

M ik dain .
Kompetens, samordnin Ry 4 \% v Kompetens, samordnin
Pe ; AT P :
Relation, tid | )
Samtycke Samtycke, kultur
v

Pakalla och informera

Extra resurs

om behov
Anhgrigstad, b e
kontaktvagar —
X .

Sekretess, kommunikationsvagar

Figur 7. Aktorer inom vard och omsorg for personer med demenssjukdom samt
forutsattningar for fungerande relationer

IHE RAPPORT 2025:10 o0 @



. VARD OCH OMSORG FOR PERSONER MED DEMENSSJUKDOM | VASTERNORRLAND
- EN KARTLAGGNING AV POTENTIELL NYTTA MED MULTIDISCIPLINART ORGANISATIONSOVERSKRIDANDE DEMENSTEAM

5. Fem ess1rockarmen

Baserat pa de utmaningar som lyfts i styrgruppen, fokusgrupper och workshop, framkommer ett
behov av fem forandringar som har sammanfattas i samtycke, sekretess, samordning, synlighet
och specialisering. Dessa forandringar ligger ocksa i linje med de férandringar som planeras inom
ramen for ett multidisciplinart demensteam. Det bor noteras att valet att betona just dessa
forandringar har gjorts av uppdragets arbetsgrupp’ baserat pa en analys och tolkning av det som
framkommit under formulerande av fallbeskrivningar, fokusgrupper och workshop.

5.1 Samtycke

Kravet pa samtycke lyfts som ett potentiellt hinder bade for att initiera utredning och insatser.
De flesta ar 6verens om att avsikten ar god, men ser problem da personer med kognitiv svikt ofta
tenderar att sdga nej pa grund av radsla och oro for det de inte forstar eller kanner till. De kan
darfor avboja insatser som de uppenbart behover, vilket kan leda till en betydligt forsamrad
situation (FG).

Det tycks rada oklarhet kring hur ett samtycke ska tolkas. | vissa fall efterfragas ett uttryckligt
samtycke, i andra fall ser man avsaknaden av ett tydligt nej som samtycke. Da det rader
osakerhet bygger handlandet ofta pa erfarenhet, dar de som arbetat mycket med personer med
demenssjukdom kanner sig tryggare med hur man inhamtar samtycke medan de som inte har
samma erfarenhet kanner sig osakrare och tenderar att bromsa insatser utan uttryckligt samtycke
(FG och WS).

Ett klargérande av samtyckeslagstiftningen efterfragas for att mojliggéra insatser (WS). Detta
vantas i sig inte medfora nagra storre kostnader. Daremot kan en férenkling av inhamtande av
samtycke mojligen innebara att fler insatser satts in eller att insatser satts in i ett tidigare skede.
Detta har potential att forbattra livskvaliteten for personen med demenssjukdom och dennes
anhoriga, samtidigt som det aven kan leda till hogre kostnader initialt for de insatser som satts
in. Det finns dock en méjlighet att insatserna pa sikt kan leda till besparingar eftersom tillstandet
hos personen med demenssjukdom blir stabilare.

Om ett forenklat samtycke dven innebéar att utredning och diagnos kan pabdrjas i ett tidigare
skede skulle aven halso- och sjukvardskostnaderna fore diagnos kunna minska, da omsorgen kan
paborjas tidigare och férhindra incidenter (t ex felmedicinering, naringsbrist) som 6kar vard-
behov.

5.2 Sekretess

Ett annat hinder som aterkommande lyfts &dr brister i informationséverforing inom regionen och
mellan region och kommun (FG och WS). Inom regionen saknas ett system for att enkelt kunna
se att personen som behandlas har en demensdiagnos, vilket kan skapa problem (FG-region). Ett
exempel ar en kvinna med demensdiagnos som under en langre tid genomgick en kravande
behandling som innebar en stor belastning bade for henne och for den anhdrige. Da den
behandlande lakaren forstod att hon hade en demensdiagnos bedomde han att nyttan med
behandlingen inte motiverade den borda som den innebar for patienten (FG-anhorig).

7 Se Appendix for information om arbetsgruppens medarbetare.
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Kommunikationssystemet PRATOR ar avsett att fungera som en plattform for kommunikation
mellan region och kommun. Systemet tillater dock inte direkt dialog, vilket flera anser vara ett
betydligt mer effektivt satt att hantera arenden kring personer med demensdiagnos. Direkt
dialog forutsatter dock att man kan vanda sig till en specifik individ inom den aktuella
verksamheten. Detta strider mot riktlinjer som foreskriver att anstallda bor anvanda gemen-
samma kanaler, sasom en huvudvéxel. Detta tar tid och skapar hinder for direkt kommunikation
(WS).

Ett betydande hinder ar att kommunen inte informeras om att en person har fatt en demens-
diagnos (FG-kommun). Detta innebéar att det kan ta lang tid fran diagnos tills insatser satts in
eftersom behovet da maste uppmarksammas och pakallas av personen med demenssjukdom eller
dennes anhoriga (FG). Detta hinder ar ett av dem som ska losas med en ny samordningsrond med
deltagare fran primarvarden och omsorgen. Genom att i ett initierande méte som sker inom fyra
veckor fran diagnos kan personalen komma 6verens om vad som bor géras och hur det ska goras.
Detta kan oka sannolikheten for att ratt insats satts in i ratt tid. Initialt kan det leda till en del
Okade resurskrav eftersom personalen behéver dgna tid at samordningsmoten och fler insatser
kan sattas in i ett tidigare skede. Pa sikt kan det dock leda till ett effektivare arbete dar onodiga
insatser undviks. Dessutom kan det leda till betydande forbattringar av livskvalitet bade for
personen med demensdiagnos och for dennes anhoriga.

5.3 Samordning

Brister i samordningen ar ett stort hinder for att effektivisera vard och omsorg kring personer
med demenssjukdom (FG och WS). Detta ar ocksa ett av de hinder som det nya arbetssattet
fokuserar pa att riva genom inférandet av demensteam. Samordningen skulle kunna forbattra
situationen for personen med demensdiagnos och dennes anhoriga i och med att ratt insatser kan
sattas in i ratt tid och det blir tydligare for den anhorige vem denna ska vanda sig till och hon
eller han far hjalp med att l6sa de problem och behov som uppstar. Som namns ovan ar paverkan
pa kostnader oklar. Kostnaderna kan 6ka for att dgna tid at samordningen och for 6kat antal
insatser, men de kan ocksa minska till foljd av ett effektivare arbete och ett battre halsotillstand
hos personen med demensdiagnos och dennes anhoriga.

5.4 Synlighet

Ett annat aterkommande hinder som lyfts vid FG och WS inom detta projekt ar att manga
personer med demenssjukdom forblir osynliga eftersom de saknar anhoriga och hjalp av
omsorgspersonal. | dessa fall ar det ingen som ser personen i hemmet och det kan ta lang tid
innan diagnos satts in och insatser initieras. Under denna tid kan livskvaliteten forsamras
betydligt for personen med demensdiagnos och kostnader kan uppsta till foljd av akuta insatser
sasom halso- och sjukvard (FG). Det kan ocksa innebara att sarskilt boende behdver initieras i ett
tidigare skede pa grund av att det inte skett nagra omsorgsinsatser som gjort det méjligt for
personen att 6ka formagan till att kunna leva kvar i sitt eget boende (FG).

Inom ramarna for det nya arbetssattet finns for narvarande inga direkta forslag pa hur synligheten
ska Oka fore diagnos. Daremot ska synligheten forbattras efter diagnos da uppfoljning och
insatser ska anpassas till personens situation och personer utan demensdiagnos ska fa en tatare
uppfoljning och eventuellt mer insatser. Pa samma satt som for ovanstaende forandringar skulle
detta sannolikt oka livskvaliteten for personen med en demenssjukdom, och troligtvis aven
minska behovet av akuta insatser. Aven om kostnaderna kan oka initialt, eftersom behovet av
hjalpmedel, omsorg och sarskilt boende upptédcks tidigare, finns ocksa potential for resurs-
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besparingar. Om omorganiseringen minskar dubbelarbete kan det leda till en mer effektiv
anvandning av resurser.

5.5 Specialisering

Det finns en kompetensbrist inom bade vard och omsorg kring personer med demensdiagnos (WS).
Detta trots att det ar en diagnos som kan skapa utmaningar for den personal som moter dem.
Bemotandet lyfts som en sarskilt viktig faktor, dar en erfaren personal ofta kan losa ett problem
eller ge vard/omsorg pa ett betydligt snabbare och effektivare satt. Ett exempel ar en fysio-
terapeut som staller ett direkt krav vilket moter motstand och en fysioterapeut som bjuder in
personen till en gemensam traningsstund. Ett annat ar att satta upp bilder pa hemtjanstpersonal
sa att personen forstar och kanner igen personal (FG). | manga fall handlar det om enkla saker
som dock forutsatter kunskap, kompetens och erfarenhet.

Flera efterfragar personal inom bade vard och omsorg som specialiserar sig pa personer med
demenssjukdom (WS). Detta skulle 6ka forutsattningarna for att personerna far ett gott
bemotande och att ratt insats kan ges i ratt tid och for ratt person. | samband med det nya
arbetssattet har specialiseringen av bistandshandlaggare paborjats. Detta tas upp som en stor
fordel av anhoriga som menar att det ar betydligt lattare att ta upp och diskutera behov och
problem med en handlaggare som &r erfaren och forstar patientgruppens behov (WS).

En specialisering kring personer med demenssjukdom inom hemtjéansten efterfragas ocksa (WS).
Detta skulle kunna innebara att denna grupp far en hogre prioritet och att resurser sakras. Det
skulle ocksa innebara att insatser anpassas efter bade fysisk och kognitiv férmaga. Dessutom
skulle det kunna ocka arbetsgladjen hos personal som kan fa mojlighet att specialisera sig och
utvecklas genom att arbeta pa ett sdatt som aven handlar om att aktivera personen med
demenssjukdom.

Ett mer flexibelt beviljande av sarskilt boende ar ocksa nagot som lyfts. Det kan finnas stora
varden i att ge en del individer denna insats i ett tidigare skede da de har ett behov som battre
tillgodoses inom ramen for ett gemensamt boende. Dessutom skulle det kunna avlasta anhoriga
och forhindra att de far ett forsamrat halsotillstand (WS).

Inom halso- och sjukvarden finns ocksa behov av stérre kompetens kring personer med demens-
diagnos. En forbattrad kunskap kring denna patientgrupp skulle mojligen kunna medfora att de
upptacks i ett tidigare skede och att de kan fa ett forhojt stod i sin vard (WS).

Det efterfragas aven ett Demenscentrum i Ornskéldsvik, i likhet med det som redan upprittats i
Sundsvall (31). Ett sddant centrum skulle kunna samla kompetens och kunskap inom omradet och
utgora ett stod for anhoriga, personal och personer med demenssjukdom (WS).

En specialisering kan vara forknippad med 6kade kostnader da det kraver utbildning och personal
som avsatts specifikt till detta. Det kan dock ocksa ha potential att effektivisera vard och omsorg
pa sikt. Till exempel genom att satta diagnos i ett tidigare skede och lata erfaren personal skota
omsorgen pa ett mer resurseffektivt satt. Ett battre bemdtande och mer personanpassade
insatser forvantas ocksa leda till att livskvaliteten forbattras bade for personer med
demenssjukdom och dennes anhoriga.
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5.6 Sammanfattning

De forandringar som efterfragas av flera deltagare i fokusgrupperna och workshopen kan bidra
till forbattrad anvandning av dagens resurser genom att ge ratt insats i ratt tid till ratt person.
Flera av insatserna ar hogt prioriterade av Socialstyrelsens nationella riktlinjer och lyfts fram i
utredningen om god och nara vard. Med utgangspunkt i de brister och luckor som finns idag, finns
skal att anta att detta kan forbattra situationen for bade personen med demenssjukdom och
dennes anhoriga. Detta kan ha en direkt effekt pa livskvaliteten samt en indirekt effekt pa vard
och omsorg, eftersom ett forsamrat halsotillstand i vissa fall kan forhindras eller fordrojas.

Pa kostnadssidan kan dessa forandringar leda till en initial dkning, eftersom nya strukturer
behdver skapas, kompetens maste byggas upp, och tid avsattas for dialog och samordning.
Dessutom kan tidigare diagnos och battre uppfoljning leda till att insatser satts in tidigare och
pagar langre, vilket ocksa kan bidra till en kostnadsokning.

Pa sikt finns dock potential for besparingar, da vard och omsorg kan effektiviseras genom béttre
samordning av befintliga resurser. En utmaning ar att det ar lattare att uppskatta de resurser
som behdvs initialt, medan det ar betydligt svarare att bedoma de resurser som kan sparas pa
langre sikt. Detta innebar en risk att forandringar som har stor potential att forbattra situa-
tionen inte genomfors.

Inom flera andra omraden med liknande utmaningar hanteras denna problematik genom att testa
insatser, mata effekterna och utvardera kostnadsokningen i forhallande till uppnadda resultat.
Sadana rutiner finns idag for lakemedel (Tandvards- och lakemedelsformansnamnden, TLV),
medicinska behandlingar (Socialstyrelsen), vaccinationer (Folkhalsomyndigheten), medicin-
tekniska produkter (TLV), samt socialtjanst och hjalpmedel (SBU).

En svarighet med organisatoriska atgarder ar att de inte har en fast utformning, likt ett lakemedel
eller medicinsk behandling. Det finns dock flera studier som utvarderat effekter av denna typ av
insatser (32).
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6. Mata nytta

6.1 Jamfora grupp med och utan insats

For att kunna koppla en nytta till en férandring masta det finnas en jamférelsepunkt. Vad hade
hant om ingen forandring gjordes? Inom lakedelsomradet ar idealet en sa kallad randomiserad
klinisk provning (RCT) dar en grupp slumpmassigt delas i tva och en far lakemedel och en far
placebo. Grupperna ar lika i alla andra avseenden och en eventuell forandring mellan dem kan
darfor tillskrivas lakemedlet.

For organisatoriska atgarder inom vard och omsorg for personer med demenssjukdom finns det
svarigheter att gora pa liknande satt. Ett alternativ ar att istallet lata personerna vara sin egen
kontroll och jamfora deras situation fore insatsen med deras situation efter insatsen. En eventuell
forandring kan i de flesta fall tillskrivas forandringen aven om det inte ar omaojligt att den beror
pa nagot annat som hant samtidigt.

Ett ytterligare alternativ ar att jamfora en grupp med forandring och en grupp utan forandring.
Skillnaden i utfall mellan grupperna kan sedan delvis tillskrivas forandringen. Da grupperna aven
kan skilja sig av andra skal ar det viktigt att kontrollera for bakgrundsfaktorer och se hur lika de
ar. Denna ansats ar en mojlighet for att mata nyttan av de forandringar som planeras i
Ornskoldsvik, t ex genom att jamfora utfallet for personer i omradet med férandring med utfallet
for personer i omraden utan férandring.

6.2 Registerdata for vard och omsorg

Eventuell nytta i form av minskat behov av halso- och sjukvard och minskad omsorg kan hamtas
via register. Samtlig sjukhusvard och socialtjanstinsatser finns i Socialstyrelsens register. Primar-
vard finns i regionala register. Via personnummer kan dessa data lankas samman och det gar att
fa en bild av hur vard och omsorg ser ut for personer med och utan forandrad vard och omsorg.

6.3 Enkatdata for anhorigstod och livskvalitet

Som denna rapport visar kan man eventuellt forvanta sig betydande nytta for anhoriga och
personer med demenssjukdom i samband med de férandringar som planeras. Det handlar da
framfor allt om nytta i form av 6kad livskvalitet, men kan ocksa handla om mindre arbets-
franvaro for anhorig och mindre tid som behover laggas pa att skéta samordning kring vard och
omsorg for personen med demenssjukdom. Denna tid kallas informell omsorg och kan varderas i
pengar med olika metoder.

Denna information maste inhamtas via enkat eftersom den saknas i register. | detta samman-
hang ar den emellertid mycket viktig, da den &r osynlig och svar att satta i relation till andra
uppgifter med battre data. En risk ar att dessa faktorer undervarderas eller, i varsta fall, forbises,
trots att den grundlaggande avsikten med forandringarna ar att i slutandan forbattra situationen
for personen med demenssjukdom och dennes anhoriga.

Livskvalitet kan matas med standardiserade frageformuldr som ar anpassade for att ta fram sa
kallade preferensbaserade livskvalitetsvikter. Detta innebar att livskvaliteten kan kvantifieras i
kvalitetsjusterade levnadsar (QALYs) och sattas i relation till kostnaderna. Detta gors idag inom
andra omraden, sasom ldkemedel och medicinska behandlingar.
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Enkatdata och registerdata kan lankas samman via personnummer, vilket kan skapa mojligheter
att se hela den nytta som kan uppsta pa individuell niva i form av mindre halso- och sjukvard,
mindre omsorg, mindre anhorigstod och forbattrad livskvalitet.

6.4 Balans mellan kostnad och nytta

Nar data har samlats in via register och enkét gar det att skatta hur situationen ser ut fér gruppen
med forandring och gruppen utan forandring. Darefter kan dessa jamforas for att se om det finns
nagra skillnader. Sjukvard, omsorg och anhdrigas tid kan varderas i pengar och det gar att rakna
ut en summa for respektive grupp. Livskvalitet anges i form av antalet vunna QALYs. Man hamnar
da i en av fyra situationer, illustrerade i Figur 8.

Skillnad i kostnader

&
. Hagre kostnader och B. Hagre kostnader och
smre livskvalitet bittre livskvalitet
» Skillnad i livslovalitet
€. Lagre kostnader och A, Lagre kostnader och
samre livskvalitet battre livskvalitet

Figur 8. Illustrering av kostnadseffektivitetsberakning

Det basta av utfallen ar situation A da forandringen bara ar till en férdel. Det ar dock viktigt att
notera att detta kanske forst syns da samtliga nyttor raknats samman for samtliga aktorer. For
en aktor kanske det blir en hogre kostnad men for samtliga aktorer kan det bli en kostnads-
besparing. Exempelvis kan omsorgen 6ka men sjukvard och anhérigas tid minska vilket leder till
att kostnaderna minskar pa totalen.

Situation C leder forvisso till kostnadsbesparing men till kostnaden av en samre livskvalitet. Detta
ar en situation som i vissa fall uppstar pa grund av att andra behov tranger ut vard och omsorg
for personer med demenssjukdom, som till exempel under covid-19.

En mycket vanlig situation ar situation B som innebar att kostnaderna okar samtidigt som livs-
kvaliteten forbattras. Da vard och omsorg ytterst syftar till att 6ka livskvalitet ar det viktigt att
har gora en avvagning. Okad livskvalitet ska fa kosta, fragan ar hur mycket? Inom lakemedels-
omradet hamnar betalningsviljan hos beslutsfattare pa omkring 1 miljon kronor per QALY (33).
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Detta betyder till exempel att ett lakemedel kan kosta 1 miljon kronor om det visar sig att det
okar halsan med 1 QALY.

Det samsta av utfallen ar situation D, vilket innebar att kostnaderna okar och livskvaliteten
forsamras. Vart att notera har ar att denna situation kan rada aven om en aktor ser en kostnads-
besparing. Till exempel kan indrag pa omsorg leda till en kostnadsbesparing for kommunen men
anhoriga kan fa en sa pass kraftigt okad borda att det pa samhallsniva leder till en kostnadsokning
och en livskvalitetsforlust.

6.5 Mata nytta av multidisciplinart demensteam

Kostnaderna for vard och omsorg for personer med demenssjukdom &r hdga och uppgar till
omkring 500 000 kr per person under aret for diagnos och stiger sedan upp till dver 700 000 kr
per person omkring tre ar efter diagnos, se Figur 9. En stor del av dessa kostnader béars av
kommunen.

kr800,000
kr700,000
kr600,000

kr500,000

kr400,000

kr300,000

kr200,000

kr100,000 . l
kr0 -

(SB: 20%)  (SB: 30%)  (SB: 40%)  (SB: 45%)

Genomsnittlig kostnad per person

3arfore 2 arfore 1arfore  Diagnosar 1 arefter 2 arefter 3 arefter
diagnos diagnos diagnos diagnos diagnos diagnos

EKommun ®Region © Anhorig

Figur 9. Genomsnittlig total kostnad per person med demens fordelat pa tid och aktor
(Kallor: Kommun och Region (13), Anhorig (11) + Antaganden)

Not: SB = Sarskilt boende

Ett multidisciplinart demensteam kan leda till forandringar i hur dessa resurser anvands. Figur
10 visar en sammanfattning av de konsekvenser som lyfts fram som sannolika vid inforandet av
denna atgard. Konsekvenserna har klassificerats utifran Ineras nyttokalkyl, se tabell 3.

Som framgar av figuren kan demensteam initialt leda till ett behov av extra resurser for att bland
annat mojliggora samordningsrond, utvidgad och utokad kartlaggning och uppfoljning samt for
att initiera insatser for fler, vilka eventuellt ocksa pagar under en langre tid. Detta kan dock
vagas upp i viss utstrackning av att resurser skulle kunna sparas in till foljd av mindre
dubbelarbete, farre installda vardbesok, minskat behov av korttidsboende och dygnet-runt
hemtjanst och farre akuta sjukhusinlaggningar. Dessutom har det en potential att leda till att
anhoriga slipper dgna lika mycket tid at omsorg och samordning samt att bade anhérig och person
med demenssjukdom kan ma battre och fa okad livskvalitet.
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Figur 10. Exempel pa potentiella nyttor (grona rutor) och kostnader (roda rutor) kopplade till multidisciplindart demensteam i jamforelse med dagens arbetssatt.

Not: De gra rutorna visar mdjliga effekter (eller utfall) kopplade till inférande av MTD. Dessa kan i sin tur leda till potentiella nyttor (illustrerat i gront) eller kostnader
(illustrerat i rott) for olika aktorer. Symbolen i rutans hogra horn visar vilken aktor som berors. E=Enkat. R=Register.
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Rapporten har dock aven visat att det finns flera komplicerande faktorer for att gora en
kvantitativ kartlaggning av dessa konsekvenser. Dessa sammanfattas i Tabell 4 och ror oklar-
heter kring intervention och jamforelsealternativ, komplexa samband, konsekvenser som
uppstar forst pa lang sikt och att gruppen personer med demenssjukdom &r heterogen.

| en systematisk litteraturgenomgang av studier som undersokt kostnadseffektiviteten av sa
kallade icke-medicinska interventioner for personer med demenssjukdom framkommer flera
l6sningar for att hantera dessa utmaningar (32). Studien fann 39 artiklar som utvarderade 35
olika insatser. Dessa insatser delades in i sex olika kategorier: (A) kognitiva terapier, (B) fysisk
aktivitet, (C) indirekta strategier, (D) stod till anhoriga, samt (E) multikomponent strategier
(kombinationer av tva eller flera av kategori A-D).

De typer av atgarder som foreslas med demensteam kan anses tillhéra kategorin indirekta
strategier (C) vilket definieras som strategier som inkluderar forandringar i organisation och
miljo tillsammans med innovationer i givande av omsorg och stod. Studien fann 11 artiklar som
utvarderat 10 olika insatser, vilka bland annat inkluderade ”Dementia Care Management”
jamfort med vanlig omsorg i Tyskland, gruppboende jamfort med eget boende i Sverige och
dagverksamhet mot vantelista i Sverige.

Samtliga studier mater upp konsekvenser i en grupp med intervention och i en grupp utan
intervention (kontrollgrupp). | en majoritet av studierna fordelas dessutom personerna slump-
massigt till interventionsgrupp och kontroll. Ett sadant upplagg gor det mojligt att faststélla
kausalitet, det vill saga att det ar interventionen (t ex MDT) som med storsta sannolikhet ar
orsaken till att skillnaden i konsekvensen uppstar.

Studierna foljer aven upp konsekvenserna under en langre tid, de flesta i minst 12 manader.
Detta for att mojliggora en kartlaggning av konsekvenser som uppstar langre fram, till exempel
paverkan pa livskvalitet och uppskjuten flytt till sdrskilt boende. De flesta studier inkluderar
ocksa en storre grupp personer med demenssjukdom, i de flesta fall minst 100 personer i varje
grupp. Detta gor det mojligt att undersoka hur konsekvensen ser ut bland individer med olika
bakgrund.

Det finns en svensk studie som anvént ett nagot annorlunda och enklare uppléagg (34). | denna
studie samlades data in via en prospektiv studie bland totalt 108 personer, 46 med grupp-
boende, 39 i eget boende och 23 pa sarskilt boende. Studien samlade in kostnader for vard och
omsorg, grad av demenssjukdom samt livskvalitet. Darefter skapades en modell for att simulera
utvecklingen under 8 ar framat. Studien fann att gruppboende var bade kostnadsbesparande
och okade livskvaliteten.

Bland de totalt 10 insatserna med indirekt strategi var det bara tva, gruppboende och
”Collaborative Dementia Care Management” som ansags ha hog kostnadseffektivitet. Tre
beddmdes ha mattlig kostnadseffektivitet (”Case management”, dagverksamhet, forebyggande
sjukskoterskebesok) och fem bedomdes ha lag eller ingen kostnadseffektivitet (utbildning for
sjukskoterskor i att hantera agitation, minnesklinik, digital omsorgslosning, “dementia care
mapping” i en version i Nederlanderna och en i UK).

”Collaborative Dementia Care Management” som utvarderats i Tyskland och anses ha hog
kostnadseffektivitet paminner i viss man om MDT, med koordinerade méten mellan omsorgs-
personal och primarvardspersonal samt inriktning av stodatgarder for anhdriga. Men det finns
ocksa skillnader. Interventionen leds av en sjukskoterska som ar specialist pa demenssjukdomar
och genomfor en standardiserad kartlaggning i personens hem av behandling, omsorg, lake-
medel och levnadssituation. Med ett IT-stod identifieras relevanta insatser for att ge optimal
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behandling och stod till personen med demenssjukdom och dennes anhoriga. Insatsen visade sig
oka livskvaliteten och minska kostnader genom att minska antalet sjukhusvistelser och forlanga
tiden till behov av sarskilt boende. Det gar dock inte att 6versatta dessa konsekvenser till MDT
eftersom atgarderna och kontexten skiljer sig at. Men studien visar att det ar mojligt att
utvardera en insats liknande MDT, men pekar ocksa pa behovet av att hantera utmaningar.
Studien randomiserade en storre grupp individer till intervention- respektive kontrollgrupp och
foljde upp dem under tva ar(35).

Tabell 4. Utmaningar och losningar for kvantitativa kartlaggningar av konsekvenser till
foljd av inforandet av multidisciplinart demensteam

Komplicerade faktorer for kvantitativ kartlaggning av konsekvenser

Aterstaende oklarheter kring intervention och jamforelsesituation

Exempel
« Vilka professioner ska delta i samordningsrond, hur ofta de ska traffas.

» Vem ska genomfora funktions-och aktivitetsutredning och hur den ska genomforas.
« Hur ofta ska uppfdljning genomforas och av vem.

.- Losning i studier som gjort kvantitativ kartlaggning (n=11)
Val definierad och avgransad intervention och jamforelsealternativ, exempelvis
gruppboende vs. eget boende, dagverksamhet vs. vantelista, minnesklinik vs.
Primarvard.
Komplexa samband som gor det svart att koppla konsekvens till atgard

P Exempel
rﬁfj « Enklare form for samtycke, snabbare diagnos, snabbare insats, battre maende,
USSR US mindre omsorgsbehov.
(O

Losning i studier som gjort kvantitativ kartlaggning (n=11)
Studie med interventionsgrupp och kontrollgrupp (ofta randomiserad, n=8)

Flera konsekvenser kan matas forst efter en langre tid

Exempel
« Tidigare insatt dagverksamhet leder till att personen mar battre och pa sikt kan

skjuta upp flytt till sarskilt boende.

Losning i studier som gjort kvantitativ kartlaggning (n=11)
Langre uppfoljningstid, 6-24 manader (en majoritet av studierna har minst 12
manaders uppfoljningstid, n=8)

Det finns en stor heterogenitet bland personer med demenssjukdom

Exempel
« Sjukdomens svarighetsgrad

« Boendesituation och narstaende
« Kultur och socioekonomisk bakgrund

Losning i studier som gjort kvantitativ kartlaggning (n=11)
Storre grupper, 39-418 individer (de flesta studier har fler an 100 individer, n=7)

For att kunna kvantifiera nyttor och kostnader relaterade till MDT behover insatsen definieras
och stallas mot ett jamforelsealternativ. Data behover hamtas in for en grupp med MDT och en
grupp utan och data bér hamtas in under en langre tid (atminstone ett ar) i en storre grupp
(atminstone 50 personer i varje grupp, det vill siga 100 personer totalt).
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Detta forutsatter en nagot storre studie. Ett alternativ ar att man istéllet som ett forsta steg
fokuserar pa att forsoka folja konsekvenser med enklare samband, som syns pa kort sikt och
som kan antas vara lika for de flesta med demenssjukdom.

Nagra exempel pa denna typ av konsekvenser ar den tid som personal behdver lagga ned till
foljd av insatsen. Ett annat exempel ar eventuella forandringar i livskvalitet hos anhorig och
person med demenssjukdom fore och efter insatsen. Det ar dock viktigt att poangtera att detta
inte kan visa pa om atgarden &ar kostnadseffektiv eller ej, eftersom det fortfarande saknas en
kontrollgrupp som kan visa hur kostnader och nyttor kopplade till atgarden utvecklas pa sikt.
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7. Diskussion

Denna studie visar att det finns utmaningar inom dagens vard och omsorg av personer med
misstankt eller diagnosticerad demenssjukdom i Vasternorrland. Dessa utmaningar har i denna
studie sammanfattats i fem ess; samtycke, sekretess, samordning, synlighet och specialisering.
Ett multidisciplinart demensteam har foreslagits som ett satt att losa en del av dessa
utmaningar. Dock framkommer ocksa att det finns kulturella faktorer i samhallet och i organisa-
tioner som kan bidra till utmaningarna och som kan vara svarare att losa med ett nytt
arbetssatt. Ett exempel ar skam och skuld som leder till att personer inte soker vard. Aven pa
organisatorisk niva kan det finnas kulturella faktorer som kan bromsa, sasom ovilja att férandra
och tendens att varna det egna professionsomradet. Det framkommer ocksa att det kan finnas
regelverk och riktlinjer som forhindrar viss forandring. Ett exempel ar lagstiftning om sekretess
och regelverk om att allt bor dokumenteras vilket kan skapa en osakerhet och hindra personal
fran att vidta de atgarder de egentligen bedémer nédvandiga.

Det framkommer tydliga hinder bade vid pakallande av behov och vid uppféljning, moment som
lyfts fram i Socialstyrelsens standardiserade insatsforlopp. Det saknas idag en struktur for att
pakalla behov och da personen med demenssjukdom ofta saknar denna férmaga faller detta
ansvar pa den anhoriga. Det saknas ocksa en struktur for uppfoljning vilket kan leda till att
tillstandet forsamras eller fortsatt anvandning av en atgard som inte fungerar.

Flera faktorer pekar pa att inférande av ett demensteam kan leda till initiala kostnadsdkningar,
framst pa grund av tiden som kravs for samordningsronder och tidigare insatser som kan paga
under langre tid. Samtidigt finns potentialen att tidiga och valriktade insatser minskar behovet
av akuta atgarder langre fram. Det finns alltsa bade forvantade kostnadsokningar och for-
vantade kostnadsbesparingar.

Det finns system for utvardering inom andra omraden som aldreomsorgen skulle kunna efter-
likna, till exempel inom ldkemedelsomradet. For narvarande pagar utveckling av lakemedel
som kan paverka sjukdomsutvecklingen for en del personer med demenssjukdom. Om det i
framtiden finns mojligheter att fordroja sjukdomsutvecklingen kan detta bidra till minskade
behov av omsorg och andra vardinsatser samtidigt som personer med demenssjukdom och deras
narstaende kan ma battre. Det skulle da vara flera fordelar i ett brett samhalls-perspektiv. De
lakemedel som idag finns internationellt aven om de inte ar godkanda i Europa har i nulaget
ett hogt pris. Det innebar utmaningar for sjukvardssystem att kunna erbjuda behandlingen.

Principiellt finns inget som skiljer ett lakemedel fran andra insatser inom vard och omsorg. Ett
multidisciplinart demensteam har ocksa potential att bidra med ett varde i ett brett
samhallsperspektiv. For att optimera vard och omsorg ar det darfor viktigt att dessa kartlaggs
pa samma satt som for lakemedel. En viktig skillnad ar dock de incitamentsstrukturer som styr
lakemedelsmarknaden respektive organisationen for vard och omsorg. Inom lakemedelsmark-
naden har foretag starka incitament att ta fram underlag som visar pa ett stort varde for att fa
ett s& hogt pris som mdjligt. Inom organisationen for vard och omsorg saknas motsvarande
incitament, och de kan i vissa fall g& at motsatt hall eftersom ett hogt varde kan leda till att
den egna organisationen far hogre kostnader. En viktig fraga for att uppratta ett system for
utvardering inom aldreomsorg ar darfor att se over vem som ar bast lampad att driva detta med
utgangspunkt i bade resurser och incitament.
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Appendix

Organisationsoverskridande multidisciplinart demensteam

Bestillare:
Lansledning HalSam

Projektets styrgrupp:
Forvaltningschefer och Verksamhetschefer fran Region Visternorrland, Ange och Ornskoldsviks
kommun.

Projektet:
Pilot i norra lansdelen genom involvering av Ornskoldsviks kommun och Narsjukvardsomrade
Norr, Region Vasternorrland. Projektet avses breddinforas vid gynnsamma resultat.

Projektets arbetsgrupp:

Anhorigrepresentanter
Frdn kommun - Sjukskoterskor och Arbetsterapeuter fran kommunal primarvard,
Bistandshandlaggare, Anhdrigkonsulent, Demensskdterska, Enhetschef for korttidsboende.

Frdn region - Enhetschef primarvard, Sjukskoterskor och Arbetsterapeut fran regiondriven
primarvard, Demensskdterska fran specialistvard

Projektets referensgrupp
Frdn kommun - Verksamhetsutvecklare Sollefted, Medicinskt ansvarig for rehabilitering, Ange
och Ornskoldsviks, Bitr. socialchef Harnosand, Demensskoterska Sundsvall

Frdn region - Strateg kunskapsstyrning, ST-lakare geriatrik, Verksamhetschef regiondriven
priméarvard

Fordjupning halsoekonomi som en del av projektet Organisationsoverskridande
multidisciplinart demensteam

Bestallare:
Program god och néra vard i Vasternorrland

Arbetsgrupp:

Katarina Steen Karlsson, Forskningschef, IHE

Sara Olofsson, Forskningsledare, IHE

Anna Gustafsson, Analytiker, IHE

Ann-Marie Westerlund, projektledare Organisationsoverskridande multidisciplinart
demensteam

Linda Strid, programledare God och nara vard i Vasternorrland

Ida Pettersson, férandringsledare program God och nara vard i Vasternorrland.

Respondenter fordjupning halsoekonomi:
Projektets arbetsgrupp och projektets referensgrupp samt representanter fran
demensforeningar i lanet och anhorigrepresentanter.
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® A1. Fallbeskrivningar

Fallbeskrivning 1. Alma, 87 ar - med kommunal primarvard och med omsorg av narstaende

Fore diagnos

e Alma, som har svarlakta bensar, far besok av hemsjukvarden tva ganger i veckan for
att fa hjalp med saromlaggning. En person i hemsjukvarden har markt att Alma har
svart att lata férbanden sitta pa som de ska. Aven hennes dotter och man har sett en
forandring i Almas beteende och pakallar behov av utredning efter att ha sett att
Almas tillstand forsamrats. Alma har sjalv ingen sjukdomsinsikt och vill inte kdannas
vid att hon skulle ha en demenssjukdom.

o Alma soker vard vid flera tillfallen for olika fysiska besvar, ibland med sin man som
sallskap, men utan att en vidare utredning startar. En av svarigheterna ar att de
anhoriga (dottern eller mannen via demenssjukskoterskan) inte kan efterfraga
utredning. Dottern och mannen lyckas dock overtyga Alma om att ha trygghetslarm
fran hemtjansten och Alma far antidepressiv medicin utskriven vid ett lakarbesok.
Almas dotter far rad och stdd av anhorigkonsulent och demenssjukskoterska.
Familjen kan inte ansoka om dagverksamhet eftersom diagnos fortfarande saknas.

o Efter flera samtal mellan Alma och hennes dotter gar Alma till sist med pa att
kontakta halsocentralen for att diskutera en demensutredning. Under tiden tills
utredning ar klar uppstar flera problem, daribland med lakemedelsanvandningen da
Alma inte tar dem enligt forskrivningen. Dottern saknar behorighet att initiera
dosrecept, men Almas man far rekommendationen att hjalpa Alma med att skota
lakemedlen. Dessutom uppmanar lakaren Almas dotter att mata Almas blodtryck och
rapportera det for att utesluta hjartsjukdom.

. Demensdiagnosen stalls till slut av lakare pa halsocentralen men bade dotter och
man upplever att de far bristfallig information om demenssjukdomen och vilken hjalp
och stod som finns. Ingen i halso- och sjukvarden eller i omsorgen tar ansvar for
strukturerad planering av fortsatt vard och omsorg.

Efter diagnos

o Efter en sjukhusvistelse initieras hemtjanst, men det behover delvis samordnas och
kompletteras av anhériga. Hemtjansten ansvarar bland annat for att bista hem-
sjukvarden med administration av Almas lakemedel. Innan hjélpen kan paborjas far
dottern bestalla ett nytt las sa att hemtjansten kan fa tilltrade och se till att det
finns ett platskap med kombinationslas i hemmet for forvaring av Almas lakemedel.
Dess-utom &r det dottern som far ta pa sig ansvaret att ta reda pa hur man ansoker
om matleveranser och andra tjanster.

. Alma kallas till flera besok pa halsocentralen och sjukhuset utan samordning, vilket
skapar svarigheter for bade Alma och hennes anhériga. Besok bokas av da varden inte
far kontakt med Alma eller hennes dotter. Alma har svart att hantera fler besok pa
olika platser samma dag. Det resulterar i oro och ibland aggressivitet fran hennes
sida.

. En SIP (samordnad individuell plan) upprattas under ett mote mellan distriktsjuk-
skoterskan, samordningssjukskoterskan och anhoriga ungefar en manad efter att
Alma fatt sin demensdiagnos. De anhdriga noterar att Alma har svart att folja med
och férsta informationen, sarskilt da samordningssjukskoterskan befinner sig pa
distans. Under motet enas man om att Alma ska tilldelas en ledsagare.

. Almas stigande oro skapar problem i olika sammanhang. Det uppstar till exempel
svarigheter med samordningen nar Alma bdrjar riva av sig en krage runt nacken som
ar nodvandig for att hon ska undvika skador. Dottern vander sig till hemtjansten for
en l6sning, men de hanvisar henne till antingen arbetsterapeut eller
ortopedtekniska. Anhorigkonsulenten rekommenderar dottern att kontakta
hemsjukvarden, som i sin tur hanvisar till arbetsterapeuten. | processen blir dottern
sjalv sjukskriven och Alma tar flera ganger av sig kragen utan att en l6sning
framkommer.
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Fallbeskrivning 2. Eskil, 79 ar - med hemtjanst och med omsorg av narstaende men utan
kommunal primarvard

Fram till diagnos

. Efter att sonen har markt att Eskil inte langre kan hantera stadning och tvatt i
hemmet har han ans6kt om hemtjanst for Eskil. Eskil har svart att kanna igen
hemtjanstpersonalen och ringer ofta till sin son och tror att han har inbrott.

o Sonen kontaktar halsocentralen eftersom han misstanker att detta kan vara ett
tidigt tecken pa demens. Vid halsocentralen informeras han om den hdga personal-
omsattningen inom hemtjansten och att oro ar vanligt bland aldre personer i
borjan. Sonen papekar att behovet av hjalp i hemmet ocksa kan tolkas som ett
tidigt sjukdomstecken. Personalen ber sonen avvakta.

. Hemtjansten informerar sonen om att Eskil har bettet sig hotfullt mot deras
personal. Darfor kontaktar sonen halsocentralen igen for att Eskil ska kunna pa-
borja en demensutredning. Efter sonens samtal bokar halsocentralen in ett besok
och skickar en kallelse till Eskil per post. Tyvarr missar Eskil den inbokade tiden
eftersom han inte langre kommer ihag att kolla posten, vilket resulterar i en avgift
for uteblivet besok.

o Kort darefter patraffar polisen Eskil utomhus mitt i natten och eskorterar honom
hem. Polisen kontaktar sonen, som aterigen kontaktar halsocentralen. Den har
gangen initieras en minnesutredning och diagnosen demenssjukdom faststalls.

Efter diagnos

o Nar diagnosen har faststallts far Eskil besok av bistandshandlaggaren for att planera
vilka insatser som ska sattas in. Sonen kan inte narvara vid besoket och upplever
informationen han far i efterhand som otillracklig. Dessutom kan Eskil inte aterge
vad personalen fran hemtjansten sagt.

o Vid ett besok upptacker hemtjanstpersonalen att Eskil ar i ett mycket daligt
allmantillstand och kontaktar sonen. Sonen ar dock pa tjansteresa men atervander
hem och kontaktar halsocentralen for att boka in ett besok for Eskil. Sonen
meddelar att han inte kan skjutsa Eskil till besoket eftersom han aterigen ar pa
tjansteresa, och det beslutas att Eskil ska fa fardtjanst. Nar fardtjansten anlander
ar Eskil inte hemma. Dessutom har hemtjansten inte blivit informerade om besoket
pa hdlsocentralen och &r inte pa plats for att hjalpa Eskil. Som en f6ljd uteblir Eskil
fran besoket.

. Eskil, som aven har odiagnostiserat hjartproblem, hamnar snabbt i ett forsamrat
héalsotillstand. Sonen kontaktar honom forst efter en vecka eftersom han tror att
Eskil fatt hjalp pa halsocentralen. Forst da forstar sonen att Eskil mar mycket daligt
och tar honom omedelbart till akuten. Eskil blir inlagd pa sjukhuset och blir kvar
dar i en vecka. Efter denna handelse kan Eskil inte langre pa egen hand klara av
matlagning och hygien pa grund av férsamringen i demenssjukdomen och
hjartproblemet.

. Hemtjanstpersonalen kontaktar sonen och meddelar att Eskil har kommit hem fran
sjukhuset och ber honom kontakta lakaren for att starta hemsjukvard. Eskil
behover hjalp med sin medicinering och overvakning av hans hjartproblem. Nar
sonen kommer hem till Eskil inser han att Eskil inte kan ta hand om sig sjalv langre.
Den beviljade hemtjansten racker inte till och i vantan pa ett nytt beslut om
bistand tar sonen ledigt fran arbetet for att sjalv ta hand om Eskil. Till slut lyckas
sonen ocksa kontakta ratt person for att starta hemsjukvard for Eskil och en
dygnet-runt-insats med hemtjanst initieras.
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o Fallbeskrivning 3. Denise, 83 ar - utan kommunal primarvard och utan omsorg av
narstaende

Fram till diagnos

. Denise bor ensam i en lagenhet i ett omrade utanfor Ornskoldsvik. Grannarna har lagt
marke till att Denise allt oftare &r ute och gar (till synes planlést) i omradet. Vid ett
flertal tillfallen har Denise ringt pa hos grannar mitt i natten. Flera oroar sig nu for
att Denise har fatt problem med tidsuppfattningen.

o En granne foljer med Denise till halsocentralen efter att av en slump ha upptackt att
hon fallit omkull eftersom Denise ytterdorr stod oppen. Pa halsocentralen far Denise
traffa en lakare som foreslar en demensutredning efter att grannen delat med sig av
flera incidenter som intraffat i Denise hem under det senaste aret.

. Under demensutredningen far Denise stod av grannen att ta sig till dkarbesoken.
Lakaren pratar med grannen for att fa en inblick i Denise vardag. Eftersom det inte
finns nagra anhoriga som syskon eller vuxna barn kontaktas inga ytterligare personer.

. Lakaren pa Denise halsocentral bekraftar demensdiagnosen och bedomer att ingen
ytterligare utredning behovs. Grannen, som har hjalpt Denise till halsocentralen,
forvantar sig att ansvaret nu ligger hos sjukvarden. Lakaren har uppfattat grannen
som en narstaende eftersom grannen varit med pa flera besok. Han antar darfor att
Denise far hjalp av grannen att fylla i ansékan om hjalp i hemmet.

Efter diagnos

e  Vid ett besok finner grannen Denise nastan medvetslos och ringer ambulans som tar
henne till sjukhuset. Det visar sig att Denise har hjartflimmer och hon far lakemedel
forskrivet. Ingen informeras om att Denise fatt lakemedel. Hon har sjalv svart att
komma ihag och tar darfor lakemedlen oregelbundet och ibland inte alls.

o Denise far ledsagarservice for sina sjukhusbesok, som ar nédvandiga for att hon
regelbundet ska kunna ta prover pa grund av sitt hjartflimmer. Det beslutas att hon
ska kallas till aterbesok for att folja upp effekterna av den nya medicineringen. Pa
grund av dverbelastning hos halsocentralen drojer det dock innan Denise far komma
pa sitt aterbesok.

) Nar Denise val kommer till lakaren har hennes tillstand forsamrats avsevart. Hon har
tappat mycket i vikt och det beslutas att hon ska fa hjalp med fardigmaltider.
Lakaren misstanker aven att Denise inte tagit sina lakemedel enligt ordination. Det
blir darfor omojligt att utvardera effekten av demenslakemedlet och ingen diskussion
om dosjustering fors. Pa uppdrag fran demenssjukskoterskan skickas en arbets-
terapeut hem till Denise for att utvardera behovet av en Memodayplanner.
Arbetsterapeuten konstaterar att Denise ar i for daligt skick for att dra nytta av det
kognitiva hjdlpmedlet och rekommenderar att hemsjukvarden involveras.

. Tva dagar senare hittas Denise utmattad vid en vagkant efter att ha vandrat i flera
timmar utan att forsta var hon ar. Hon blir inlagd pa sjukhus och far naringsdropp.
Vid undersokning upptacker man att Denise har svamp i munnen. Detta kan ha
bidragit till hennes plotsliga viktnedgang. Efter tre dagar skrivs Denise ut och skickas
till korttidsboende i vantan pa plats i sarskilt boende.
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A2. Livskvalitetsinstrument

Det finns flera demensspecifika instrument for att mata halsorelaterad livskvalitet (HRQoL) hos
personer med demenssjukdom. Exempel pa sadana instrument ar Quality of Life in Alzheimer's
Disease (QOL-AD), Dementia Quality of Life (DQOL), Quality of Life Questionnaire for Dementia
(QOL-D) och Dementia Quality of Life (DEMQOL).

Instrumenten mater livskvaliteten utifran olika dimensioner. AD-5D, som &ar en kortare version
av QOL-AD, bestar av fem dimensioner/fragor och bedéms pa en fyrgradig skala: 1= daligt och
4=utmaérkt (36). Detta instrument har ocksa den fordelen att det ar preferensbaserat, det vill
saga kan uttryckas i form av en livskvalitetsvikt pa en skala fran 0 (dod) till 1 (full hilsa) (30).
Detta innebar att det gar att anvanda for att rakna fram QALY och stélla i relation till kostnader.

Tabell A1. Dimensioner i AD-5D (36)

® &

Minne Humor Fysisk halsa Livssituation Gora roliga saker

Hur har ditt Hur ar din H.ur ar de:t med
huma it pa Hur upplever du  poendesituation? ~ din férmaga att
umor varit pa din fysiska halsa? d I " :

sistone? in fysiska halsa?  Hur kanner du for ~ gora roliga saker
platsen du bor pa nufortiden?
nu?

Hur ar det med
ditt minne?

For en person med demenssjukdom kan en forbattring i livskvalitet handla om att man har
mojlighet att i storre utstrackning bestamma over sin vardag, att man inte behover oroa sig
eller att man har moéjlighet att komma ut och réra pa sig.

Care-related Quality of Life-instrumentet (CarerQol) anvands for att mata och vardera hur
informell vard paverkar vardgivare. Instrumentet bestar av tva delar; CarerQol-7D och
CarerQol-VAS. CarerQol-7D syftar till att beskriva vardsituationen utifran sju dimensioner/
fragor dar belastningen kan uttryckas som “ingen/inget”, ”lite” och ”stor(a)”. CarerQol-VAS
anvands for att mata graden av vialbefinnande hos den informella vardaren pa en skala 0
(mycket olycklig) till 10 (mycket lycklig) (37).(37). Aven detta instrument ar preferensbaserat
och kan anvandas for att skatta QALY och stalla livskvalitet i relation till kostnader.
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Tabell A2. Dimensioner i CarerQol-7D (37)Tabell A2. Dimensioner i CarerQol-7D (37)

~ O - Tillfredstallelse
== Jag far tillfredstallelse av att utféra mina vardande uppgifter.

Relationsproblem

CE;;} Jag har relationsproblem med vardtagaren/den jag vardar (han/hon ar valdigt
kravande; vi har kommunikationsproblem).

Mental halsa

O

Jag har problem med min egen mentala halsa (stress, radsla, nedstamdhet,
depression, oro over framtiden).

Dagliga livet

E@ Jag har problem att kombinera mina vardgivaruppgifter med mitt dagliga liv
(hushallsaktiviteter, jobb, studier, familj, fritidsaktiviteter).

% Ekonomiska problem
Jag har ekonomiska problem pa grund av mina uppgifter som vardgivare.

Hjalp av andra

/f)é Jag far hjalp att utféra mina uppgifter som vardgivare nar jag behover det (fran
familj, vanner, grannar eller andra).
Q? Egen halsa

TG

Jag har problem med min egen halsa (oftare sjuk, trotthet, fysiska akommory).

Utover CarerQol finns ett sjukdomsspecifikt instrument for att mata livskvaliteten hos
informella vardare; Scales measuring the Impact of Dementia on CARers (SIDECAR). SIDECAR &r
ett frageformular framtaget for att bland annat anvandas inom klinisk/social vardpraxis och
bestar av 39 pastaende(38). Till skillnad fran AD-5D och CarerQol dr SIDECAR inte preferens-
baserat och kan darfor inte anvandas for att skatta QALY och stalla i relation till kostnaderna.
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® Resultat av fas 2
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Figur A-1. Resultat av fas 2 (workshop i Ornskoldsvik) dar tva grupper (med represen-
tanter fran kommun, region och anhoriga) fick ange hur stor borda de ansag att olika
konsekvenser innebar under olika steg av demenssjukdomen (orange: hog borda, rod:
mycket hog borda, streckad/prickad: mellanhog borda)

Not: Figuren ar identisk med arbetsgruppernas satt att markera bérda. Det prickiga omradet bor tolkas som lika stor
borda och som streckade.
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