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Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

FOrord

Detta vardprogram ar en tredje upplaga, tidigare upplagor gavs ut under 2005 och 2011.

Vid uppdateringen har savél Socialstyrelsens nya nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom som Socialstyrelsens nationella strategi fér demenssjukdom tagits del av.

I denna upplaga har alla delar uppdaterats och framfor allt starkts utifran ny forskning. Ett
fokus har varit starkt stod till unga anhériga och utredning av personer med funktions-
nedsattning. Det har aven tillkommit omraden sadsom juridik, tandvard och kognitiva
hjalpmedel. Upplagan innehaller aven definitioner av kognitiv sjukdom enligt DSM-5.

Dokumentet belyser kognitiva sjukdomar med rekommendationer kring utredning och
behandling. Aven ansvarsfordelningen mellan primar- och specialistvard och kommunal vard
och omsorg beskrivs.

Namnet pa vardprogrammet har andrats fran Regionalt vardprogram Demens till Kognitiv
sjukdom.

Ungefar atta procent av alla svenskar 65 ar, och nastan halften av alla som ar 90 ar eller aldre
har en kognitiv sjukdom. Det ar av stor vikt att personer som har drabbats av kognitiv
sjukdom uppmarksammas i tid samt att behandling som har vetenskapligt stod satts in.

Slutsatserna i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och omsorg av personer med
demenssjukdom &r att varden och omsorgen maste bli personcentrerad och i hog grad &ven
inkludera narstaendes behov av stod.

Malet &r att all personal inom hélso- och sjukvarden och den kommunala omsorgen som
kommer i kontakt med personer med kognitiv sjukdom ska tillampa vardprogrammet.
Detta for att kunna initiera utredning, behandla enligt programmets riktlinjer samt
anpassa medicinsk vard, omvardnad och omsorg utifran patientens behov pa ett
kunskapsbaserat satt. I slutet av skriften finns lankar till flera av de instrument och
informationsblad som hénvisas till i programmet samt kriterier for de geriatriska
utredningsenheterna.

Stockholm januari 2019

Maria Mathé Lena Pomerleau
Ordférande och spesak Ordférande och spesak
inom specialitetsradet Geriatrik inom specialitetsradet Allméanmedicin

Johannes Blom

Ordférande Stockholms medicinska rad (SMR)
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Region Stockholm

Granskat och godkant av SMR den 6 december 2018.
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Stockholms Medicinska Rad (SMR) godkénde vardprogrammet den 6 december 2018.
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Inledning

Vardprogrammet baserar sig pa den etiska plattform som Prioritetsutredningen utgick ifran.
1. Méanniskovéardesprincipen. Alla manniskor har lika varde.

2. Behovs- eller solidaritetsprincipen. Resurserna bor satsas pa de omraden dar behoven ar
storst. Solidaritet innebar ocksa att man sarskilt beaktar behoven hos de grupper som
inte &r medvetna om sitt manniskovéarde, har mindre mojlighet &n andra att géra sina
roster horda eller att utnyttja sina rattigheter.

3. Kostnadseffektivitetsprincipen. Man bor efterstrava en rimlig relation mellan kostnader
och effekt, matt i férbattrad halsa och forhojd livskvalitet.

Varden av personer med kognitiv sjukdom faller ocksa inom prioriteringsutredningens
hogsta prioriterade niva, formulerad enligt foljande:

"Vard av livshotande akuta sjukdomar som utan behandling leder till invalidisering
eller for tidig dod. Vard av svara kroniska sjukdomar. Palliativ (lindrande) vard i
livets slutskede. Vard av manniskor med nedsatt autonomi.”

Vardegrunden uttrycks i lagstiftningen i socialtjanstlagen (2001:453), lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade (1993:387) och hélso-och sjukvardslagen (2017:30) som
har stdd i regeringsformen och Europakonventionen om skydd for de ménskliga
rattigheterna och de grundlaggande friheterna. De grundlaggande varderingarna som
uttrycks i lagstiftningen innebér att personer med kognitiv funktionsnedsattning och kognitiv
sjukdom:

« Skall fa sin integritet och sitt sjalvbestammande respekterat

 Skall fa tillgang till insatser pa jamlika villkor och att insatserna ar lattillgangliga
 Skall fa sina rattigheter respekterade

« Skall kunna kann sig trygga

« Inte far diskrimineras, till exempel uteslutas fran vard och omsorg p.g.a. kon, etnicitet,
alder eller diagnos

Malet for sjukvarden for de med kognitiv funktionsnedsattning eller kognitiv
sjukdom i Region Stockholm och Region Gotland &r ett effektivt omhéndertagande,
med tidig utredning och insattande av adekvata insatser, for att befrdmja patienters och
narstaendes formaga till ett vardigt och hanterbart liv. Detta gérs genom:

1. En effektiv vardprocess med samverkande vardorganisationer och hog medicinsk/klinisk
kvalitet tillganglig i hela lanet och for Region Gotland.

2. Tidig upptéckt och snabb utredning. Primarvardens roll betonas eftersom det ofta &ar dar
man fangar upp patienter med kognitiv paverkan. Geriatriken har huvudansvaret for den
utvidgade utredningen vid specialistenhet.

Regelbunden och sammanhallen uppféljning genom hela sjukdomsforloppet
Fler utredningar bor goras, som regel i dppenvard

Behandling med adekvata farmakologiska och icke farmakologiska metoder
Samverkan med kommunens aktorer i en sammanhallen vardkedja

Stod till patienter och narstdende

No ok w
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Anvandande av Indikatorer for vard och omsorg om personer med kognitiv funktions-
nedsattning eller kognitiv sjukdom enligt Nationella Riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom, Socialstyrelsen 2017.

Malet for varden av kognitiv sjukdom i kommunerna ar att skapa forutsattningar for
ett gott liv i gemenskap med narstaende och vanner sa langt och lange det ar mojligt. Genom
att arbeta mot samma mal med medicinsk utredning och behandling och omvardnads-
insatser kan forutsattningar skapas for att den sjuke pa ett positivt sitt ska kunna stanna i sin
hemmiljo. Nar annat boende blir nédvandigt skall det vara av hog kvalitet.

Bakgrund och terminologi

Redan i arbetet med det forra vardprogrammet som presenterades 2011 diskuterades ordet
demens. Det ar det vanligast forekommande ordet fér den grupp av sjukdomar som avses i
detta vardprogram och det finns en férdel med ett sddant valkant ord. Dock har det pa senare
tid ocksa blivit mer stigmatiserande, sjalva ordet betyder de ”utan” mens ”sinne”, och termen
"dement” blir saledes en nedsattande benamning for ndgon som ar langt gangen i sin sjuk-
dom. Det rader ocksa viss forvaxling ibland déar demens likstélls med Alzheimers sjukdom
vilket medfor att man pa sa satt missar det breda spektrum som dessa sjukdomar finns inom.
Sammantaget kan man séga att det finns fordelar och nackdelar med demens-begreppet men
att vi anser att nackdelarna ar fler. Detta medfor att vi i detta vardprogram har beslutat oss
for att byta ut ordet demens.

Kognitiv sjukdom — Demens

DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) ges ut av den amerikanska
psykiatriska foreningen APA (American Psychiatric Association) och anvands éver hela
varlden och den senaste versionen kom ut 2013 [1]. | den versionen anvands termerna
Kognitiv sjukdom och lindrig kognitiv funktionsnedsattning. Dessa tva termer ersatter da
demens och lindrig kognitiv stérning och tar ett storre grepp pa hela sjukdomspanoramat.
Kognitiv sjukdom och lindrig kognitiv funktionsnedsattning ska, i likhet med demens och
lindrig kognitiv stérning, ses som en beskrivning av funktionsnivan snarare an en specifik
sjukdom. Dessa tva begrepp ar paraplybegrepp och orsaken behdver specificeras. Termerna
uppfattas ej heller som lika stigmatiserande och satter den kognitiva svikten i fokus vilket ar
viktigt for den har gruppen. Dock ar de inte lika kdnda som Demens eller lindrig kognitiv
storning vilket kan medftra ett pedagogiskt problem. Kognitiv sjukdom motsvarar dock
demens och lindrig kognitiv funktionsnedsattning motsvarar lindrig kognitiv stérning. I vissa
fall har det motsvarande demensbegreppet satts inom parentes. | de fall da ordet demens
forekommer i ett namn (Demensférbundet) eller i en diagnoskod t ex finns sjalvklart ordet
med fortsattningsvis. Saledes kommer termen demens att finnas med i programmet.

Dock innehaller ej DSM-5 nagra egna koder for klassificering utan anvander sig av ICD-10
[2] vilket &r det system som vi anvander idag. | ICD-10 finns dock ingen kod for kognitiv
sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedséattning utan man anvander termerna demens
eller lindrig kognitiv storning. DSM-5 differentierar ocksa mellan "mojlig” och “sannolik”
kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning och aven svarighetsgraden

beaktas med graderingen ”lindrig”, "medelsvar” och “svar”. Dessa saknar ICD-10 koder och
differentieringen/svarighetsgraden bor saledes endast anvandas kliniskt.

Region Stockholm
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Anhorig — Narstaende

Termerna narstaende och anhdrig anvands idag flitigt inom varden men det rader viss
oenighet exakt vad som avses med respektive term. | den féreskrift som Socialstyrelsen kallar
"stod till anhoriga” gors en atskillnad dar anhdérig definieras som “den som vardar” och
narstaende definieras som ”den som blir vardad”. Dock har Socialstyrelsen ocksa en
termbank dar anhorig definieras som “person inom familjen eller bland de nédrmaste
slaktingarna” medan narstaende definieras som "person som den enskilde anser sig ha en
nara relation till”. I den kliniska vardagen anvands ofta termen narstaende som samlings-
namn pa bade familjemedlem/slakting och/eller nagon som star en nara vilket ar en mer
inkluderande definition.

I detta vardprogram kommer termen narstaende att anvandas genomgaende och da asyftas
“en person som den enskilde anser sig ha en nara relation till oavsett slaktskap eller familje-
band”. I ndgra enstaka fall kommer anhorig anvandas och da ar det framst i termer dar ordet
ingar sa som "Anhorigkonsulent”. Det avses dock alltid en person som den enskilde anser sig
ha en nara relation till oavsett slaktskap eller familjeband.

Hur vanligt ar kognitiv
sjukdom?

Det saknas entydiga uppgifter om hur manga personer i Sverige som har en kognitiv
sjukdom. Tidigare har man utifran demografi och prevalensberékningar uppskattat antalet
till ungefar 160 000 personer. Ny epidemiologisk forskning tyder pa att forekomsten av
kognitiv sjukdom har minskat bland de &ldsta. Det beror bland annat pa forbéattrade livsstils-
faktorer som till exempel resulterat i en minskad férekomst av stroke, vilket &r en riskfaktor
for utveckling av kognitiv sjukdom. Hogre utbildningsniva i befolkningen ar sannolikt en
annan bidragande orsak. Darfér uppskattas antalet personer med kognitiv sjukdom nu till
mellan 130 000 och 150 000. Skattningen inkluderar inte personer med lindrig kognitiv
funktionsnedséattning, som inte uppfyller de diagnostiska kriterierna pa kognitiv sjukdom.
Om man lagger till dessa personer ar antalet sannolikt mer &n 200 000. For Stockholms 1&an
innebar det att ca 40 000 personer har kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktions-
nedsattning, baserat pa att ca en femtedel av Sveriges befolkning bor i lanet.

Risken att insjukna i kognitiv sjukdom ¢kar med stigande alder. Atta procent av alla som &r
65 ar eller aldre och nastan hélften av alla som ar 90 ar eller aldre har en kognitiv sjukdom.
Varje ar insjuknar mellan 20 000 till 25 000 personer i en kognitiv sjukdom och ungefér lika
manga med kognitiv sjukdom dor. Antalet personer med kognitiv sjukdom kommer att 6ka
efter 2020, nar det stora antalet personer som foddes pa 1940-talet uppnar en hog alder.
Fram till 2050 forvantas antalet nastan fordubblas, vilket innebé&r en stor framtida utmaning
for samhallet [3].
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Kognitiva sjukdomar och
Lindrig kognitiv funktions-
nedsattning

Kognitiva sjukdomar hor till gruppen folksjukdomar och ar vanliga i de hogre aldrarna, men
forekommer dven hos yngre personer. | begreppet kognitiv sjukdom ingar att stérningen
skall vara bestdende och forvarvad, det vill sdga att den utgor en nedgang i intellektuell,
kanslomassig och praktisk kapacitet jAmfort med hur personen varit tidigare. Ett férlopp ska
finnas, dvs att symtomen tilltar 6ver tid. Diagnosen &r en konsensusdiagnos, det vill sdga att
det inte finns nagra enstaka konklusiva undersokningar (diagnostiska markorer) for att
faststalla kognitiv sjukdom. Detta innebér att en rad fakta om patienten, bade anamnestiskt
(berattelsen om patienten och sjukdomsutvecklingen) och fran olika undersokningar, méaste
samlas in och sammanvagas.

Lindrig kognitiv funktionsnedsattning

Lindrig kognitiv funktionsnedséattning kallas ibland ocksa Lindrig kognitiv storning, kognitiv
svikt eller Mild Cognitive Impairment (MCI).

En stdrre del av minnesmottagningarna i Stockholms Ian uppger numera att antalet personer
som far diagnosen lindrig kognitiv funktionsnedséattning 6kar. Anledningen till detta ar inte
helt klar men i takt med att vi lart oss identifiera olika kognitiva sjukdomar, att kunskapen
hos allmanheten dkar samt att majligheten till symtomlindring har blivit kand, soker manga
hjalp allt tidigare.

Definition

Nedan ges definitionen av lindrig kognitiv funktionsnedsattning enligt DSM-5 (se enskild
ruta). Den stora skillnaden mellan lindrig kognitiv funktionsnedsattning och kognitiv
sjukdom ar dess paverkan pa vardagen samt graden av nedséttning i de kognitiva
domaénerna. Ibland beror den sviktande kognitionen pa kand kroppslig sjukdom, psykiatrisk
sjukdom som depression, posttraumatiskt stressyndrom, utmattningssyndrom, lakemedel,
missbruk eller pa en pressad livssituation med 6kad stress och koncentrationssvarigheter.
Detta innebar da att man genom ratt behandling mojligtvis kan hava den kognitiva
funktionsnedséattningen, nagot som inte ar mojligt vid kognitiv sjukdom, och okar darfor
vikten av ratt diagnostik.

Det finns for narvarande ar 2018 ingen accepterad behandling av detta tillstand. Lakemedlen
avsedda for kognitiv sjukdom av alzheimertyp &r ej godkanda for behandling av lindrig
kognitiv funktionsnedsattning. Det ar for framtiden angelaget att utveckla metoder for att
identifiera de personer vars kognitiva storning beror pa att de haller pa att utveckla en
kognitiv sjukdom av alzheimertyp.

Hur vanlig ar lindrig kognitiv funktionsnedsattning?

I den berdkning som gors av socialstyrelsen uppskattar man antalet personer med lindrig
kognitiv funktionsnedsattning till 50 000—70 000 i Sverige [3].
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Prognos

Gruppen med denna diagnos ar heterogen och darfor ar det svart att uttala sig om nagon
generell prognos. Man bor alltid stka efter den bakomliggande orsaken for att se om det
finns ett behandlingsbart tillstdnd. For de personer dar man inte hittar ndgon annan
anledning kan man misstanka en kognitiv sjukdom. I en stor studie féljde man 4 300
individer med lindrig kognitiv funktionsnedsattning i mellan 3—10 ar och kunde da se att ca
32% av personerna konverterade till en demenssjukdom. Dock slar man fast att majoriteten
av personer inte konverterar men att risken ar storre an for personer utan lindrig kognitiv
funktionsnedséattning vilket gor tillstandet viktigt att upptacka [4].

Definition av Lindrig kognitiv funktionsnedsattning enligt DSM-5
(forkortad version)

A. Det finns beldgg for att det skett en markbar nedsattning av den kognitiva funktionsformagan fran
en tidigare funktionsniva inom en eller flera kognitiva domaner (komplex uppmarksamhet,
exekutiva férmagor, inlarning och minne, spraklig formaga, perceptuell-motorisk formaga eller
social kognition), vilket grundas pa:

1. Personen sjalv, en vélinformerad annan person eller kliniken har uppméarksammat att det skett
en markbar nedsattning av den kognitiva funktionsférmagan; samt

2. Det foreligger en méarkbar nedsattning av den kognitiva prestationsformagan, vilket i forsta
hand belagts med standardiserade neuropsykologisk testmetodik, eller om det inte kunnat
genomfdras, via annan kvantifierad klinisk utredningsmetodik

B. Den nedsatta kognitiva funktionsformagan begransar inte personens sjadlvstandighet i vardagliga
aktiviteter (d v s personen klarar komplexa instrumentella vardagligheter som att betala rakningar
eller ta lakemedel enligt foreskrift, men det kravs viss anstrangning, kompensatoriska strategier
eller anpassning)

C. Den nedsatta kognitiva funktionsformagan férekommer inte uteslutande i samband med delirium

Den nedsatta kognitiva funktionsformagan forklaras inte battre med nagon annan form av psykisk
ohélsa (t ex egentlig depression, schizofreni)

Specificera typ av bakomliggande sjukdomsorsak
- Alzheimertyp

- Frontotemporal typ

- Lewykroppstyp

- Vaskular typ

- Parkinsontyp

- Substansbruk/lakemedelsbruk

- Ospecificerad

Kognitiva sjukdomar
(Demenssjukdomar)

Det finns flera olika orsaker till kognitiv sjukdom och lindrig kognitiv funktionsnedsattning.
Dessa kan delas upp i:

* Priméardegenerativa orsaker (t ex Alzheimer, Lewybody, Parkinson och frontotemporal)

« Vaskuléra orsaker (t ex strategisk infarkt, subkortikal vaskular typ och bestaende skador
av blédningar)

Region Stockholm
-11 -



Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

e Sekundara orsaker (alkohol/subtanser och kognitiv sjukdom pga. Downs syndrom,
infektioner, icke behandlingsbara hjarntumérer, langvarig syrebrist, trauma,
normaltryckshydrocefalus osv)

Speciellt bland de aldre patienterna ar det inte ovanligt med blandformer t ex Alzheimer med
cerebrovaskular sjukdom.

Dessutom kan symtomen uppsta vid manga potentiellt botbara tillstdnd som t ex hormon-
och vitaminrubbning, lakemedelsbiverkan, forgiftningar, tumorer, infektioner, normaltrycks-
hydrocefalus samt vid psykiatriska sjukdomar som depression, bipolar sjukdom och andra
psykossjukdomar. Nedan féljer de diagnostiska kriterierna for olika typer av kognitiv sjuk-
dom enligt DSM-5 kortversionen. Till varje diagnos finns ocksa ett par kliniska tecken, vilket
ska ses som exempel pa hur sjukdomen kan uttrycka sig. Alla olika typer ar inte
representerade har och for fullstandig lista hanvisas till DSM-5 kortversionen [5].

Definition av Kognitiv sjukdom enligt DSM-5 (férkortad version)

A. Det finns beldgg for att det skett en signifikant nedsattning av den kognitiva funktions-
formagan fran en tidigare funktionsniva inom en eller flera kognitiva domaner (komplex
uppmarksamhet, exekutiva férmagor, inlarning och minne, spraklig formaga, perceptuell-
motorisk formaga eller social kognition), vilket grundas pa:

1. Personen sjalv, en vélinformerad annan person eller kliniken har uppméarksammat att det
skett en signifikant nedsattning av den kognitiva funktionsformagan; samt

2. Det foreligger en betydande nedsattning av den kognitiva prestationsférmagan, vilket i
forsta hand belagts med standardiserade neuro-psykologisk testmetodik, eller om det inte
kunnat genomforas, via annan kvantifierad klinisk utredningsmetodik

B. Den nedsatta kognitiva funktionsformagan begransar personens sjalv-standighet i vardagliga
aktiviteter (d v s personen behdver, som ett minimum, hjalp vid komplexa instrumentella
vardagligheter som att betala rdkningar eller ta lakemedel enligt foreskrift)

C. Den nedsatta kognitiva funktionsformagan forekommer inte uteslutande i samband med
delirium

D. Den nedsatta kognitiva funktionsformagan forklaras inte battre med nagon annan form av
psykisk ohalsa (t ex egentlig depression, schizofreni)

Specificera typ av bakomliggande sjukdomsorsak
- Alzheimertyp

- Frontotemporal typ

- Lewykroppstyp

- Vaskular typ

- Parkinsontyp

- Substansbruk/ldkemedelsbruk

- Ospecificerad

Symtomen maste ha funnits i minst sex manader innan diagnosen kognitiv sjukdom eller
lindrig kognitiv funktionsnedsattning kan sattas, enligt ICD 10 [2].
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Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv

funktionsnedsattning, Alzheimertyp
(Alzheimers demens)

Diagnostiska kriterier
A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning ar uppfylida.

B. Smygande debut och gradvis progredierande funktionsférsamring inom en eller flera
kognitiva doméner (for kognitiv sjukdomsdiagnos maste minst tva domaner vara
paverkade)

C. Kriterierna for antingen sannolik eller mdjlig Alzheimers sjukdom ar uppfyllda enligt
foljande:

FOr kognitiv sjukdom

Sannolik Alzheimertyp diagnostiseras om nagot av foljande foreligger, i annat fall ska
mojlig Alzheimertyp diagnostiseras

1. Belagg fran familjeanamnes eller genetisk analys for forekomst av genmutation som
orsakar Alzheimers sjukdom

2. Samtliga tre foljande foreligger:
A. Klara belagg for forsémring av inlarning och minne och férsamring inom minst en
annan kognitiv doman (grundat pa ingaende anamnes eller upprepade
neuropsykologiska testtillfallen)

B. Jamnt progredierande, gradvis férsamring av kognitiva funktioner utan utdragna
platder i processen

C. Inga belégg for blandad etiologi (d v s franvaro av annan neurodegenerativ eller
cerebrovaskular sjukdom eller ndgon annan neurologisk, psykisk, eller systemisk
sjukdom eller tillstand som sannolikt bidrar till den kognitiva
funktionsnedsattningen)

For lindrig kognitiv funktionsnedsattning

Sannolik Alzheimertyp diagnostiseras om det finns belagg fran familjeanamnes eller
genetisk analys for forekomst av genmutation som orsakar Alzheimers sjukdom.

Mojlig Alzheimertyp diagnostiseras om det saknas beldgg fran familjeanamnesen eller
genetisk analys for forekomst av genmutation som orsakar Alzheimers sjukdom, och om
samtliga tre nedanstaende kriterier ar uppfyllda:

1. Klara belagg for férsamring av inlarning och minne.

2. Jamnt progredierande, gradvis forsamring av kognitiva funktioner utan utdragna plataer
I processen

3. Inga belagg for blandad etiologi (d v s franvaro av annan neurodegenerativ eller
cerebrovaskular sjukdom eller ndgon annan neurologisk, psykisk, eller systemisk
sjukdom eller tillstand som sannolikt bidrar till den kognitiva funktionsnedséattningen)

A. Stdrningen forklaras inte battre med cerebrovaskular sjukdom, annan
neurodegenerativ sjukdom, effekter av ndgon substans, eller med nagon annan
psykisk, neurologisk eller systemisk sjukdom
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Tidig debut (under 65 ar vid debuten)

» Minnesstorning och/eller exekutiv svikt ar det vanligaste tidiga symtomet samt
snabbare forlopp

Sen debut (6ver 65 ar vid debuten)
« Kiliniska tecken som nedan men med langsammare forlopp

Atypisk eller blandad typ

« Symtombild som talar fér kognitiv sjukdom av alzheimertyp, men symtom och
utbredning visar samtidig relevant cerebrovaskular skada

Kliniska tecken (alla tecken behdver inte finnas med)
« Smygande debut

« Svarigheter att minnas namn och handelser

« Koncentrationssvarigheter

o Sprakstorningar

» Nedsatt orienteringsformaga

« Depressiva symtom kan férekomma, inte minst i bérjan

« Temporoparietala symtom som apraxi, sprakstorning, forsamrad perception och
storningar i exekutiva funktioner (abstrakt tankande och problemldsning)

» Beteendestdrning (dock vanligare senare i skedet)

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv

funktionsnedsattning, Vaskulartyp
(Vaskular demens, VaD)

Diagnostiska kriterier
A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning ar uppfyllda
B. Den kliniska bilden talar for vaskuléar etiologi, vilket indikeras av nagondera av foljande
1. Debuten av den kognitiva funktionsnedsattningen har tidsméssigt samband
med en eller flera cerebrovaskuléra insulter

2. Det finns belagg for en pafallande nedsattning av formagan till komplex
uppmarksamhet (inkluderat bearbetningshastighet) och frontalexekutiv
funktionsférmaga

C. Anamnes, status och/eller hjarnavbildning ger belagg for forekomst av cerebrovaskular
sjukdom som beddms vara en tillracklig forklaring till de neurokognitiva
funktionsproblemen

D. Symtomen forklaras inte battre med ndgon annan form av hjarnsjukdom eller systemisk
sjukdom
Sannolik vaskular kognitiv sjukdom diagnostiseras om ett av foljande foreligger; i
annat fall ska mojlig vaskuléar kognitiv sjukdom diagnostiseras:

1. Hjarnavbildning visar signifikant parenkymskada som tillskrivs cerebrovaskuléar
sjukdom, vilket stéder de kliniska kriterierna
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2. Debuten av kognitiv sjukdom har néara tidssamband med en eller flera dokumenterade
cerebrovaskulara insulter

3. Saval kliniska som genetiska belagg (t ex autosomalt dominant cerebral arteriopati med
subkortikala infarkter och vitsubstanspatologi) for forekomst av cerebrovaskular
sjukdom

Mojlig vaskular kognitiv sjukdom diagnostiseras om de kliniska kriterierna ar
uppfyllda, men hjarnavbildningen har ej kunnat genomféras och nagot tidsmassigt samband
mellan den kognitiva sjukdomen och en eller flera dokumenterade cerebrovaskulara insulter
har inte kunnat belaggas.

Kliniska tecken (alla tecken behover inte finnas med)
» Fluktuerande symtom

+ Ibland pl6tslig debut

» Ofta trappstegsliknande forlopp, men kan vara kontinuerligt som vid kognitiv sjukdom
av alzheimertyp

» Neurologiska bortfallssymtom vanliga (strokesymtom)

» Flerasubgrupper: t ex multiinfarkt och subkortikal vaskular typ. Diagnos Vaskular
demens, ospecificerad (FO1.9) kan anvandas vid osdkerhet om specifik vaskular orsak [2]

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv

funktionsnedsattning, Frontotemporal typ
(frontallobsdemens, FTD)

A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedséattning ar uppfyllida
B. Smygande debut och gradvis progredierande funktionsférsamring
C. Antingen (1) eller (2)
1. Beteendepaverkan:
a. Avhammat beteende
- Apati eller troghet
- Forlust av formaga till sympati eller empati

- Persevererande, stereotyp eller tvangsmassigt ritualiserat beteende
- Hyperoralt beteende och férandrade matvanor

b. Betydande forsamring av social kognition och/eller exekutiva formagor
2. Paverkan pa spraklig formaga:
a. Betydande forsamring av spraklig formaga i form av minskat tal, svarigheter att
finna ord eller benamna saker, svarigheter med grammatik eller ordforstaelse

D. Inlarning och minne samt perceptuell-motorisk formaga relativt intakt

E. Stdrningen forklaras inte battre med cerebrovaskular sjukdom, annan neuro-degenerativ
sjukdom, effekter av nagon substans, eller med nagon annan psykisk, neurologisk eller
systemisk sjukdom
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Sannolik frontotemporal kognitiv sjukdom diagnostiseras om nagot av féljande
foreligger; i annat fall ska mojlig frontotemporal kognitiv sjukdom diagnostiseras:

1. Belagg fran familjeanamnes eller genetisk analys for forekomst av genmutation som
orsakar frontotemporal kognitiv sjukdom

2. Belagg for signifikanta frontallobs- och/eller temporallobsforandringar via
hjarnavbildning

Mojlig frontotemporal kognitiv sjukdom diagnostiseras om det saknas belagg for
forekomst av genmutation som orsakar frontotemporal kognitiv sjukdom, och hjarnav-
bildning har ej genomforts.

Kliniska tecken (alla tecken behover inte finnas med)
» Hjarnskadan sitter i de framre delarna av hjarnan
« Debuterar vanligen fore 70 ars alder

» Kanslomassig avtrubbning, apati, nedsatt initiativformaga, nedsatt empatisk formaga
och bristande sjukdomsinsikt

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv

funktionsnedsattning, Lewykroppstyp
(Lewybodydemens, LBD)

A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning ar uppfyllda
B. Smygande debut och gradvis progredierande funktionsforsamring

C. Kombinationen av kdrnsymtom och sjukdomstecken och associerade diagnostiska
symtom och sjukdomstecken talar for antingen sannolik eller mdjlig kognitiv sjukdom
med Lewykroppar

Vid sannolik kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning med
Lewykroppar uppvisar personen tva karnsymtom och sjukdomstecken, eller ett associerat
diagnostiskt symtom eller sjukdomstecken tillsammans med ett eller flera karnsymtom och
sjukdomstecken. Vid mojlig kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktions-
nedsattning med lewykroppar uppvisar personen endast ett kirnsymtom eller
sjukdomstecken, eller ett eller flera associerade diagnostiska symtom och sjukdomstecken.

1. Karnsymtom och sjukdomstecken:
a. Kognitiva funktioner fluktuerar med patagliga variationer i uppméarksamhet och
skarpa
b. Aterkommande visuella hallucinationer som &r verklighetstrogna och detaljerade

Parkinsonistiska drag som utvecklats efter att den kognitiva funktionsnedsattningen
blivit markbar

2. Associerade diagnostiska symtom och sjukdomstecken:

a. Uppfyller kriterierna for stort beteende under REM-s6mn
b. Uttalad neuroleptikakanslighet

D. Storningen forklaras inte battre med cerebrovaskuléar sjukdom, annan
neurodegenerativ sjukdom, effekter av ndgon substans, eller med nagon annan psykisk,
neurologisk eller systemisk sjukdom
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Kliniska tecken (alla tecken behover inte finnas med)
* Symtomen kan forvarras av neuroleptika som ska undvikas
» Extrapyramidala stérningar som paminner om Parkinsons sjukdom
¢ Fluktuerande vakenhet
e Hallucinationer
* REM sdmnstrérning
 Visuospatiala svarigheter
» Oftast bevarad minnesfunktion tidigt i forloppet
» De kognitiva symtomen kommer oftast ett ar fore de motoriska symtomen

* OBS! 2017 utkom nya konsensuskriterier for Lewybodydemens, dessa finns
med som bilaga till detta dokument

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv

funktionsnedsattning, Parkinsontyp
(Parkinsondemens)

A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedséttning ar
uppfyllda

B. Storningen utvecklas under pagaende Parkinsons sjukdom

9

Debuten ar smygande och funktionsférsamringen ar gradvis progredierande
D. Sjukdomsbilden kan inte tillskrivas ndgot annat medicinskt tillstdnd och forklaras inte
battre med nagon annan form av psykisk ohéalsa

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning, sannolikt av
Parkinsontyp diagnostiseras om saval (1) som (2) ar uppfyllda.

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning, mojligen av
Parkinsontyp diagnostiseras om (1) eller (2) &ar uppfylit.

1. Inga beldgg for blandad etiologi (d v s annan neurodegenerativ eller cerebrovaskular
sjukdom, liksom nagon annan neurologisk, psykisk eller systemisk sjukdom som
sannolikt kan ha bidragit till den kognitiva funktionsnedséattningen, foreligger ej)

2. Debuten av Parkinsons sjukdom intraffade fore debuten av de neurokognitiva
funktionsnedsattningarna

Kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv
funktionsnedsattning, substans/
lakemedelsbetingad (exempelvis Alkoholdemens)

A. Kriterierna for kognitiv sjukdom eller lindrig kognitiv funktionsnedsattning ar uppfyllda

B. De neurokognitiva funktionsnedsattningarna forekommer inte enbart i samband med ett
pagaende delirium och kvarstar bortom den forvantade varaktigheten av intoxikation
och akut abstinens
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C. Den aktuella substansen eller lakemedlet har formagan att orsaka de neurokognitiva
funktionsnedsattningarna. Tiden och omfattningen av substansbruket ar tillréackligt for
att dessa neurokognitiva funktionsnedsattningar ska kunna uppkomma

D. Forloppet av de neurokognitiva funktionsnedsattningarna har tidsmassigt samband med
bruk respektive icke bruk av aktuell substans-/lakemedel (t ex funktions-svarigheterna
forblir oférandrade eller forbattras efter en period utan bruk av aktuell
substans/lakemedel)

E. Sjukdomsbilden kan inte tillskrivas nagot annat medicinskt tillstand och forklaras inte
battre med nagon annan form av psykisk ohalsa

OBS! I enlighet med de nationella riktlinjerna bor man forsoka efterstrava minst 2 manaders
nykterhet innan en utredning initieras.

Ospecificerad kognitiv sjukdom (Demens utan narmare
specifikation, UNS)

Den har kategorin anvands néar den kliniska bilden praglas av symtom pa kognitiv sjukdom
som orsakar kliniskt signifikant lidande eller férsamrad funktion socialt i arbete eller inom
andra viktiga funktionsomraden men dar kriterierna inte ar helt uppfyllda for nagon av de

specificerade sjukdomarna inom gruppen av kognitiva sjukdomar.

Kognitiv funktionsnedsattning vid kronisk

psykossjukdom, hjarnskador liknande

I denna grupp finns de som ej har degenerativ hjarnsjukdom som orsak till funktionsned-
sattningen men kommer till utredning och till sarskilda boenden pa ungefar samma satt.
Behandlingen maste vara individuell och omvardnadsbehovet kan vara mycket olika.
Tillstdndet progredierar inte pad samma satt som vid de degenerativa sjukdomarna och
varden blir darfér mycket langvarig. Patienternas behov av kontinuitet ar mycket stort,
liksom behov av medicinsk och psykiatrisk kompetens.

Aktuell svarighetsgrad

Nar diagnosen &r stélld bor man forsoka specificera aktuell svarighetsgrad enligt foljande:

e Lindrig: Svarigheter med instrumentella vardagligheter som hushallsbestyr och hantera ekonomin
e Maedelsvar: Svarigheter med grundldggande aktiviteter i vardagen som att dta och kla pa sig

e Svar: Helt beroende av omhandertagande

Dock finns det ingen kodning for svarighetsgraden utan detta bor framst beaktas kliniskt.
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Kodtabell for ICD-10*

Diagnos enligt ICD-10 Kod ICD-10
Lindrig kognitiv Storning F06.7
Demens vid Alzheimers sjukdom (AD) med tidig debut F00.0 G30.0
Demens vid Alzheimers sjukdom (AD) med sen debut F00.1 G30.1
Demens vid Alzheimers sjukdom, atypisk eller blandad typ F002 G30.8
Vaskuldr demens F01.09
Frontotemporal demens F02.0 G31.0
Lewybodydemens F02.8 G31.8A
Demens vid Parkinsons sjukdom F02.3 G20.9
Alkoholdemens F10.7
Demens utan narmare specifikation (UNS) F03.9

*DSM-5 har inga egna koder utan anvander ICD-10

Yngre personer med
kognitiv sjukdom

Antalet yngre, under 65 ar, med kognitiv sjukdom i Stockholms l&an uppskattas till ca 2 000.
Antalet nyinsjuknade per ar ar ca 200 och ar litet jamfort med det totala antalet nyin-
sjuknade i kognitiv sjukdom (ca 5 000). En del av dessa yngre har arftliga former av kognitiv
sjukdom. Vi rekommenderar utredning av alla yngre tidigt i sjukdomen. Den ska férutom
klinisk undersokning och anamnes innehalla en magnetkameraundersokning med frage-
stallning enligt demensprotokollet. Ibland utférs FDG PET for att studera energiom-
sattningen av hjarnan, blod- och likvoranalyser for att ytterligare starka diagnostiken och
belysa funktionsnedsattningen.

De storsta svarigheterna med differentialdiagnostiken har man da patienterna befinner sig
tidigt i sjukdomsforloppet och/eller ar relativt unga. Detta darfor att kognitiva symtom hos
personer under 65—70 ar kan orsakas av manga andra faktorer an kognitiv sjukdom,
samtidigt som symtomen ofta ar otydliga. Dessa patienter behéver genomga noggranna
neuropsykologiska och logopediska tester. Stora svarigheter finns att sarskilja mellan
symtom vid kognitiv sjukdom och symtom vid t ex depression, angest och utmattnings-
syndrom.

Dessutom ar det av mycket stor vikt att utreda dessa yngre patienter eftersom en korrekt
behandling och ett korrekt omhandertagande ar oerhort viktigt for dem sjalva och deras
narstaende. DA de ofta forvarvsarbetar finns ett stort behov av samarbete med
Forsakringskassan, Arbetsformedlingen och arbetsgivare for att hjalpa patienterna att
hantera sina kognitiva svarigheter. Program for utveckling av stod och hjélp vid kognitiv
nedséattning ar nodvandigt att ta fram. Dessa yngre patienters barn har en mycket svar
situation och har sarskilt behov av speciellt stod, allt fran genetisk radgivning till
samtalsgrupper [6].
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Enligt bestammelsen i socialtjanstlagen (2001:453) skall stodet till narstdende anpassas aven
till personer under 65 ar. | detta arbete maste hela socialtjansten involveras och natverk
byggas for att samordna stodet till yngre narstdende mellan socialtjansten och halso- och
sjukvarden. Ett exempel kan vara att barn till foraldrar med kognitiv sjukdom far traffa barn i
samma situation.

Det relativt laga antalet yngre med kognitiv sjukdom, och de stora krav dessa utredningar
stéller, leder till att det ar rimligt att utredningarna sker pa hogspecialiserade enheter med
stora samlade resurser med redan etablerad kunskap om denna patientgrupp.

Utlandsfodda med kognitiv
sjukdom

I dagens mangkulturella samhalle finns ett stort antal personer som ej ar fodda i Sverige som
har en kognitiv sjukdom och man beraknar att siffrorna kommer att fordubblas inom 20 ar.
For de som kommer fran ett annat land &n de nordiska tillkommer en extra dimension. De
har ofta svart att gora sig forstadda eller uttala sina dnskningar. Sprak man lart sig i vuxen
alder paverkas i storre utstrackning an barndomsspraket. Spraken kan inledningsvis blandas
ihop och allt eftersom den kognitiva sjukdomen utvecklas forlorar man det senast inlarda
spraket allt mer.

Vid kognitiv utredning av personer med inga eller sma kunskaper i det svenska spraket bor
en auktoriserad tolk deltaga. Tolken ska inte traffa personen den ska tolka for innan
utredningen och det ar viktigt att sjukvardspersonalen har ett samtal med tolken innan
utredningen startar, for att komma dverens om tolksituationen samt undvika att information
utbyts utan att sjukvardspersonal ar narvarande. Om personen har en lag utbildningsniva
och/eller annan kulturell bakgrund bor sjukvarden anvanda skattningsinstrumentet RUDAS
(The Rowland Universal Dementia Assement Scale) [7] istallet for annan kognitiv screening
som gj justerar for lag utbildning och/eller annan kulturell bakgrund.

Intellektuell funktions-
nedsattning och kognitiv
sjukdom

Intellektuell funktionsnedsattning

Tidigare anvandes begrepp som begavnings- eller forstandshandikapp. | diagnostiska
sammanhang anvands numera psykisk utvecklingsstorning eller intellektuell funktions-
nedsattning. Intellektuell funktionsnedséattning &ar det begrepp som i dag anvands
internationellt och pa liknade satt talar man i andra sammanhang om fysisk funktions-
nedsattning och kognitiv funktionsnedsattning.

Region Stockholm
-20 -



Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

Personer med intellektuell funktionsnedsattning ar en mycket heterogen grupp. Utdver
intellektuell funktionsnedsattning har manga aven andra funktionsnedséattningar, som till
exempel rorelsenedséattning, cerebral pares, diagnos inom autismspektrum, epilepsi eller en
syn- eller horselnedséattning. Det finns olika grader av intellektuell funktionsnedséattning,
som innebaér allt fran en mycket svar funktionsnedsattning, till att personen med visst stod
kan leva ett sjalvstandigt liv.

Gemensamt for dessa personer ar hogre sjuklighet och 6kad sarbarhet med mindre
marginaler for att klara ytterligare pafrestningar, speciellt vid flerfunktionsnedsattning.
Denna samsjuklighet medfér komplexa vard- och omsorgsbehov som ska tillgodoses
gemensamt av landstingets och kommunens akttérer. Darfor behovs 6kad kunskap om
samsjuklighetens konsekvenser hos samtliga involverade i personens vard- och omsorgs-
process, inklusive beslutsfattare och handlaggare. Detta avsnitt fokuserar enbart pa den
kognitiva sjukdomsaspekten hos de med intellektuell funktionsnedsattning.

Okad risk for kognitiv sjukdom vid
intellektuell funktionsnedsattning

Personer med intellektuell funktionsnedsattning har till foljd av battre medicinering, hjalp-
medel och god omvardnad langre livslangd an tidigare. Hur personer med intellektuell
funktionsnedsattning aldras ar hogst individuellt. Med stigande alder 6kar risken att
insjukna i kognitiv sjukdom, det galler saval for personer med intellektuell funktions-
nedsattning som resten av befolkningen. Malgruppen har dessutom storre risk an andra att
drabbas av kognitiv sjukdom och med debut i yngre alder [8].

Kognitiv sjukdom vid intellektuell
funktionsnedsattning har vissa sardrag

Symtom som hos andra ofta kommer senare i sjukdomsutvecklingen kan vara ett tidigt
tecken pa kognitiv sjukdom hos personer med intellektuell funktionsnedsattning. Personen
kan t ex bli tillbakadragen, fa humorsvangningar, drabbas av inkontinens, fa samre formaga
att klara sig i dagliga aktiviteter (t ex vid hygien, kladsel, hushallssysslor). Personer med
intellektuell funktionsnedsattning brukar daven fa stord dygnsrytm relativt tidigt i
sjukdomsforloppet.

Vem ansvarar for utredningen av kognitiv
sjukdom vid intellektuell funktions-
nedsattning?

Personer med intellektuell funktionsnedsattning bor framst utredas i sin narmiljo dar
personen ar kdnd sedan tidigare. Att upptécka kognitiv sjukdom vid intellektuell
funktionsnedsattning forsvaras av att personens kognitiva forméagor redan ar nedsatta fran
borjan. | och med att forméagan att gora sig forstadd ar begransad stalls 6kade krav pa
omgivningen att kompensera for detta och bidra med information.

Huslakaren eller huslakarmottagningen dar den enskilde ar listad ansvarar primart for
utredningen. Kommunens halso- och sjukvard (sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut),
LSS-boende, daglig verksamhet och nérstaende bor bidra med underlag. Exempelvis kan
boendepersonal och narstdende delge ansvarig lakare och andra aktorer en levnads-
beskrivning och en checklista som beskriver personens funktions- och aktivitetsniva. Om
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personen varit i kontakt med landstingets habiliteringsverksamhet kan dven de bidra med
underlag t ex journalutdrag. Vid behov kan specialiserad minnesenhet konsulteras. Med
hansyn till malgruppens samlade sjukdomsbild bor man dock beakta om vissa under-
sokningar bér undvikas, t ex rontgen av hjarnan, for att inte skapa obehag och stress for den
enskilde.

Kartlaggningsverktyg vid intellektuell
funktionsnedsattning

Utredning av kognitiv sjukdom har lange forsvarats av att specifika diagnostiska instrument
vid intellektuell funktionsnedsattning saknats. | dag finns sarskilda verktyg for screening och
utredning som har utvecklats och bor anvandas vid utredning for malgruppen.

Tidiga tecken ar ett exempel pa kartlaggningsverktyg som kan anvandas vid intellektuell
funktionsnedséattning. Kartlaggning ska startas nar personen befinner sig i en stabil fas i livet
Lamplig alder beror pa graden av intellektuell funktionsnedsattning. Vid Downs syndrom bor
forsta kartlaggningen ske vid 35 ar. Darefter gors en arlig uppfoljning i forsta hand av
personal pa LSS-boende. Mer information om Tidiga tecken finns pa Svenskt
Demenscentrums hemsida. www.demenscentrum.se

Bo kvar hemma

Den som utvecklar kognitiv sjukdom och bor i en LSS-gruppbostad bor inte behdva flytta till
ett dldreboende. Daremot kan flytt ibland vara nédvandig. Byte av bostad gor att personen i
regel forsamras och pa ett ordinéart dldreboende har personalen séallan kunskap om hur man
stottar personer med intellektuell funktionsnedsattning. Anpassning av bostadsmiljon kan
bidra till att underlatta i vardagen.

Kognitiv sjukdom vid Downs syndrom

Medellivslangden for personer med Downs syndrom har 6kat dramatiskt till for narvarande
60 ar tack vare medicinsk behandling av bl.a. hjartfel, epilepsi, amnesomsattningsrubbningar
och psykiatriska symtom samt en battre omvardnad. Manga utvecklar kognitiv sjukdom av
alzheimertyp eftersom de har en extra kromosom 21 vilket kodar for det protein som tros
vara en av huvudorsakerna till Alzheimers sjukdom. Nya uppskattningar talar for att ca 5%
har kognitiv sjukdom vid 40-ars alder och ca 50% vid 60-ars alder. Erfarenheten visar att
kognitiv sjukdom har ett tre ganger snabbare forlopp vid Downs syndrom. Inom halsovarden
ar det svart pa endast kliniska grunder och fragor skapa en uppfattning runt svarigheterna
hos patienter med Downs syndrom. Det ar darfér mycket viktigt att tillvarata beréattelsen hos
narstaende och personal. Utredningen kan ske inom primarvarden med konsultation pa
specialistmottagning. Man skall ocksa strava efter att undvika evighetsmedicinering. Varje
insats och varje insatt medicinering ska utvarderas noga. Individer med Downs syndrom mar
bast av att fa bo kvar i samma boende, men personalen behdver mer resurser bade vad galler
utbildning, handledning och omvardnad [8].
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Akut konfusion

Definition
Konfusion ar en akut stérning av medvetandet (d v s grumlad formaga att uppmarksamma
omgivningen med minskad formaga att fokusera, vidmakthalla eller skifta uppmarksamheten) med
forandringar av kognition och perception. Stérningen utvecklas under kort tid (vanligen timmar eller
dagar) och tenderar att fluktuera under dygnets lopp. Den har en utlésande orsak.

Punkt 1 och 2 samt 3 eller 4 kréavs for diagnos enligt Confusion Assessment Method, CAM [9].

1. Akut debut och fluktuerande férlopp

2. Storning i uppmarksamhet (har svart att fasta uppmarksamheten)

3. Splittrad tankeférmaga (osammanhangande eller irrelevant tal)

4. Forandrad medvetandegrad/vakenhetsgrad (6verkanslig, dasig, medvetslos)

Hur vanlig ar konfusion?

Upp till 30% av patienterna inom slutenvarden drabbas, morkertalet &r dock stort.
Tillstdndet &r allvarligt med hég morbiditet och mortalitet. Alla kan drabbas men hog alder
och svaghet 6kar risken, t ex vid kognitiv sjukdom. Stora variation i frekvens och incidens har
rapporterats. Utan riskfaktorer ar forekomsten hos personer 6ver 65 ar beraknad till 5—10%.
I riskgrupperna har olika studier visat motsvarande siffror pa 25—50%. Halften av de
konfusoriska patienterna diagnostiseras aldrig (inklusive de som far felaktig diagnos). Detta
betyder att pa sjukhusen och dldreboendena vistas ett flertal manniskor som lider av ett
plagsamt och allvarligt tillstand, vilket — om det uppméarksammas — ofta kan botas eller
lindras. Om inte, leder konfusion i 10—30% av fallen till doden och lika ofta till langvarig
institutionalisering enligt flera undersdkningar.

Riskfaktorer och orsaker

De viktigaste riskfaktorerna ar hog alder, kognitiv svikt, kognitiv sjukdom, stroke, syn- eller
horselnedséattning, tidigare konfusionsepisoder, hogt lakemedels- eller alkoholintag,
depression och angest, somnbrist samt stora och stokiga vardmiljoer.

En mangd olika orsaker kan utlsa konfusion. De flesta sjukdomar kan utlosa konfusion,
sarskilt hos kénsliga individer, och i alla aldrar. Den utlésande faktorn hos yngre ar vanligen
ett stort trauma medan en mindre belastning kan utldsa konfusion hos aldre, i synnerhet
bland dem med kognitiv storning eller kognitiv sjukdom.

Trauma sasom fallskador och operationer samt infektioner ar de vanligaste orsakerna. Aven
hjartinfarkt, stroke, undernaring, intorkning, urinstdmma och forstoppning ar vanliga,
liksom ogynnsam effekt av lakemedel (bland andra lakemedel med antikolinerga
biverkningar, lugnande lakemedel, smartstillande lakemedel, antiepileptiska lakemedel,
steroider), depression och krisreaktioner vid narstaendes dod eller sjukdom samt
miljoférandring.
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Om konfusion - Symtombild

Den konfusoriske patienten befinner sig i ett inre kaos med bristande férméaga att orientera
sig och forsta omgivningen och andras beteenden. Detta leder antingen till avskarmning
(hypoaktivitet) eller rastloshet med angest och aggressivitet (hyperaktivitet), ofta
omvéxlande med varandra. S6mn- och vakenhetscykeln &r stérd. Patienten misstolkar ofta
verkligheten och kan ha hallucinationer. Tanke- och talférmagan blir ofta splittrad och
oorganiserad. Ibland kan skakningar, stelhet eller slapphet uppsta.

Hyperaktiv

Hypoaktiv

Vandrar runt, rastlos, plockig
Lag impulskontroll

Mer franvarande
Langsam, ofta lugn

Verbala aktiviteter

Mumlar for sig sjalv
Undviker 6gonkontakt

Snabba kast i uppmarksamhet
Oro och rastloshet

Minskad aktivitet
Ligger stilla i sdngen

Utatagerande
Aggressiv, oférstaende, hotfull

Oupptackta hallucinationer
Angest, obehag

Agerar planlost och oforutsett

Vill inte ata eller dricka

Véander pa dygnet

Drar sig undan

Besvarar ingen

Behandling

Behandlingen vid konfusion ar flerfaldig. Behandlingsstrategin bor ske i tre steg. Forsta
steget ar kausal behandling, medicinska orsaker som ligger bakom maste atgardas. Steg tva
ar god omvardnad. Steg tre ar lakemedelsbehandling, d v s i sista hand. Justering av aktuella
lakemedel, insattning av antibiotika, smartbehandling och eventuella sémnmedel tillhor steg
ett.

For screening av konfusion och kognitivnedsattning finns bedémningsinstrument 4AT.
Vid >1 poing finns indikation pa akut konfusion. Vid tveksamhet mellan akut konfusion och
kognitiv sjukdom, behandlas konfusion forst.

Manga patienter med konfusion skrivs ut innan de ar helt aterstallda. Om konfusion kvarstar
under flera manader bor eventuellt underliggande kognitiv sjukdom utredas.
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Omvardnad

Bemétande - Gott bemotandet och omhandertagandet ar av storsta vikt. Kommunicera
Kommunikation enkelt och tydligt. Ge ett besked at gangen. Samtala sa att det som sags
inte misstolkas, skapar fantasier eller uppfattas som konspiratoriskt eller
hotfullt. Undvik on6dig konfrontation.

Mansklig narvaro Uppmana narstaende att gora patienten sallskap. De narstaendes narvaro
har ofta stor betydelse och underlattar darmed for alla parter.

Glaségon/Horapparat Se till att patienten anvander sina glaségon och hdrapparat. Valputsade
glasdgon och en fungerande hérapparat underlattar att intrycken tolkas
ratt.

Orientera — Reorientera Reorientering handlar om att hjalpa patienten att férsta sammanhanget

och att bli reorienterad till tid, plats, situation och person samt att flytta
fokus fran eventuella synvillor och hallucinationer.

Mobilisering/Sitta uppe Dagliga promenader och att fa sitta upp i sdngen hjalper patienten att
orientera sig i miljon till skillnad mot att ligga och titta i ett vitt tak.

Somn - Vila Normalisera dygnsrytmen &r viktigt. Storningar i somnmaonstret kan vara
ett tidigt tecken pa att ett konfusionstillstand haller pa att utvecklas. God
somn har darfor stor betydelse for att forebygga och lindra konfusions-
tillstand. Vid konfusion kan man ofta se en symtomforstarkning kvallar och
natter med 6kad oro och torningar i tids-, rums- och personuppfattningen.
Nattpersonalens observationer ar viktiga.

Niring/Vatskebalans och Se till att den sjuke far tillrackligt med vatska och naring och att naturliga
Tarm/Blasa kroppsfunktioner fungerar. Mat och tryck bor registreras och
bladderscanning kan bli aktuellt.

Skyddsatgarder

En atgard anses som skyddsatgard forutsatt att patienten samtycker till atgarden och syftet
med atgarden ar att skydda, stodja eller hjalpa patienten. Tvangs- och begransningsatgarder
ar enligt gallande regelverk inte tillatet i varden. Undantag finns for nédvarnssituationer.

Diagnoskod ICD-10 for konfusion (delirium)

Diagnos Kod i ICD-10
Delirium utan underliggande demenssjukdom F05.0
Delirium med underliggande demenssjukdom FO5.1
Annat specificerat delirium F05.8
Delirium, ospecificerat FO05.9
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BPSD

Beteendemaéssiga och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD) &r vanliga nar formagan
att forsta och tolka det som hander blir allt mer nedsatt. BPSD innefattar psykiska symtom
som angest och nedstamdhet, psykotiska symtom som hallucinationer och vanfore-
stallningar samt beteendestdrningar som aggressivitet, agitation, passivitet, rastléshet och
vandrande. Symtomen kan variera och beror pa flera olika orsaker.

Manga symtom &ar reaktioner pa ej individanpassat bemdotande eller att den sjuke tolkar
bemotandet felaktigt. Dessa personer ar ocksa p g a sjukdomen mer stresskansliga och
reaktionerna kan darmed vara helt adekvata ur deras synvinkel. God omvardnad och en val
fungerade vardmiljo ar grunden men i vissa situationer ar medicinering ndédvandig.
Lakemedelsbehandlingen maste liksom omvardnadsatgarder utvarderas noggrant. Det ar
den sjukes valbefinnande och livskvalitet som satter betyg pa vardens kvalitet.

Ur den sjukes synvinkel ar beteendet ett adekvat och logiskt svar pa stundens upplevelse.
Beteendet fargas ocksa av tidigare livserfarenheter och personlig laggning varfor livshistorien
ar viktig att kanna till. Misstdnksamhet och svartsjuka kan bottna i tidigare kriser i livet men
ar ocksa mycket vanliga symtom. Att vilja "ga hem” ar vanligt. Ofta betyder inte detta bok-
stavligt att den sjuke vill ga hem till sig utan att den sjuke kanske vill slippa en "varld” som &r
obegriplig och istéllet vill kdnna trygghet som hemmet symboliserar.

En forutsattning for god och personcentrerad omvardnad &r att personalen har ett
professionellt forhallningssatt som vilar pa etisk grund. Det ska ges méjlighet till utbildning
som &r langsiktig och kombineras med praktisk traning, handledning och feedback.
Utbildningen kan ge kunskap om det normala aldrandet, kognitiv sjukdom och god
beredskap for att kunna hantera vanliga symtom.

Utredning

Eventuella bakomliggande orsaker till symtomen behover utredas och atgardas.

« Kartlaggning och beskrivning éver symtom personen uppvisar, hur, nar och var de yttrar
sig. Uppstar det vid nagon speciell situation? Nagon specifik tid pa dygnet? Vid ett visst
stimuli?

« Beddmning av personens mojlighet att fa sina basala behov tillfredsstéllda (somn, mat,
smartlindring)

» Beddmning av omgivande miljo och interaktion med personal och narstaende
e Medicinsk utredning inklusive beddmning av fysiskt och psykiskt status
» Genomgang av lakemedel och utsattning av lakemedel med ogynnsam effekt

Handlaggning

Optimera vardmiljé och bemotande. Se 6ver anpassningen av den fysiska miljon, 6kad fysisk
aktivitet, utbildning och handledning for omvardnadspersonal/narstaende. Se dver
realistiska forvantningar pa personen med hansyn till svarigheter i kommunikation,
orientering, tolkning av sinnesintryck, i férsta hand handlar det om icke-farmakologiska
atgarder.

Region Stockholm
-26 -



Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

Farmakologisk behandling vid BPSD

Se aven www.viss.nu, Lakemedelsverkets behandlingsrekommendationer [10] och de
nationella riktlinjerna [3].

I de fall dar de icke-farmakologiska atgarderna inte har haft ndgon effekt och dar symtomen
orsakar lidande for patienten kan det bli aktuellt med specifik lakemedelsbehandling. Aven
farmakologisk behandling av kognitiva symtom med kolinesterashammare och memantin vid
Alzheimers sjukdom, bor forega specifik lakemedelsbehandling vid BPSD eftersom detta dven
kan ha positiva effekter pa BPSD.

Vid depressiva symtom kan man proéva SSRI-preparat eller mirtazapin. SSRI-preparat kan
aven provas vid oro och aggressivitet. Vid uttalad angest och oro kan man préva oxazepam
under en kortare tid och det bor utvarderas med korta intervaller. Klometiazol kan inom
slutenvarden, provas till natten vid konfusion och samtidigt somnstérning. | undantagsfall
kan man vid svara psykotiska symtom eller uttalad aggressivitet prova andra generationens
antipsykotiska lakemedel i laga doser. Behandlingen ar olamplig vid Lewykroppstyp och vid
kognitiv sjukdom Parkinsontyp.

Vid all lakemedelsbehandling vid BPSD ar det viktigt att regelbundet utvardera effekt och
biverkningar och att efterstrava kort behandlingstid.

Prevention

Riskfaktorer

Den enskilt storsta riskfaktorn for kognitiv sjukdom ar hog alder. Dartill kommer kroppsliga
riskfaktorer i form av diabetes mellitus, hogt blodtryck, hjartkarlsjukdom, stroke, 6vervikt,
undernaring samt levnadsvanor som rokning, missbruk samt nedsatt fysisk och social
aktivitet. Aven stress, och psykisk ohalsa har identifierats som riskfaktorer for att utveckla
kognitiv sjukdom

Vetskapen om dessa faktorer medfor att man pa ett samhéllsplan har mojligheten att planera
for prevention genom att rikta insatser mot utbildning och battre behandling av stroke bland
annat da kognitiv sjukdom ar vanligare bland personer med lag utbildning och hjart-
karlsjukdomar.

Folkhalsoinsatser

Nya studier visar idag pa att antalet nyinsjuknade fall av kognitiv sjukdom forefaller minska.
Det ar studier gjorda i Sverige och man tror att orsakerna bakom ar en minskad forekomst av
stroke, hogre utbildningsniva och mer motion hos de aldre. Dock 6kar gruppen éldre
personer vilket medfor att antalet personer med kognitiv sjukdom fortfarande kommer att
Oka.

Prevention av kognitiv sjukdom ar idag mer multimodalt och riktar in sig pa flera olika
insatser for att uppna basta mojliga effekt. Det forefaller idag svart att helt forhindra
sjukdom utan malet ar snarare att istéllet skjuta pa insjuknandet ett antal ar. FINGER-
studien ar det forsta storskaliga forstket att undersdka multimodala insatser for prevention
av kognitiv sjukdom hos personer med 6kad risk och gors i samarbete mellan europeiska
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lander, USA och Kina bland annat. I studien anvander man motion, kognitiv och social
stimulering, kontroll av vaskulara faktorer samt naringslara for att se hur man pa basta satt
kan paverka insjuknandet i kognitiv sjukdom [11].

Kost, fysisk aktivitet och alkohol

I FINGER-studien rekommenderas fysisk aktivitet 3-5ggr/vecka och ca 30min/tillfalle. Den
bor besta bade av styrketraning och uthallighetstraning men det viktiga ar att hitta en
traningsform som passar den enskilde individen. Detta for att 6ka sannolikheten att den
utfors. Det ar aven fokus pa kostens vikt for att framja hjarnhalsan och den bor innehalla
gronsaker, bar, frukter och fibrer [12].

En viktig del av preventionen ar aven att undvika sadant som ar skadligt for oss. 2018 kom
Centrum for epidemiologi och samhéllsmedicin ut med en rapport géallande alkohol-
konsumtion och risknivaer. | den sammanfattar man att det ar svart med generella rad
gallande hur mycket alkohol en enskild individ kan dricka utan risk for skada och darfor bor
sadana rad ges med forsiktighet. Saledes bor man alltid efterstrava devisen ”ju mindre ju
battre” samt att risken for skada 6kar hos personer med kognitiv sjukdom [13].

Primarprevention

Priméarprevention innebar att férebygga sjukdomar och att behandla riskfaktorer. Den stora
utmaningen nar man utformar interventionsprogram ar att na de grupper som ar i storst
behov av insatser. FOr att na ut till olika riskgrupper ar personliga kontakter mest effektivt.
Det kan ske genom uppsdkande verksamhet eller via formella natverk (t ex distrikts-
skoterska, huslakare och hemtjanstpersonal) och informella (t ex grannar, vanner och
pensionarsorganisationer).

Utredning av kognitiv
sjukdom

Utredning av kognitiv sjukdom ska ske evidensbaserat enligt Nationella riktlinjer for vard
och omsorg vid demenssjukdom 2017 fran Socialstyrelsen [3].

Varfor utreda och behandla?

Att drabbas av kognitiv funktionsnedséattning ar en tragedi for den sjuke och dennes
narstaende. Alla med misstankt kognitiv funktionsnedsattning ska darfor utredas sa tidigt
som mojligt. Lika viktigt som att bekrafta en eventuell kognitiv sjukdom ar att fa reda pa att
man inte har sjukdomen och att problemen har en annan forklaring.

Den kognitiva sjukdomen ar kronisk och patienterna kan leva i tiotals ar med sin allt mer
handikappande sjukdom. De har rétt att fa veta allt man vet om sjukdomens art och natur
och vad de har att vanta sig i framtiden. Det kravs information och stod till de drabbade
familjerna. FOr att detta ska bli mojligt kréavs en noggrann utredning.

Vanligen soker patienterna sjalva eller via sina narstaende for t ex minnesproblem/kognitiva
problem. Men aven nydebuterade personlighetsforandringar hos medelalders och aldre
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personer bor foranleda en bedémning av om en kognitiv sjukdom foreligger. Det ar viktigt att
vara observant pa tecken pa kognitiv funktionsnedséattning hos personer som soker for andra
akommor sdsom oklar trotthet, nedstamdhet och kroppsliga uttryck for oro. En del har inte
insikt om sina svarigheter och det ar viktigt att som sjukvards- eller omvardnadspersonal
reagera pa tecken pa glomska eller forvirring. Detta kan vara svart och kraver
uppmarksamhet och kunskap om dessa tillstand.

Syftet med utredningen ar att na fram till:

¢ Diagnos enligt gallande kriterier samt aktuell svarighetsgrad av den kognitiva funktionsférmagan.
¢ En objektiv beskrivning av patientens funktions och aktivitetsférmaga och sociala situation.
¢ Specifik behandling vid demens av Alzheimertyp, Parkinsondemens eller Levykroppsdemens.

e En beskrivning av omstandigheter som kan farga, forstarka eller kompensera sjukdomens
yttringar.

e Behandling av symtom och komplikationer av demenssjukdomen samt behandling av patientens
ovriga sjukdomar

e SIP dvs Samordnad Individuell Planering, i forekommande fall med alla berérda vardgivare samt
utfardande av intyg och utlatanden

¢ Information till patienten och anhoriga om diagnos, arftlighet, férlopp och prognos
e Rad om bemotande och férhallningssatt till anhoriga och framtida vardgivare

e Stad till patienten och/eller anhoriga

Vem Kkan initiera en utredning?

Initiativet till en utredning tas ofta inom priméarvarden via patienten sjalv, narstaende,
hemtjanst eller andra. Att upptécka tidiga symtom vid kognitiv sjukdom &r svart. Det &r bl a
vanligt att subjektiva (sjalvupplevda) minnesstérningar forekommer hos éldre (50—80 %). Vi
vet att minnesstérningar aven forekommer vid kroppslig sjukdom och depression.

Hur utreds patienten?

Den basala utredningen, som i de flesta fall bor goras i primarvarden, syftar till att kartlagga
patientens livsomstandigheter och utesluta behandlingsbara sjukdomar som depressioner,
kroppsliga sjukdomar som dmnesomsattningsrubbningar, bristtillstand, infektioner,
hjarntumdrer och normaltryckshydrocefalus, samt att faststélla diagnos.

Basal utredning

Den basala utredningen inleds med upptagande av anamnes (historien om patienten och
sjukdomsutvecklingen) via patient och narstaende (heteroanamnes). Detta kan behdva ske
vid mer an ett tillfalle. Pa grund av att en del patienter har nedsatt sjukdomsinsikt och att
patientens uppfattning om problemen kan skilja sig fran narstaendes uppfattning och detta
ibland kan skapa konflikter &r det lampligt att forsoka fa anamnestiska uppgifter fran
narstaende utan att patienten &r med. Manga narstaende vill inte heller tala 6ppet infor
patienten for att inte sara eller kranka hen. Dessa krav pa anamnesupptagande gor att man
bor berdkna 1-1,5 tim. tidsatgang vid forsta besoket (beroende pa hur mycket man redan
kanner till om exempelvis patientens tidigare och nuvarande sjukdomar).
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Vad som ocksd maste betonas ar att manga aldre har nedsatt syn och horsel, varfor detta
eventuellt bor undersdkas innan en utredning. Dessutom férsamras patienternas kognitiva
funktioner aven av till synes lindriga kroppsliga komplikationer som urinvagsinfektion,
urinstamma, forstoppning, lattare hjartsvikt mm. Det ar darfor viktigt att patientens hela
kroppsliga status undersoks och i forekommande fall behandlas.

Nar den basala utredningen ar klar och utredning och behandling av eventuella
behandlingsbara tillstand gjorts tas stallning till remittering for utvidgad utredning (se
remissinnehall sid 31). | vissa fall behovs ej differentialdiagnos (utvidgad utredning), t ex en
multisjuk patient med symtom pa kognitiv sjukdom, dar en bra anamnes finns och annan
bakomliggande orsak uteslutits. Vid behov, radgér med specialistmottagning.

Om patienten ej remitteras vidare ska:

« En sammanfattning med utredningsresultat, hjalpbehov och planerad uppféljning
skrivas och delges berdrda parter

» Information om stdd via kommunen ges och vid behov individuell vardplanering
genomforas

e Intyg skrivas (se sid 32)

Utredningens innehall

Debut - duration
e Nar bdrjade symtomen?

» PIotslig debut eller gradvis férsamring?

e Hur har symtomen utvecklats?

Heteroanamnesens innehall
« Kontaktorsak Uppgiftslamnare Hereditet (arftlighet)

« Civilstand, yrke/utbildning, barn, boende, hemtjanst, alkohol/droger, rékning, korkorts-
och/eller vapeninnehav

» Tidigare sjukdomar (Somatiska, neurologiska, psykiatriska)

« Aktuella sjukdomar/symtom och aktuell medicinering. Speciellt sjukdomar som ger
liknande symtom som vid kognitiv sjukdom, t ex depression, konfusion, hypothyreos,
neurologiska symtom, tecken pa normaltryckshydrocefalus, borreliainfektion med flera
hjarninfektioner, hjartkarlsjukdom, diabetes.

* Naturliga funktioner (Inkontinens, férstoppning)

e Psykiskt status (Grundstamning, emotionell och formell kontakt, psykostecken,
hallucinationer, vanforestallningar)

» Paverkas patientens sociala funktion av de kognitiva problemen och pa vilket satt kan
patienten skota sitt arbete, sin ekonomi och sociala kontakter?
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Kognitiva symtom

Minnesstorning Nar sviktar minnet? | vilka situationer? | vilken grad anvands strategier?

Spatial storning Finns tecken pa bristande rumsuppfattning? Kan patienten orientera sig i sin
omgivning? | sitt hem? Har patienten nagonsin gatt vilse?

Afasi Ordsokningsproblem — anvander orden fel — svarigheter att forsta ord i tal
och skrift
Apraxi Svarigheter att utféra tidigare inlarda fardigheter eller att utfora vardagliga

handlingar — kan ej kla sig ratt — klarar inte att anvanda foremal som telefon,
verktyg, hushallsapparater, rakapparat

Agnosi Bristande férmaga att varsebli och kdnna igen foremal trots bevarad syn,
horsel och kansel

kanner inte igen foremal och darfor ej hur de ska anvandas — forstar ej att
ljudet kommer fran dammsugaren och tror det ar nagot farligt — 6ppnar ej
nar dorrklockan ringer

Exekutiva storningar Bristande férmaga att sortera intryck, planera och genomféra nagot, bedoma
effekten av handlingar och olika alternativ

Personlighetsférandring Andrade intressen, dndrat socialt beteende, omdémesldshet, kdnsloméissig
avflackning, aggressivitet, forsamrad impulskontroll

Prover och undersokningar

EKG, CT hjarna. Pa rontgenremiss kan forslagsvis skrivas: "Demensutredning
enligt demensprotokollet”. For stdd i tolkning av svar se bilaga Visuell skattning.

Labprover: Hb, MCV, LPK, TPK, CRP, blodsocker, kreatinin, elektrolytstatus, kalcium,
albumin, leverprover, TSH, T4, (homocystein), B 12, folat, D-vitamin. Ev. lakemedels-
koncentration ev. CDT alt. Peth

Somatiskt status (kroppsunderstkning inkl. neurologstatus, syn och horsel).

Kognitiv undersokning

Testas med MMSE-SR (Mini Mental State Examination Svensk Revidering) eller MoCA
(Montreal Cognitive Assessment) och klocktest. Det ar viktigt att en person som ar val
fortrogen med undersékningsmetoden utfér den och féljer instruktionen.

Personer med annat modersmal an svenska, annan kulturell bakgrund eller 1ag utbildnings-
niva bor testas med RUDAS (The Rowland Universal Dementia Assessment Scale) [7].

Funktionsbeddmning

Strukturerad bedomning av funktions- och aktivitetsformaga av arbetsterapeut bor erbjudas
personer med misstéankt kognitiv sjukdom. Bedémningsinstrument kan vara ADL-
taxonomin, AMPS [14] eller motsvarande.
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Psykisks status

Geriatric Depression Scale (GDS 20) [15]
PHQ-9 [16]

Vid tveksamhet om vilka prover och undersékningar som ska goras, bor samrad ske med
ldkare vid kognitiv mottagning/minnesmottagning.

Behandling

Ta stallning till sjukdomsspecifik farmakologisk behandling

Ta stéllning till farmakologisk behandling av sekundara symtom sasom depression
eller BPSD-symtom

Vid behov utfarda intyg och utlatanden

Lakarintyg for godman/forvaltare

Utlatande/diagnosintyg till bistandsbedémare/handlaggare i kommunen med patientens
samtycke

Anmalan till Transportstyrelsen angdende eventuell medicinsk olamplighet att inneha
korkort (i tveksamma fall kan patienten remitteras till Trafikmedicin vid Tema Aldrande,
Karolinska Universitets Sjukhuset, Huddinge)

Lakarintyg for fardtjanst
Anmalan till polismyndighet om hinder for innehav av skjutvapen.

Innehall remiss till specialistmottagning

Remiss till specialistmottagning kan skrivas nar den basala utredningen ar komplett men det
fortfarande rader osakerhet kring diagnos. Den ska da innehalla:

L]

L]

L]

Debut

Duration

Provsvar

Kognitivt status

Resultat fran funktionsbedémning

Alkoholvanor (vid 6verkonsumtion kravs 2 man nykterhet av alkohol/droger)
Kontaktuppgifter till narstdende

Remiss for utvidgad minnesutredning godkanns i regel ej om en eller flera av nedanstaende
punkter foreligger

Icke komplett basalutredning

For hogt alkoholintag

Ej i sitt habitualtillstand (t ex patienten ar inneliggande)
Labprover for gamla (6ver 3 man)

Rontgensvar for gamla (6ver 6 man)
Depressiva/psykiatriska besvar ej uteslutna som orsak
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Utvidgad utredning

Utvidgad utredning sker vanligtvis vid minnesmottagning/kognitiv mottagning pa geriatrisk
Klinik.

Exakt vilka utredningsmoment som ingar ar individuellt, nedan foljer en lista pa de
utredningsmoment som kan inga.

« Utforlig kognitiv beddmning/neuropsykologisk undersdkning

e Funktionsbeddmning av arbetsterapeut

e Beddmning av behov av hjdlpmedel, larm, bostadsanpassning, mm

« Beddmning av komplicerande faktorer, - psykiska och somatiska, social situation,
relationsproblem och avvikande beteende

» Beddmning av lamplig vardniva, samordnad individuell planering (SIP, se nedan), i
forekommande fall gemensam for huvudmannen (2 kap. 7 § socialtjanstlagen
(2001:453), SoL och 16 kap. 4 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL

» | forekommande fall behandlingsstrategier, specifik farmakologisk behandling,
behandling av beteendestorning

Utredningen kan kompletteras med:

« Utvidgade labprover

* Analys av biomarkorer i cerebrospinalvatska (Betaamyloid, kvot Betamyloid 42/40,
total Tau- och fosfo-tau, neurofilament).

»  MRI med fragestallning enligt Demensprotokollet (Fazekas, MTA, GCA och PA)
e FDG PET vid misstanke om FTD eller Lewykroppstyp
» Ev. EEG — vid fragestallning epilepsi, Lewykroppstyp

Ovriga specialuppdrag vid hogspecialiserad
minnesmottagning/kognitiv mottagning/
slutenvardsenhet pa geriatrisk klinik

« Yngre patienter med mdjlighet till snabbspar (se avsnittet Yngre personer med kognitiv
sjukdom)

e Utredning i sluten vard

- Trots att en allt storre andel av utredningarna kan ske i 6ppna vardformer kommer en
mindre andel av patienterna att behdva utredas i sluten vard. Dessa ar patienter med
vissa somatiska handikapp, socialt svar situation samt oklara differential-diagnostiska
fall, dar det kravs sarskild observation av patienten. En annan grupp som bor utredas
inneliggande ar de med akut konfusionstillstand i samband med kognitiv sjukdom.
Patienter som har svara beteendestorningar, till exempel vid frontotemporal typ eller
dar patienten pa grund av sin grundsjukdom utvecklat svara psykiatriska symtom,
kraver speciellt omhandertagande och vard vid sarskild klinik.

 Ovrig verksamhet
- Ansvar for

- Att folja och implementera aktuell forskning
- Att delta i kliniska studier
- Att bedriva utvecklingsarbete
- Att bedriva undervisning/handledning
- Att vid behov utfora genetisk utredning
- Att utveckla patient- och narstdendestod
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Juridik

God man
Vem kan fa god man?

God man kan den person fa som pa grund av sjukdom, psykisk stérning, forsvagat halso-
tillstand eller liknande behover hjalp med att bevaka sin ratt, forvalta sin egendom eller sérja
for sin person. En god man kan férordnas for alla tre delarna (vilket &r det vanligaste) eller
for nagon av delarna. Den enskildes hjalpbehov avgor uppdragets omfattning. Det ar tings-
ratten som fattar beslut om anordnande av godmanskap.

Det ar frivilligt att ha god man. Ingen kan fa en god man mot sin vilja och godmanskapet
forutsatter bade samtycke och samarbete. Forstar inte den enskilde vad saken galler och
darmed inte heller kan lamna sitt samtycke sa kan dock samtycket ersattas med ett
lakarintyg.

Upphorande av god man

Godmanskap ska endast finnas sa lange behovet finns. Beslut om upphdorande fattas av
tingsratten. Samma krets som ar behdrig att ansdka om god man ar aven behoriga att anstka
om upphdrande av godmanskap [17].

FOrvaltarskap

Forvaltarskap &r en tvingande atgéard och kan darfor anordnas utan samtycke fran den
enskilde eller dennes narstdende. Ett forvaltarskap innebar ett stort ingrepp i den enskildes
rattshandlingsformaga och ska darfor anvandas endast i undantagsfall, nar ett godmanskap
inte ar tillrackligt.

Vi forvaltarskap forlorar den enskilde sin rattshandlingsformaga inom ramen av forvaltar-
skapets omfattning. Det kan till exempel innebara att den enskilde inte kan ta ut pengar fran
sina konton, inga avtal eller i 6vrigt rada 6ver sin egendom.

Ett forvaltarskap kan omfatta samma delar som ett godmanskap, bevaka ratt, forvalta
egendom och sdrja for person. Omfattningen ska anpassas efter den enskildes behov. Det ar
tingsratten som aven beslutar om forvaltarskap. Vid anordnande av forvaltarskap kraver
tingsratten alltid ett lakarintyg for forvaltarskap [17].

Framtidsfullmakt

En framtidsfullmakt &r en fullmakt som nagon ger en fysisk person till exempel en
narstaende for att foretrada hen.

En framtidsfullmakt borjar galla nar personen i fraga inte langre kan ta hand om sina
angelagenheter pa grund av att hen blir fysiskt sjuk, far en psykisk storning eller liknande.
Tanken med en framtidsfullmakt ar att den ska vara ett alternativ till att utse en god man
eller en forvaltare och kan ge enskilda personer storre integritet och sjalvbestédmmande i sina
egnha ekonomiska och personliga angelagenheter. For mer information se foraldrabalken
(1949:381).
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Korkort

Bestammelser om korkortsinnehav vid kognitiv sjukdom finns i Transportstyrelsens
foreskrifter och allmanna rad om medicinska krav for innehav av korkort (TSFS 2013:2, 10
kap.) Lakare ar skyldiga att anmaéla till Transportstyrelsen om en patient, av medicinska skal,
beddms vara olampliga att inneha korkort. Fortsatt kérkortsinnehav i grupp 1 (AM, A och B-
behdrighet) ar inte uteslutet vid kognitiv sjukdom, forutsatt att sjukdomen &r av lindrig grad
och att omdomet ar forhallandevis intakt. En uppféljande bedomning av lamplighet bor ske
atminstone arligen. Tatare uppfoljningsintervall rekommenderas vid misstanke om snabb
progression.

Innehav av hégre korkortsbehérigheter (C och D, d v s behdrigheter for lastbil och buss) ar
daremot inte tillatet. Medelsvar och svar kognitiv sjukdom utgor i sig hinder for korkorts-
innehav och ska alltsa inte foranleda nagon ytterligare utredning av korkortslampligheten.
Lakaren ska vara sarskilt observant pa om personen har visuospatiala svarigheter, exekutiva
problem, svarigheter med uppmarksamhet och om personen har insikt i sin sjukdom.
Uppgifter om forsamrad korformaga och olyckor/trafikincidenter ar ocksa av betydelse.
Patienten ska informeras om att anmalan kommer att géras. Anmalan till Transportstyrelsen
ska undertecknas av specialistlakare och det ar Transportstyrelsen som fattar beslut om det
fortsatta korkortsinnehavet.

Om lakaren beddmer att fortsatt korkortsinnehav kan tillstyrkas vid lindrig kognitiv
funktionsnedsattning/kognitiv sjukdom av lindrig grad, bor ett intyg skickas till
Transportstyrelsen (med kopia till patienten) med uppgift om detta och rekommendation att
korkortsinnehavet forenas med villkor om lakarintyg efter ett ar. Transportstyrelsen kommer
da att pAminna patienten och bevaka att uppfoljningsintyget kommer in vid faststalld
tidpunkt.

Skjutvapen

Kognitiv sjukdom &r ett av de sjukdomstillstand som kan utgora ett medicinskt hinder for
fortsatt vapeninnehav. Enligt vapenlagen ar det lIdkaren sak att bedéma om en person av
medicinska skal ar olamplig att inneha skjutvapen. Om sa ar fallet ska personen informeras
om detta. Lakaren ar ocksa skyldig att gora en anmalan till polismyndigheten som sedan
fattar beslut om fortsatt innehav av skjutvapen.

Behandling

Mojligheten till neuroprotektiv behandling och utveckling av lakemedel som kan ingripa i
patofysiologiska processer och férhindra, eller till och med bota, sjukdomen befinner sig
fortfarande pa experimentellt stadium. Nedan foljer nu radande farmakologisk och icke
farmakologisk behandling.

Specifik farmakologisk behandling

Lindrig kognitiv funktionsnedsattning

Kolinesterashdmmare ar ej indicerade. Det finns vetenskaplig evidens for att biverkningarna
ar storre an patientnyttan
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Alzheimers sjukdom med lindrig kognitiv funktions-

nedsattning (diagnosticerad genom analys av biomarkérer)

Det vetenskapliga underlaget visar pa en osaker effekt pa utvecklingen av kognitiv sjukdom,
men i undantagsfall kan de positiva effekterna av behandlingen évervéga biverkningarna

Kognitiv sjukdom av Alzheimertyp

Det finns tva typer av lakemedel som ar godkénda for behandling av kognitiva symtom vid
kognitiv sjukdom av alzheimertyp: kolinesterashammare vid mild till mattlig sjukdom och
memantin vid mattlig till svar sjukdom.

Kognitiv sjukdom av Frontotemporal typ
Specifik behandling saknas i dag. Kolinesterashdmmare och memantin ar ej indicerade.

Kognitiv sjukdom av Vaskular typ

Vid vaskular kognitiv sjukdom kan ev ges ASA-preparat i lagdos i livslang behandling,
eventuellt i kombination med dipyramidol (Persantin). Behandla hypertoni men undvik
alltfor laga blodtryck och mét helst blodtryck i sittande eftersom det ar den cerebrala
genomblédningen som ar avgorande for patientens symtom. Manga patienter ar ortostatiska.
Behandla hjartsjukdom s&dsom hjartsvikt och arytmier. Overvéag behandling av klaffsjukdom
och hjartledningsblock.

Kolinesterashdmmare och Memantin ar ej indicerade.

Blandformer av vaskular kognitiv sjukdom och primérdegenerativ kognitiv sjukdom (t ex
Alzheimers sjukdom) forekommer ofta och behandlingen ska rikta sig mot bada dessa
tillstand.

Kognitiv sjukdom av Lewykroppstyp

Kolinesterashdmmare, i forsta hand Rivagstigmin, rekommenderas p.g.a. den uttalade
bristen pa acetylkolin i hjarnan vid denna typ.

Memantin kan aven vara ett lampligt behandlingsalternativ.

Tillagg av L-dopa-preparat kan provas vid uttalade parkinsonistiska symtom, men har
betydande risk for biverkningar i form av 6kad hallucinos och konfusion.

Vid svar hallucinos och/eller konfusion kan man proéva Quetiapin.

Kognitiv sjukdom av parkinsontyp

I princip samma behandlingsrekommendationer som vid kognitiv sjukdom av
Lewykroppstyp.

Preparat

Det finns tre kolinesterashammare donepezil, rivastigmin och galantamin. De skiljer sig at
betraffande hamningsgrad av acetylkolinesteras resp buturylkolinesteras, farmakokinetik,
metabolism, interaktioner och perifera biverkningar. Biverkningar férekommer, framst i
form av gastrointestinala storningar som vanligen ar évergaende. Behandlingen bor erbjudas
personer med mild till mattlig kognitiv sjukdom av alzheimertyp.
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Memantin ar en icke-kompetitiv NMDA-antagonist som kan bidra till att minska de kognitiva
symtomen och att uppratthalla den globala funktionsformagan. Effekten varierar fran person
till person och det maste doseras med hansyn till njurfunktion. Enligt nationella riktlinjerna
rekommenderas att behandlingen erbjuds personer med maéttlig till svar kognitiv sjukdom av
alzheimertyp.

Behandlingsprinciper

Kolinesterashammare bor sattas in sa tidigt som mgjligt i sjukdomsforloppet efter genom-
gangen adekvat utredning. Det &r en symtomatisk behandling dar en fordrojning av sjuk
domsforloppet (med manader till ar) kan ske jamfort med obehandlade patienter. Denna
effekt uppnas sannolikt bast om behandlingen initieras tidigt, lampligen omedelbart efter
utredning och diagnos.

Utvardering av behandlingseffekten

Enligt de nationella riktlinjerna bor halso- och sjukvarden félja upp behandlingen i samband
med instéllning av dos och déarefter regelbundet minst en gang per ar och i samband med
eventuell utsattning. Utarbetade s.k. lathundar med specifika fragor till narstdende/vardare
(se blankett Utvardering av demenssymtom i www.viss.nu).

Behandlingsuppfoljning

Patienter som genomgatt utredning ska regelbundet féljas upp i primarvarden. Om specifik
lakemedelsbehandling blivit insatt pa specialistmottagning foljer denna upp behandlings-
effekt, varefter primarvarden senare 6vertar kontrollerna. Tidpunkt for 6vertagande kan
variera.

e EKG (vid pagaende behandling med kolinesterashammare), puls, blodtryck, vikt
e Behandlingseffekt -MMSE-SR, samtal med narstaende
» Biverkningar
e Doshdjning/utsattande
Enligt de nationella riktlinjerna bor halso- och sjukvarden och socialtjansten minst arligen

gora en medicinsk och social uppféljning av lakemedelsbehandling, kognition, funktion-
sformaga, allmantillstand, ev. beteendeforandringar och beviljade stodinsatser.

| forekommande fall ska en SIP finnas.

Nar ska behandlingen avslutas?

Behandling med kolinesterashammare kan paga i flera ar. Vid tveksam effekt gors ett
kontrollerat utsattningsforsok:

e Om patienten tydligt forsamras inom 1—2 veckor ska preparatet genast aterinsattas

* Om utsattningen av kolinesterashammare inte ger tydlig forsamring kan memantin
Overvagas for den fortsatta behandlingen

Region Stockholm
-37 -


http://www.viss.nu/

Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

Kognitiva hjalpmedel

Forutom vanliga hjalpmedel sdsom rollator, toalettforhojare, horsel- eller synhjalpmedel kan
den som har svart att minnas eller att hitta fa hjalp av kognitiva hjalpmedel.

Behovet av kognitiva hjalpmedel bor utredas tidigt i sjukdomsférloppet. Kognitiva hjalp-
medel kan underlatta vardagen for bade den sjuke och narstaende och ju tidigare dessa satts
in, desto lattare ar det for den sjuke att vanja sig vid att anvanda dem. En del hjalpmedel kan
forskrivas utan kostnad medan andra far man kopa sjéalv. Oftast provar en arbetsterapeut ut
hjalpmedlen vilket bor goras i hemmet och med narstadende narvarande. Personen som ska
anvanda hjalpmedlet bor ocksa fa stod i att trana pa att anvanda det. Detta for att underlatta
uppfoljningen. Arbetsterapeuten kan aven ge tips om var man kan inférskaffa hjalpmedlen
man far kopa sjalv. Hjalpmedel far aldrig anvandas sa att integriteten kréanks. Uppféljning av
hjalpmedlen &r viktig och de I6sningar som man inte langre kan anvanda sig av, ska tas bort
eller bytas ut da dessa kan skapa onddig stress for den sjuke.

Det finns en mangd olika kognitiva hjalpmedel och vardagsprodukter som kan vara till hjalp
for att underlatta tidsuppfattning och minne, medicinintag, trygghet inne och ute och
kommunikation. Nagra konkreta exempel &r dag- och nattkalendrar (forgatmigej),
programmerbara elektroniskt talande klockor, fjarrkontroll till tv med stora knappar,
laspaminnare, elektronisk checklista vid dorren, handdator, medicindosetter, medicin-
paminnare, spisvakt, kaffebryggare med timer, golvlarmmatta, rérelsedetektor, mobila larm
(komplement till vanligt trygghetslarm), enkla mobila telefoner med stora knappar och
vanliga smartphones.

Rehabilitering

Personer med kognitiv sjukdom far mindre
rehabilitering an andra

Socialstyrelsen har konstaterat att personer med kognitiv sjukdom far rehabilitering i mindre
utstrackning an andra da kompetensen brister kring om personer med kognitiv sjukdom kan
tillgodogora sig rehabilitering, saval for sin grundsjukdom som for andra sjukdomar.

Varfor ar rehabilitering viktig vid kognitiv
sjukdom?

Rehabilitering vid kognitiv sjukdom kan forbattra, uppréatthalla eller fordroja en forsamring
av funktions- och aktivitetsformagan. Utover fysisk funktionsférmaga inriktar sig
rehabilitering vid kognitiv sjukdom aven pa social, psykisk, och kognitiv funktionsformaga.

Andra sjukdomstillstdnd eller skador paverkar ofta funktions- och aktivitetsformagan kraftigt
vid kognitiv sjukdom. Sjukhusvarden blir ofta langre och risken fér 6kat vardberoende och
institutionsvard efter utskrivning 6kar. En hoftfraktur kan exempelvis vara den faktor som
innebar att den enskilde inte langre kan bo kvar i det egna hemmet. Darfor ar det viktigt att
aven personer med kognitiv sjukdom i samband med annan sjukdom eller skada, far
specifika rehabiliterande insatser redan i slutenvarden, att vardkedjan ar sammanhallen, och
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att teambaserad rehabilitering i hemmet fortgar efter utskrivning [18]. D& okar chansen att
en person med lindrig eller mattlig kognitiv sjukdom kan bo kvar i sitt eget boende. Personer
med kognitiv sjukdom bor fa en rehabiliterande vard- och omsorg i hela vardkedjan och i
sjukdomens alla faser [19].

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet och fysisk traning

Fysisk aktivitet ar ett dverordnat och vitt begrepp som omfattar alla former av kroppsrérelser
som ger 6kad energiomsattning. Fysisk traning syftar daremot pa en mer malmedveten,
planerad och aterkommande aktivitet med syfte att forbattra eller behalla en viss fysisk
funktion.

Fysisk aktivitet ar viktigt for personer med kognitiv

sjukdom

Fysisk aktivitet kan primart verka som forebyggande atgard och sekundart for att motverka
vidare funktionsnedséattning hos personer med redan utvecklad kognitiv sjukdom. Fysisk
aktivitet kan minska fallrisken och kan ha en positiv effekt pa utmanande beteendemassiga
och psykologiska symtom vid demenssjukdom (BPSD). Narstaende och vard- och omsorgs-
personal som arbetar med individer med kognitiv sjukdom har darfor en viktig uppgift att
anpassa mojligheterna till fysisk aktivitet. Fysisk traning kan bade lindra symtom och
fordroja utvecklingen av kognitiv sjukdom. Fysisk traning pa regelbunden basis har visat sig
ha en gynnsam inverkan pa rorelseformaga och majligheter att utfora sysslor i vardagslivet
for individer med kognitiv sjukdom. | dagslaget galler de allménna rekommendationer om
fysisk aktivitet som WHO och FYSS har tagit fram for &ldre personer. | FYSS finns &ven en
diagnosspecifik del som handlar om fysisk aktivitet vid kognitiv sjukdom.

Sammanfattande rekommendation

» Personer med kognitiv sjukdom bor rekommenderas aerob och muskelstarkande fysisk
aktivitet for att forbattra formaga att utfora aktiviteter i dagliga livet. Begransat
vetenskapligt underlag (evidensstyrka ++)

« Personer med kognitiv sjukdom behdver oftast hjalp med sin traning, till exempel genom
gruppaktiviteter eller anhdriga som ar med

Mer information om allmanna rekommendationer om fysisk aktivitet och fysisk traning, samt
diagnosspecifik del for kognitiv sjukdom finns att tillga pa www.FYSS.se

Traningsprogram vid kognitiv sjukdom

Personer med kognitiv sjukdom behoéver oftast hjalp med traningen och darfér kan
aktiviteter i grupp eller stod av narstaende i samband med traningen vara nodvandigt. Det
bor beaktas att smarttillstand ar vanliga hos aldre och att symtomen pa smarta hos personer
med kognitiv sjukdom kan vara atypisk. Till exempel kan passivitet och brist pa initiativ-
formaga vara tecken pa smarta [20].
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Munhalsa

Sviktande munhalsa hos personer med kognitiv sjukdom kan medfora dalig tuggférmaga,
undernaring, smarta, okad risk for aspirationspneumonier och sar i munnen. Smarta fran
munhalan kan vara sarskilt problematiskt for personer med kognitiv sjukdom da de kan ha
svart att lokalisera och kommunicera sin smartupplevelse.

Riskfaktorer for sviktande munhalsa i
samband med kognitiv sjukdom

 Forlorad tandvardskontakt
» Minskad formaga till egenvard
« Okat inslag av kolhydratrik kost

Kognitiv sjukdom gor att tungans, kindernas och lapparnas muskulatur inte fungerar som
tidigare, det kan darfor vara svart att tala, tugga och svalja. Den kognitiva sjukdomen 6kar
aven risken for att munhygienen gloms bort eller avbryts innan den ar slutférd. Med
tilltagande sjukdomssymtom okar ocksa svarigheterna att koordinera sina handrorelser och
muskulatur, nagot som forsvarar tandborstning rent motoriskt.

En 6kande muntorrhet kan ocksa leda till svarigheter att tugga och svalja. Med minskad
salivutséndring okar risken for kariesskador och orala infektioner. Medicinering mot
inkontinens, depression, somnsvarigheter och oro, liksom urindrivande lakemedel ar sarskilt
associerat med muntorrhet. Risk for muntorrhet bor darfor alltid beaktas i samband med att
patientens medicinering granskas for att minimera biverkningar. Orsaker till muntorrhet bor
utredas och om mojligt atgardas eller kompenseras.

For att fa en uppfattning om och uppmaéarksamma vikten av munhalsa ar det till stor hjalp att
anvanda sig av tre fragor som tagits fram i samarbete mellan vard, tandvard och narstaende:

 Har du traffat ndgon tandlakare de senaste tva aren?
e Har du besvar fran munnen eller vet du om nagot som ar trasigt i din mun?
 Ar det ndgot du undviker att dta for att det &r svart att tugga eller svélja?

Avsaknad av tandlakarkontakt och/eller ett jakande svar pa fraga tva och tre bor foranleda en
remiss for bedémning, utredning och kontroll av munstatus och infektionsbelastning.
Remissen kan skickas till enheterna for Medicinsk tandvard. Det &r i samband med detta
viktigt att notera uppfyllelse av kraven for tandvardsstod alternativt informera om att
tandvardsbesoket ar forenat med kostnad.

ROAG (Revised Oral Assessment Guide)

Ett riskbedomningsinstrument for att forbattra munhalsan hos éldre [21]. Syftet &r att
identifiera risk for dalig munhalsa, utvardera insatta atgarder samt utgéra grund for kontakt
med tandvarden. ROAG beskriver tillstdndet inom nio omraden i munnen, fran friskt till
sjukt (gradering 1-3). De nio omradena &r: rost, munslemhinna, tunga, tandkott, tander,
implantat, proteser, saliv, och svéljning.
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Nar ska ROAG - bed6mning goéras
 Vid inskrivning eller forsta kontakt med vard och omsorg
» | samband med 6vriga riskbeddmningar i Senior alert

« Fortlépande hos de som riskerar att utveckla problem eller redan har ohélsa i munnen;
grad tva eller tre inom nagot omrade i ROAG

« Nar en person andrar sitt atbeteende, exempelvis inte vill ata eller reagerar onormalt pa
kall eller varm mat och dryck

Tandvardsstodet

For patienter med kognitiv sjukdom kan i huvudsak tva kategorier av tandvardsstod vara
aktuella.

Nodvandig tandvard, inklusive uppstkande verksamhet
(N-tandvard)

N-tandvard galler for personer som har ett omfattande och bestaende behov av omvardnads-
insatser (minst tre ganger per dag samt nattillsyn). Personer som har intyg om nodvandig
tandvard (tandvardsstodsintyg) har ocksa rétt till en kostnadsfri munhalsobedomning som
utfors i den egna bostaden. Intyget kan utfardas av bistandshandlaggare eller sjukskoterska
pa sarskilt boende, men kan ocksa ansdkas av narstdende hos tandvardsenheten.

Tandvard vid vissa langvariga sjukdomar och

funktionsnedsattningar (F-tandvard)

F-tandvard ar en tandvardsersattning som ges nar en person har stora svarigheter att skota
sin munhygien eller att genomga tandbehandling pa grund av sin sjukdom eller funktions-
nedsattning. Bedomning gors av lakare pa Socialstyrelsens blankett for lakarintyg vid
langvarig sjukdom eller funktionsnedsattning enligt 3 a § tandvardsforordningen
(1998:1338).

Las mer om den statliga tandvardsstodet pa Vardguiden www.1177.se
For anvandare av TakeCare finns blanketten tillganglig under "blanketter och mallar”.

Risk for undernaring vid
kognitiv sjukdom

Oonskad viktminskning ar vanligt vid kognitiv sjukdom, framfor allt vid Alzheimers sjukdom
och innebér en 0kad risk att drabbas av undernéaring. Det ar darfor viktigt att tidigt
identifiera de personer som &r i riskzonen och snabbt vidta atgarder.

Oonskad viktminskning kan bland annat handla om nedsatt formaga att planera, handla och
laga mat samt komma ihag att ata regelbundet. Forandring i &tbeteendet andrar karaktar
under sjukdomsférloppet. Nedsatt aptit, smarta som personen inte kan ge uttryck for, tand-
problem och tugg- och svéljsvarigheter ar exempel pa faktorer som kan orsaka oonskad
viktminskning. Rastloshet och oro kan leda till ett hogre behov av energi. viktminskning
tycks 6ka da sjukdomens svarighetsgrad okar.
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Overgripande mal for nutritionsstod ar att 6ka valbefinnande, livskvalitet och halsa genom
att forhindra o6nskad viktminskning och forbattra nutritionsstatus med malsattning att med
allsidigt naringsintag forhindra undernaring.

Det ar viktigt att personens egna dnskemal far styra och att dennes resurser tas tillvara da
detta ar avgorande for att nutritionsbehandlingen ska lyckas. Favoritmat, kontraster och
farger kan underlatta vid maltiden. Extra utbildning kréavs for personalen i vard och omsorg
som hjalper dessa personer. Nutritionsbehandling bor ses som en del av den medicinska
behandlingen. Da personen har svart att tacka sitt energibehov med sin ordinarie kost bor
bedémning av dietist 6vervagas.

Atgarder [3, 22-24]

« Regelbundna viktkontroller
« Kostanamnes

» Nutritionsbeddmning med riskbedémningsinstrument MNA (Mini Nutritional
Assessment)

» Beddmning av munhalsa med ROAG (Revised Oral Assessment Guide)

» Vid oonskad viktnedgang rekommenderas energirik kost och vid behov naringsdryck
« Medicinsk bedémning for att upptéacka eventuell annan underliggande sjukdom

« Samverkan i vardkedjan med multiprofessionellt teambaserat arbete

« Regelbunden beddomning av tugg- och svaljfunktion

Omvardnad och omsorg

Omvardnad handlar om att bemota och se personen som en individ. Begreppet person-
centrerad omvardnad innebér att personen, inte sjukdomen, satts i fokus och har som
utgangspunkt i personens upplevelse av verkligheten.

Det viktigaste for god vard &r att personalen skapar en tillitsfull och trygg relation till-
sammans med personen med en kognitiv sjukdom och narstaende. Det ar forutsattningarna
for att kunna kommunicera och forsta varandra.

Vid omvardnad om personer med kognitiv funktionsnedsattning och kognitiv sjukdom galler
det att hitta ett satt att na personen och forsta den véarld dar denne befinner sig i. For att na
dit méaste den som vardar ha kunskap om personens livshistoria och kultur. Men ocksa se
personen som den ar i dag och ta tillvara dennes egna resurser for att bevara eller atervinna
optimal hélsa. Omvardnad ska baseras pa respekt for integritet, vardighet, autonomi och
respekt for det sarbara.

Kognitiva sjukdomar ar palliativa och lindrande vard ar darfor i fokus. Malet ar basta mojliga
livskvalitet och valbefinnande.

Socialstyrelsen anger i de nationella riktlinjerna 2017 [3] att all vard och omsorg for personer
med kognitiv sjukdom bor baseras pa ett personcentrerat forhallningssatt och
multiprofessionellt teambaserat arbetssatt.
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Bemotandet ar viktigt eftersom personen alltmer forlorar formagan till intellektuell forstaelse
och darfor inte kan vérja sig mot outtalade budskap som omgivningen formedlar genom
kroppssprak och attityder. Personen kan behdva extra stod att kunna bara kanslor av sorg,
gladje, ilska, skam och skuld, som latt uppstar.

Det bor skapas en inre och yttre miljé som kan ge trygghet och sjalvrespekt eftersom

sjalvkansla och initiativformaga vanligen avtar. En miljé som ar ratt utformad ger trygghet
och kan sttdja personens kvarvarande funktioner.

Fyra A:n

Forutom problem med minnet ar féljande symtom mycket vanliga:

Anomi Ordglémska kommer relativt tidigt i sjukdomsférloppet. Den som har en kognitiv
funktionsnedsattning eller kognitiv sjukdom glommer ofta namn pa vardagliga foremal.

Apraxi Innebar nedsatt formaga att kla sig, ata eller borsta tanderna trots full rorlighet i Gvrigt.

Agnosi Innebar att den sjuke har svarigheter att kianna igen féremal och tolka synintryck trots god
synférmaga. Genom vagledning och att ge mojlighet att harma kan personen trots detta
stimuleras att sa langt som mojligt utfora uppgifter pa egen hand.

Afasi Den sjuke far svarigheter att forma sina tankar i ord. Personen behover mycket tid och en
lugn stamning for att forsta, begrunda och hinna svara. Hur mycket personalen ska "fylla i
och tolka varierar fran person till person.

”

En forutsattning for god och personcentrerad omvardnad ar att personalen har ett
professionellt forhallningssatt som vilar pa etisk grund. Det ska ges méjlighet till utbildning
som ar langsiktig och kombineras med praktisk traning, handledning och feedback.
Utbildningen kan ge kunskap om det normala aldrandet, kognitiva sjukdomar och god
beredskap for att kunna hantera vanliga symtom.

God omvardnad vid kognitiv sjukdom
byggerpa

Personcentrerad vard och omsorg

» Kunskap om normala aldrandet, kognitiva sjukdomar och ett palliativt arbetssatt med
valbefinnande och livskvalitet som mal

» Ra&tt vard- och boendeform med en stimulerande boende- och utemiljo
 Ett professionellt forhallningssatt pa etisk grund
» Gott bemdtande som vilar pa en gemensam vardegrund for omvardnaden

» Uthildning av vard- och omsorgspersonal, langsiktigt och i kombination med praktisk
traning, handledning och fortsatt feedback sa att de okar sin kompetens

e God beredskap for att kunna hantera vanliga symtom som t ex kommunikations-hinder,
smaérta, somnsvarigheter, undernéaring och svarigheter vid maltider, problem att skota
personlig hygien inklusive munhalsa samt oro, angest, aggressivitet och forvirring

» Regelbundet sammanhallen strukturerad och kontinuerlig uppféljning och utvardering
av vidtagna atgarder

» God dokumentation, séker vard och kunskap om juridiska aspekter
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Vald mot aldre

Oavsett alder kan personer som varden moter vara utsatta for vald av narstdende. For att
detta ska kunna upptéckas sa tidigt som mojligt behover personer som arbetar med aldre
forst och framst fa kunskaper om hur man kénner igen tecken pa vald.

Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (2014:4) stéller krav bade pa socialtjansten och
halso- och sjukvarden att kunna erbjuda valdsutsatta personer stod och hjalp.

Att vara narstaende till
person med kognitiv
sjukdom

En kognitiv sjukdom paverkar aven narstaende till den drabbade eftersom de forandringar
som foljer med sjukdomsutvecklingen dven paverkar deras livskvalitet. De narstdende har en
avgorande roll nar det géller varden av personer med kognitiv sjukdom. Allt eftersom
sjukdomen stegvis forsamras behdéver den som ar sjuk mer vard och omsorg vilket leder till
att relationer och invanda monster forandras.

Att varda en person med kognitiv sjukdom som narstdende ar bade psykiskt och fysiskt
kravande men kan ocksa kannas givande och gladjefyllt. Fér somliga ar det sjalvklart att ta pa
sig rollen som vardare till en narstdende. Medan den nya rollen kan kannas mindre bra for
andra. Hur man upplever detta ar forstas individuellt men beror ofta pa hur relationen var
fore sjukdomen.

Tack vare att manga narstaende vardar narstaende gor de en stor och viktig samhéllsinsats
som gor att manga personer med kognitiv sjukdom kan bo kvar langre hemma an vad som
annars vore mojligt. Men narstdende behover stod for att orka och inte sjélva drabbas av
ohélsa [25]. Bade halso- och sjukvarden och socialtjansten har ansvar for att ge ett sadant
stod.

Nationella riktlinjerna [3] framhaller att hélso- och sjukvarden och socialtjansten bor erbjuda
narstaende mojlighet till utbildningsprogram, individuellt anpassat stod och avlésning i
hemmet, genom dagverksamhet eller sarskild boende. Méalet med stodet till narstaende ar

att det ska underlatta den narstaendes vardag.

Halso- och sjukvarden bor erbjuda och
informera narstaende om:

« Den aktuella kognitiva sjukdomen och dess symtom

» Psykosocialt stod, till exempel samtal vid behov och stdd i olika beslut. Manga
narstaende upplever att diagnosen ar mer vardeladdad och skamlig &n en fysisk
sjukdom vilket staller stora krav pa lyhérdhet

e Hembesok, hjalp att dela lakemedel och utskrivning av hjalpmedel
» Aktuella telefonnummer till vard- och omsorgsgivare, exempelvis
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bistdndshandlaggare och stdd till narstdende samt en namngiven kontaktperson

e Minneshjalpmedel, vardagsstodjande hjalpmedel och bostadsanpassning samt att
vid behov férmedla kontakter med arbetsterapeut och fysioterapeut

 Att halso- och sjukvarden och socialtjansten minst en gang per ar foljer upp
sjukdomsforloppet och anpassar lakemedel, vard och omsorg efter uppféljningen

Detta bor dokumenteras i patientens vardplan. I uppféljningen ingar att gora ett
enskilt samtal/ intervju med de narstaende.

Socialtjansten bor erbjuda och informera
narstaende om:

 Avlésning som kan innebéra att nagon kommer hem till personen med kognitiv
sjukdom, till exempel fran hemtjansten, och tar 6ver omsorgen sa att narstaende
kan gora nagot annat

» Annan form av avlésning, som att den som ar sjuk har mojlighet att vistas pa
dagverksamhet utanfor hemmet nagra dagar i veckan

» Vaxelvard, dar den sjuke véaxlar mellan att bo hemma och i sarskilt boende

Socialtjansten i varje kommun ska enligt socialtjanstlagen erbjuda stod till narstaende som
vardar och stodjer den som ar langvarig sjuk eller aldre.

Stodet ska vara anpassat till olika alders-
grupper och familjer

Stodet till narstaende behover vara flexibelt for att passa olika personer, familjer, sjukdoms-
faser och livshandelser. For barn med foraldrar med kognitiv sjukdom har det visat sig vara
positivt att f4 kontakt med jamnariga i samma situation. Relationsbaserat stodprogram
tillsammans med personer med kognitiv sjukdom innebar att stodet riktar sig till bada
parterna. Genom fortlépande stod och dialog med alla inblandade kan hjélp ske pa basta séatt.

Stddet kan innebéra traffpunkter, utbildning och psykosocialt stdd som ska vara anpassat
efter alder. Ju tidigare i sjukdomsforloppet som de narstaende erbjuds stod, desto storre kan
de positiva effekterna bli. Enbart vetskapen om att stod finns att fa innebéar en trygghet for
narstaende, aven om de inte for tillfallet efterfragar nagon hjalp.

Barn i forskola och skola kan ha en foralder med demenssjukdom. For dessa ar situationen
bekymmersam och héar krévs sarskild anpassning och omhéndertagande. Det kan till exempel
innebéra att information formedlas till forskola och skola om sjukdomen. Det kan &ven
handla om att formedla kontakter mellan den unga narstdende och andra barn i liknande
situationer. Lager for unga narstaende arrangeras arligen pa olika platser i Sverige.

Kontakt med frivilligorganisationer som Demensféreningen Stockholm och
Alzheimerforeningen kan vara bra stod da dessa har stor kunskap inom omradet
och ofta arrangerar utbildningar och konferenser.

Specialistmottagningarna ska ha kompetens att stotta kommun och primarvard vad géaller
stod till unga narstaende.
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Ekonomisk ersattning

Ifall narstdende maste avsta fran sitt vanliga arbete kan de i vissa fall fa ersattning, till
exempel anhorigbidrag eller hemvardsbidrag. Ansokan gors till Forsakringskassan.

Vard i livets slutskede

Det finns ett nationellt vardprogram for vard i livets slutskede som senast uppdaterades i
december 2016. Socialstyrelsen har ocksa gett ut ett nationellt kunskapsstod for god palliativ
vard i livets slutskede. Dessa dokument ar aven tillampliga néar personer med kognitiv
sjukdom &r déende.

Palliativ vard bygger pa ett forhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for
patienter och narstaende som drabbas av problem som kan uppsta vid livshotande (icke
botbar) sjukdom. Palliativ vard foérebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt,
noggrann analys och behandling av smarta och andra fysiska, psykosociala och existentiella
problem.

I livets slutskede blir omvardnadsmassiga atgarder i relation till de grundlaggande behoven
allt viktigare. Dessa atgarder stodjer den sviktande kroppen att uppratthalla funktioner, ckar
ocksa valbefinnandet och kan vara en form av trést och kommunikation. Att tillgodose de
grundlaggande behoven &r essentiellt i varden av déende patienter.

Véalbefinnande, vardighet, hjalp med att &ta och dricka, hjalp med att valja mat och dryck och
tillgodose patientens 6nskningar, hjalp med personlig hygien och munhygien medfér
betydande positiva konsekvenser for patienten och dennes narstaende. Att erbjuda
omvardnad till patienter i livets slut &r ett mangfacetterat uppdrag och maste utféras med
professionell skicklighet som framjar vardighet och respekt. Omvardnaden ska vara person-
centrerad och baseras pa varden sasom 6msesidig respekt och forstaelse for patientens
sjalvkansla och vilja, patientens delaktighet och engagemang, relationen mellan patient och
vardpersonal och den kontext dar varden ges.

For att kunna ge en individ med nedsatt kognitiv formaga en god vard i livets slutskede, kravs
en god kdnnedom om individen, och ett nara samarbete med narstdende.

Nar intraffar livets slutskede?

Det finns en stark korrelation mellan individens formaga att sjalvklara av sina aktiviteter i
det dagliga livet (ADL) och vilken del av det palliativa skedet individen befinner sig i. Vid
férsamring och behov av hjalp med all ADL befinner individen sig i en sen fas av den
palliativa processen. Det kan uppsta tecken pa undernaring och viktnedgang, trots adekvat
hjélp vid maltiderna, nar den sjuke &r i en sen fas av livets slutskede.

En person med kognitiv sjukdom kan ocksa drabbas av annan komplicerande sjukdom, t ex
cancer, och gar da snabbare in i den sena fasen. Den tidiga palliativa fasen har ofta ett mycket
langt forlopp vid kognitiv sjukdom.

I takt med att den kognitiva sjukdomen utvecklas 6kar fallrisken pa grund av tilltagande
stelhet samt att mat- och svéljsvarigheter tillkommer. Aven risken for infektioner i luftvagar
och urinvagar, liksom trycksar och smarta okar. En forsamrad formaga att tolka omgivningen
leder ofta till forandringar i beteendet. Angest och depression kan ta sig svartolkade uttryck
samt att risken for konfusion och beteendemassiga symtom okar.
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Smartskattning hos en individ med kognitiv sjukdom kan vara svar att utféra och att tolka.
Grunden for att kunna gora en traffsdker smartskattning ar kunskap om vem méanniskan
bakom den kognitiva sjukdomen &r. Pl6tsligt forandrat beteende kan vara tecken pa smarta.
Smarta ska behandlas enligt samma principer som i annan palliativ vard.

Sondmatning i livets slutskede medfor oftast fler risker &n fordelar vid behandling av
personer med svar kognitiv sjukdom. En god vard av munhalan ar av stor vikt for val-
befinnandet aven i mycket sena stadier av livet slutskede.

Liksom i allt arbete kring drabbade individer och familjer ar teamarbete av stor vikt. Ett
multiprofessionellt arbetsséatt och samarbete kan minska de svarigheter som uppkommer.
Vardpersonalen behover ocksa stod och handledning. Sarskild uppméarksamhet behover
riktas till narstaende som ocksa behover stod och kan I6pa risk att sjalv utveckla depression
eller utmattning.

Vardkedjan vid hand-
laggning av kognitiva
sjukdomar

SIP/LUS

Lag om samverkan vid utskrivning fran sluten héalso- och sjukvard (2017:612) tradde i kraft
den 1 januari 2018. Den nya lagen ska framja en god vard for patienter som efter utskrivning
fran slutenvard behover insatser fran socialtjansten, den kommunalt finansierade héalso- och
sjukvarden eller landstingets 6ppenvard. Syftet med den nya lagen &r att minska antalet
dagar som utskrivningsklara patienter ar kvar pa sjukhus. Det innebar nya ansvarsomraden
for landstingets vardgivare och lanets kommuner i samband med utskrivningsprocessen.

En SIP (samordnad individuell plan) [26] ska uppréttas nar den enskilde &r i behov av
insatser fran socialtjansten och landstingsfinansierad 6ppenvard. En SIP syftar till att fast-
stalla ansvarsfordelningen mellan socialtjansten och halso- och sjukvarden nar en person har
behov av insatser fran bada, det vill saga vem som ska gora vad. Ytterligare syfte med SIP ar
att gora insatserna begripliga for personen/patienten. Hen ska fa en helhetsbild och
mojlighet att fa hjalp utifran egna idéer och 6nskemal kring sitt dagliga liv.

Aktiviteter for respektive aktor i vardkedjan

I den utvardering av vard och omsorg vid demenssjukdom som Socialstyrelsen gjorde 2018
pekade man pa 14 forbattringsomraden for att kunna ge en god vard och omsorg [27]. Av
dessa 14 ar det flera som helt eller delvis kan hérledas till en battre samverkan mellan
huvudman och aktorer i den sjukes vardkedja. Det ar darfor av stor vikt att samverkan
fungerar nar man misstanker kognitiv sjukdom.

I Stockholms l&n har respektive kommun/stadsdel ett eget lokalt vardprogram som
specificerar hur man bor arbeta for att ha basta mdjliga samverkan inom just den
kommunen/stadsdelen. Ett lokalt vardprogram ska vara utformat sa att det &r latt att se var
nagonstans i vardkedjan den egna verksamheten hér hemma samt vilket ansvar man har.
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Dock sker det ofta dverlappningar vilket staller krav pa tydlighet i forhallande till ansvar.
Flera goda exempel kommer t ex fran Upplands Bro i Region Stockholm. Dar har arbetet med
ett demensvanligt samhélle lett till att samverkan mellan blaljuspersonal, butiker,
taxichaufforer och andra aktorer i samhallet fungerar battre. Detta 6kar kompetensen
generellt kring kognitiva sjukdomar och skapar ett battre samhalle for de drabbade.

Den sjukes vardkedja kan delas in i olika faser dar kraven pa vard och omsorg ser olika ut
beroende pa fas. De olika faserna ar:

» Tidig upptackt/utredning
» Vard/omsorg/behandling
* Uppfoljning

Har nedan kommer nagra forslag pa samverkansaktiviteter for de olika faserna mellan de
framsta aktorerna i vardkedjan. Dessa aktorer ar:

e Primarvarden (Vardcentraler, Priméarvardsrehabilitering, tandvarden)
e Specialistvarden (Minnesmottagningar/kognitiv mottagning/geriatrisk slutenvard)
« Kommunen (Hemtjanst, Demensteam, Bistdndshandlaggare, SABO, Anhérigkonsulent)

I samtliga fall nedan dar det uppmanas att ta kontakt med 6vriga aktdrer forutsatts att
samtycke fran patienten samlats in. Det ar alltid ett krav att patienten samtycker innan
information utvéaxlas mellan aktérerna. Aktiviteterna nedan ar sddant som idag gors i
varierande grad runt om i lanet och ska ses som goda exempel. Genom att ga igenom dessa
och skapa rutiner for att det fungerar 6kar man sannolikheten till en god vardkedja vid
kognitiv sjukdom.

Tidig upptackt/Utredning

Tidig upptackt av kognitiva sjukdomar ar ett av vara viktigaste verktyg for att kunna ge
adekvat hjalp. For att fler personer ska kunna utredas behover vi bli battre pa att se tidiga
tecken och veta nar vi ska motivera en person att soka hjalp. Framst ar det kommunen och
primarvarden som traffar personer i tidigt skede, det ar darfor extra viktigt att man vet vad
man ska lyssna och titta efter for att kunna initiera en utredning sa snabbt som mojligt.

Under rubriken utredning gar det att lasa mer kring vad som ska inga i den basala och den
utvidgade utredningen. Det ar av yttersta vikt att en basal utredning initieras &ven om det

endast finns subjektiva besvar. Den aktor som forst fattar misstanke om kognitiv sjukdom
ska ha rutin for vidare kontakt och handlaggning. Sker det inom kommunen &r det viktigt

att forsoka motivera personen att soka hjalp, sker det inom primarvarden ar det viktigt att
snabbt initiera en basal utredning.

Aktiviteter for respektive aktor vid tidig
upptackt/utredning

Primarvard
» Formedla kontakt mellan patient och kommunen tidigt i utredningen
« Konsultera specialistvarden vid svara/oklara fall, ej enbart for utvidgad utredning

 Distriktssjukskoterska som traffar patient i hemmet eller pa mottagning-formedlar
kontakt till lakare, bistandsbedomare, anhorigkonsulent, rehab

Region Stockholm
-48 -



Regionalt vardprogram — Kognitiv sjukdom

Huslakare som traffar patient vid lakarbesok, initierar vid behov utredning och kontakt
till andra

Uppratta kontakt med dietist vid odnskad viktminskning eller andra risktillstand kopplat
till nutrition

Kontakta priméarvardsrehabiliteringen for funktionsbedémning och intyg vid behov i
basala utredningen

Personal i primarvarden ska ha kunskap om kognitiv sjukdom och tidiga tecken. Demens
ABC bor genomgas av alla (se nedan)

Inleda SIP och fast vardkontakt vid behov

Kontakta personer runt patienten, sjalvklart narstdende men aven hemtjansten kan ge
information om hur det fungerar hemma

Uppmarksamma munhalsan med verktyget “tre fragor” i samband med besok pa
vardcentralen och rehab

Kommun

Upprétta samverkan med primarvard for tidig kontakt och insatser vid misstankt
kognitiv sjukdom och konstaterad kognitiv sjukdom

Utbilda hemtjanstpersonal och personal p4 SABO i Demens ABC
Anslutning till BPSD-registret for battre handlaggning av arenden rérande BPSD
Utbilda LSS-personal, pa boende och pa daglig verksamhet

Utbilda och informera primarvarden och specialistvarden i tandvardsstodet samt
ROAG —beddmningar (insatser och uppféljning)

Specialistvard

Ge utbildning i tidiga tecken och bemétande till SABO, hemtjanst, bistdndshandlaggare
m.m.

Samverka med primarvarden for information kring remiss och tidig upptéckt
Ge konsultation i svara och otydliga fall gentemot priméarvéard
Initiera tidig kontakt med kommun och person om stédbehov uppstar

Vard/Omsorg/Behandling

Nér utredningen ar klar och individen har erhallit sin diagnos ar det viktigt att det finns en
tydlig ansvarsfordelning. Vissa personer erbjuds medicinering beroende pa typ av kognitiv
sjukdom. Nagra ar langt ganga i sin kognitiva sjukdom och har ett stort omvardnadsbehov
medan andra har sokt hjalp tidigt och klarar sig hemma med endast lattare st6d.

Forslag pa aktiviteter for respektive aktor vid
vard/omsorg/ behandling

Primarvard

Kontakta personer runt patienten, sjalvklart narstdende men aven hemtjansten kan ge
information om hur det fungerar hemma

Undersok och erbjud rehabiliterande insatser i hemmet, hjalpmedelsutprovning och
boendeanpassning

Att tidigt skapa ett team runt personen for lattare kontakt med varandra nar sjukdomen
forandras t ex genom SIP
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« Stallningstagande till uppfyllelse av tandvardsstodets F-kort (grupp 1)

Kommun

 Involvera anhdrigkonsulent for stod till brukare/patient och narstaende enskilt eller i

grupp
» Demensdagvard for aldre och aven for de som ar yngre med kognitiv sjukdom
 Avlastning, utbildning for narstaende

» Munhalsoutbildning for omsorgspersonal/hemtjanst bistdndshandlaggares beslut om

uppfyllelse av tandvardsstodets tandvardsstodsintyg (nddvandig tandvard)

Specialistvard

« Overrapportera till primarvarden gallande diagnos, behandling, planering och
uppfoljning

« Overrapportera till kommunen for att underlatta eventuella stodatgarder
« Vid oklara eller komplicerade fall kan second opinion évervagas

» Erbjud utbildning till narstdende i kognitiva sjukdomar, bemotande, juridik m.m.
(navigeringskurs)

 Stéllningstagande till uppfyllelse av tandvardsstodets F-kort (grupp 1)
e Erbjuda personer med lindrig kognitiv funktionsnedsattning gruppaktiviteter

Uppfoljning

I de nya nationella riktlinjerna bor en person med diagnos foljas upp kontinuerligt och
regelbundet. Aven personer som far diagnosen lindrig kognitiv storning ska foljas da
prognosen manga ganger ar oklar. Uppfoljning ar en viktig del for att snabbt upptacka
férandringar och kunna bedéma stéd samt hjalpbehovet.

Forslag pa aktiviteter for respektive aktor
vid uppfoljning

Primarvard

« Arlig uppféljning, t ex med hjalp av SveDem (Svenska demensregistret), for att
kontrollera lakemedelsbehandling, kognition, funktionsformaga, allmantillstand, ev.

beteendeforandring. Aven beviljade bistdndsinsatser féljs upp. Narstdendes situation
behover foljas upp och vid behov formedlas kontakt till kommunens anhérigkonsulent.

« Arbetsterapeut, fysioterapeut, dietist foljer upp insatser i det egna hemmet. Vid behov

fornyad funktions- och aktivitetsbeddmning, ar behjélplig vid bostadsanpassning,
hjalpmedelsutprovning, nutrionsproblematik

 Vid flytt till SABO: Overrapportering mellan primarvéard och SABO personal
» Kontakta rehab om behov finns vid arlig uppféljning
¢ ROAG for beddmning av risk for ohélsa i munnen
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Kommun
« Kontakt med primarvarden for att folja prognos

« Overrapportering mellan hemtjanstpersonal, dagverksamhetens personal och
omvardnadspersonal pa boendet nar brukaren flyttar till sarskilt boende. Ska finnas
rutiner for att tillvara ta kunskap om brukaren.

« SABO ska systematisk anvanda sig av levnadsberéttelse i syfte att skapa en
personcentrerad vard

» Bistandshandlaggares beslut om extra omsorgsinsatser for daglig munvard

Specialistvard
» Foljainsatt behandling for att darefter Overrapportera till primarvard

 Vid sarskilt svara fall: arlig uppféljning, med hjalp av SveDem (Svenska
demensregistret), for att kontrollera lakemedelsbehandling, kognition,
funktionsférmaga, allméantillstand, ev. beteendeférandring. Aven beviljade
bistandsinsatser foljs upp. Narstaendes situation behover foljas upp och vid behov
férmedlas kontakt till kommunens anhdrigkonsulent

Demens ABC

Demens ABC och Demens ABC+ ar kostnadsfria utbildningar som ges via demenscentrum.se
och riktar sig till all vard- och omsorgspersonal som arbetar med kognitiva sjukdomar.

Resurser/professioner inom
kommun och Region

Primarvard

Arbetsterapeut

Arbetsterapeuter ar verksamma inom priméarvardsrehabilitering i 6ppenvéard och arbetar i
team tillsammans med fysioterapeut och dietist.

Inom priméarvardsrehabiliteringen &r det arbetsterapeut och/eller fysioterapeut som pa
begaran av huslékare kan gora en bedomning av funktions- och aktivitetsformaga inom
ramen for basal utredning. Arbetsterapeuten har en fortsatt roll i arbetet runt individen éven
efter att diagnos faststallts. Arbetsterapeuten skriver intyg fér anpassning av bostaden och
kan vid behov hjalpa personen att anstka bostadsanpassningsbidrag hos kommunen.

Arbetsterapeuten bedémer, forskriver och anpassar olika slag av hjalpmedel exempelvis
kognitionshjalpmedel och larm, ger rad om anpassning av boendemiljon samt om aktivitets-
bevarande strategier for att underlatta i det dagliga livet. Arbetsterapeuten kan &ven ge tips
om hjalpmedel som kan vara till nytta i det dagliga livet men som man far képa sjalv.
Handleder och stoder personer med kognitiv sjukdom och deras narstaende i vardags-
aktiviteter i hemmilj6 och kan i forekommande fall &ven vara ett stod for hemtjanstpersonal.
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Fysioterapeut (sjukgymnast)

Fysioterapeuter arbetar med att forebygga och behandla problem som begransar formagan
att rora sig och anvander sig bade av fysisk tréaning och andra typer av behandlingar.
Fysioterapeuter bedémer, forskriver, provar ut traning-, gang- och forflyttningshjalpmedel.
Fysioterapeuten kan bedéma personens fysiska kapacitet och kan foresla lamplig fysisk
aktivitet utifran den enskildes intresse, forutsattningar och halsotillstand.

Personer med kognitiv sjukdom behdver ofta dven hjalp med sin fysiska traning och stdd av
medhjélpare. En helhetsbeddmning av patientens sjukdomstillstdnd och funktionsniva,
medicinsk kontroll och uppfoljning ar viktigt nar man lagger upp ett traningsprogram for
personer med kognitiv sjukdom.

Informera och vagleda narstaende och vard- och omsorgspersonal ar ocksa en av fysio-
terapeutens uppgifter. Det kan besta av exempelvis ergonomi, forflyttningsteknik, bruk av
hjalpmedel, fallriskbeddmning samt fallprevention.

Dietist
Dietist bor konsulteras pa ett tidigt stadium vid kognitiv sjukdom eller liknande tillstand.

Snabb viktminskning kan &ven vara ett tidigt varningstecken pa begynnande kognitiv
sjukdom.

Dietister kan forebygga, utreda, beddma och behandla samt utvéardera kost- och nutritions-
relaterade medicinska problem. De kan &ven vara behjélpliga vid forskrivning av kosttillagg.
Detta kan goras regelbundet under hela sjukdomsforloppet.

Demenssjukskoterska

Demenssjukskoterskan ar en legitimerad sjukskoterska/distriktsskoterska som bor ha
fortbildat sig genom fristdende kurser inom kognitiv sjukdom/aldrevard. Arbetsuppgifterna
ser olika ut men ar en viktig del i arbetet att initiera utredningar, vara ett stéd for patient och
narstaende nar diagnos ar satt och géra minst Huslakaren har utifran sin roll i forsta linjens
sjukvardsansvar for den basala utredningen. Huslakarmottagningen arliga uppféljningar.

Lakare

Ansvarar aven for fortsatt uppfoljning och behandling sa lange som patienten bor kvar i eget
boende. Huslakaren ansvarar for att patienten kallas till uppféljning minst en gang per ar
eller oftare beroende pa individens behov. Kallelse till SIP ska goras vid behov. Uppfoljning
ska ske i samverkan med andra professioner inom halso- och sjukvarden och kommunen.

| detta arbete ar demensteam och/eller demenssjukskéterskan samarbetspartner. Lakare
som ar knuten till den kommunala verksamheten och har ansvar for demensboenden skall
vara kompentent inom omradet kognitiva sjukdomar.

Kurator

Kuratorn ar utbildad socionom. Arbetsuppgifterna avseende personer med kognitiv sjukdom
kan vara forebyggande eller inriktade pa social utredning, behandling, servicesamordning
och planering. Det kan ocksa omfatta stodjande samtal eller krisbearbetning.

Logoped

Logopeder finns att tillga i primarvarden. Remiss till logoped kan skickas vid minnes-
utredningar som utférs inom primarvarden eller pa specialiserade minnesenheter.
Logopedinsatser har som malsattning att uppna en sa bra kommunikationsformaga och
svaljningsférmaga som majligt for personer med olika slag av funktionsnedséattning.
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I takt med att den sjukes kommunikationsférmaga forsamras kan logopedens undersokning
beskriva personens tal- och sprakfunktioner, vilket kan ge en grund for bedomningen av vilka
mojligheter den sjuke har for att kommunicera tillrackligt val for att klara aktiviteter i det
dagliga livet. Okad kunskap om den sjukes formaga att utrycka sig sprakligt och forsta talat
eller skrivet sprak kan vara ett vardefullt stod for narstaende och vardpersonal for att lattare
hantera mojligheterna till kommunikation. Svaljformagan kan vara paverkad, sarskilt vid
senare skeden av kognitiv sjukdom och ar darfor viktig att undersoka.

Tandvardspersonal

Tandvarden ar uppdelad i tre behandlarroller, specialisttandlakaren, allmantandlakaren och
tandhygienisten. Granssnittet mellan dessa kan laggas vid de patienter som kréver sjukhusets
resurser och de som i huvudsak bor hemma med eller utan kommunalt stod.

Specialisttandldkaren inom orofacial medicin &r verksam vid enheter som bendmns
medicinsk tandvard eller orofacial medicin, dit kan patienter med kognitiv svikt remitteras
om de har svart att klara ett ordinarie tandvardsbesok och/eller de som har omfattande
behandlingsbehov som kraver samplanering mellan tandvard och hélso- och sjukvard.
Allmantandlakaren ar verksam med revisionstandvard for patienter genom friskt och skort
aldrande. Samverkan med hélso- och sjukvarden sker pa individuell indikation vid behov.
Tandhygienisten arbetar med tonvikt pa den forbyggande tandvarden och ar verksam inom
bade oral medicin och den allméanpraktiserande tandvarden.

Kommunen

Anhorigkonsulent

Anhorigkonsulentens uppdrag kan variera fran kommun till kommun, men generellt innebar
uppdraget som anhdrigkonsulent att erbjuda narstaende olika typer av stod, information och
vagledning, t ex genom enskilda stodsamtal, information, radgivning samt hembesok, stod
och handledning till personal inom dldreomsorgen. | arbetsuppgifterna kan det inga att ge
foreldsningar, arrangera informationstraffar och leda anhorigcirklar. | arbetet kan det aven
ingd uppdrag att bygga natverk runt narstaende och narstaende och slussa dem vidare till ratt
instans utifran aktuella fragor och/eller problem.

En stor del av arbetet innebar att hjalpa narstadende att I16sa praktiska problem. Anhorig-
konsulenter ar inte myndighetsutévare men samverkar ofta med bistandshandlaggare,
distriktsskoterskor, demensskodterskor inom kommunen och intresseorganisationer i
anhorigfragor. | Stockholms lan finns cirka 50 anhdrigkonsulenter.

Bistandshandlaggare

Bistandshandlaggarens uppdrag ar att utreda och handlagga ansékan om bistand gallande
enskild person som behdéver hjalp av socialtjanstens aldre- eller handikappomsorg, det ar den
enskildes behov som skall styra insatsernas omfattning och inte diagnosen.

Bistandshandlaggare skall aven utfora social utredning vid stallningstagande om t ex god
man om ingen kurator finns for detta andamal. Tandvardsintyg kan utfardas av bistands-
handlaggare. Handlaggning och beviljande av insatser ar myndighetsutévning och utgar fran
socialtjanstlagstiftningar som t ex Socialtjanstlagen, Lagen om stéd och service, LSS etc.
Handlaggaren fattar bland annat beslut om olika insatser fér personer med kognitiv
sjukdom. Hur mycket stod de kan erbjuda den stkande och dennes narstaende beror pa den
enskildes behov och resurser att fa behoven tillgodosedda pa annat satt. Varje kommun har
sina egna normer regler som styr. Manga delar ar dock nationellt reglerade via lagstiftning,
forfattningar etc. Bistandshandlaggarens beslut kan éverklagas.
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Hemtjanstteam med spetskompetens

I vissa kommuner kan det finnas underskoterska/vardbitrade med speciell kompetens inom
omradet kognitiv sjukdom. Om kundunderlaget, och évriga forutsattningar tillater, sa har
vissa kommuner bildat team som endast arbetar for personer med kognitiv sjukdom, i
ordinart boende. Man minimerar pa sa sétt antalet olika personer gor insatser i individens
hem.

Lokala traffpunkter

I de flesta kommuner drivs verksamhet, ofta med medverkan av frivilliga organisationer, som
syftar till att ge enskilda individer en meningsfull sysselsattning och social samvaro.
Verksamheten ar 6ppen utan krav pa bistandsbeslut och ar lattillganglig.

Dagverksamhet med olika nivaer

Socialstyrelsen anger i nationella riktlinjerna att socialtjansten bor erbjuda plats i
dagverksamhet som specifikt riktar sig till personer med kognitiv sjukdom, &ven specifik
sadan som riktar sig till yngre personer. | de kommuner dar kundunderlaget ar for litet
forekommer det att kommunen koper plats i sddan verksamhet i en annan kommun.

Dagverksamheten ska skapa forutsattningar till stimulans fér den sjuke samt avlésning for
narstaende.

« Dagverksamhet for personer under 65 ar

« Dagverksamhet for personer 6ver 65 ar med gruppindelning utifran personens
funktionsniva, t ex de som har mer funktioner kvar respektive personer som kommit
langre in i sjukdomen dar insatsen kan vara mer inriktad pa avlastning for narstaende

Korttidsboende/Akutplats

Vissa kommuner erbjuder narstdende en majlighet till en period av avldsning genom att den
som har hjéalpbehovet far ett tillfalligt sarskilt boende/korttidsplats, t ex. nar den narstaende
sviktar eller vill resa bort eller behtver egen sjukhusvistelse.

Det finns oftast mdjlighet, i de kommuner som har denna typ av insats, att ta emot den sjuke
med kort varsel, exempelvis vid akut sjukdomstillstand for den narstaende eller annan
krissituation. Oavsett vilka I6sningar som finns eller inte sa ar det ytterst kommunen som
ansvarar for att kommunmedborgaren far den sociala hjalp som behdvs utifran individen
behov och resurser att fa behoven tillgodosedda pa annat sétt.

Vaxelvard

Vissa kommuner erbjuder regelbunden avlésning for narstaende i form av vaxelboende
mellan hemmet och tillfalligt sérskilt boende. Detta syftar till att skapa forutsattningar for
den sjuke och den narstaende att kunna bo kvar hemma ytterligare en tid.

Vard- och omsorgsboende/sarskilt boende/bostad med

sarskild service

Individuellt behovsprovat boende som ges med stod av SoL eller LSS. Manga olika
beteckningar finns, till exempel dldreboende, gruppboende, demensboende etc. En grupp-
bostad for personer med funktionsnedséattningar eller kognitiva sjukdomar ar ofta ett
smaskaligt boende speciellt anpassat for personernas behov och funktionsniva. Ett sma-
skaligt boende for individer med kognitiv sjukdom har visats bidra till battre livskvalitet
jamfort med blandat boende.
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Socialstyrelsen anger i nationella riktlinjerna att socialtjansten i sarskilt boende fér personer
med kognitiv sjukdom bor:

« Tillhandahalla en miljo som &r personligt utformad, berikad och hemlik
» Sakerstalla lugn ljudmiljo
e Erbjuda méjligheter till utomhusvistelse

» Fargsatta och utforma den fysiska miljon sa att den underlattar mojligheterna att
orientera sig

e Erbjuda en psykosocial miljo som k&nnetecknas av trygghet och tillganglighet och dar
man kan fa ett meningsfullt innehall i dagen

Fysioterapeut i vard- och omsorgsboende/sarskilt

boende

Fysioterapeuten arbetar med att forebygga och behandla problem som begransar formégan
att rora sig. Malet med rehabiliteringen &r att uppna en optimal funktion och formaga och
darmed en sa hog livskvalitet for individen som majligt.

Arbetsterapeut i vard- och omsorgsboende/sarskilt

boende

Arbetsterapeuten gor en strukturerad beddmning av personens funktions- och aktivitets-
formaga avseende aktiviteter i det dagliga livet (ADL) i syfte att skapa aktivitetsstodjande
insatser. En forsta ADL-bedémning ska goras i samband med inflyttning och déarefter ska
beddmning goras minst arligen eller oftare vid behov. Arbetsterapeuten bedémer, forskriver,
provar ut och foljer upp ADL-hjalpmedel och rullstolar utifran personens individuella behov,
formaga och intressen. Anpassning av boendemiljo, utredning av larmbehov, fallrisk-
bedomning och fallprevention ar exempel p& andra arbetsterapeutiska insatser. Aven
delegering av enklare rehabiliterande insatser till vard- och omsorgspersonal forekommer.

Demensteam

| de nationella riktlinjerna betonas ett multiprofessionellt teambaserat arbetssatt for att
kunna ge en god vard och omsorg. Demensteam kan bildas 6ver huvudmannagranser. Ibland
forekommer det att en enskild kommun har ett eget demensteam och att en storre vard-
central har sitt eget demensteam. Det ar viktigt att bAda huvudmannens kompetens och olika
demensteam samarbetar och samordnar sina atgarder och insatser. Teamets kompetens kan
anvandas for utredning, vardplanering, ge vard, behandling, utbildning och olika
stodinsatser till patient, narstaende och berord personal.
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Kvalitetskriterier for
specialiserade utrednings-
enheter for kognitiv
sjukdom

Enheten bor enligt vetenskap och beprovad
erfarenhet:

Arbeta i team med specialistlakare, sjukskoterska, neuropsykolog, arbetsterapeut och
underskoterska med ratt kompetens samt ha tillgang till logoped, sjukgymnast och
kurator med kunskap och erfarenhet av kognitiva sjukdomar.

Anvanda diagnoskriterierna ICD 10 och DSM V

For utvidgad utredning ha tillgang till likvoranalyser och vid behov MRI hjéarna, Dat
Scan, FDG PET och/eller EEG

For utvidgad utredning ha tillgang till neuropsykologisk bedémning av kognitiva
funktioner utford av psykolog med specifik kompetens inom omréadet

For utvidgad utredning ha tillgang till kartlaggning och bedémning av aktivitetsférmaga
och kognitiv formaga utford av arbetsterapeut med specifik kompetens inom omradet

Ha diagnosrond for hela teamet

Meddela utredningsresultatet till primarvard och kommun/stadsdel med
patientens/narstaendes samtycke. Anvand garna fardig mall for Diagnosintyg

Erbjuda patient och narstaende enskilt samtal

Erbjuda psykologiskt och pedagogiskt stod at patient och narstaende i samband med
utredningen

Ha lakemedelsuppfdljning for specifika lakemedel

Registrera i SveDem (Svenska demensregistret)

Samverka med primarvard och kommun/stadsdelar

Svara pa konsultationsforfragningar fran primarvarden samt SABO

Erbjuda utbildningsinsatser gentemot priméarvard och SABO dar uppdraget tillater

Forslag pa uppgifter och kompetenskrav for
olika funktioner pa specialiserad
utredningsenhet for kognitiv sjukdom:

Specialistlakare

Ansvarar for beddémning och prioritering av remisser
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» Ansvarar for att utredning gors enligt gallande riktlinjer och for val av utredningsniva.

e Ansvarar for diagnosrond och for sammanvéagnings- (consensus) diagnos enligt géllande
riktlinjer

» Ansvarar for information om diagnos till patient och narstdende, att initiera behandling
och for uppféljning av behandling

» Ansvarar for information om utredningsresultatet till berérda vardgivare med patientens
samtycke

o Skall fortlopande utvardera utredningsresultatet

* Har utbildningsansvar for ST-ldkare och andra yrkeskategorier

e Delta i natverksméten och samverkan med évriga minnesmottagningar
» Delta i samverkansarbete med kommun och priméarvard

Kompetenskrav

» Skall ha intresse i kognitiva sjukdomar och specialistkompetens i geriatrik, neurologi och
psykiatri

» Skall efter specialistkompetens ha tjanstgjort ett ar under handledning pa Specialiserad
utredningsenhet for kognitiv sjukdom

» Skall ha genomgatt SK-kurs om Kognitiva sjukdomar eller motsvarande kurser
» Kan genomga utbildning till Silvialdkare

Kompetensmal
 Skall genomga fortbildning inom omradet, minst tva veckor per ar

Psykolog

Psykologen ansvarar for den neuropsykologiska utredningen, kartlagger omfattningen och
arten av nedsatta och bevarade kognitiva funktioner (sdsom minne, sprak, visuospatial
formaga, exekutiv funktion, psykomotorisk formaga) med neuropsykologiska metoder samt
redogdr i forekommande fall for hjarnskadelokalisation och individens méjligheter till
kompensation.

I den neuropsykologiska utredningen ingar aven att beakta yttre faktorer (t ex familje-
situation, ekonomi, boende) och inre tillstand (t ex depression, konfusion, krisreaktion)
som kan paverka kognitiva formagor.

Information/Radgivning (rekommendationer)

» Behandlande/krisbearbetande samtal med patient och /eller narstdende samt rdd om
bemdotande

» Fortlépande metodutveckling samt kompetensutveckling internt och externt

e Utbildnings- och handledningsansvar for PTP (Praktisk Tjanstgoring for
Psykologlegitimation)

Kompetenskrav
e Leg. psykolog

» Meriterande ar erfarenhet inom geriatrik och handledning av kollega under ett ar med
verifierad kompetens inom omradet

Kompetensmal

» Utbildning inom neuropsykologi, samt fortldpande kompetensutbildning inom omradet,
minst ett tillfalle per ar

* Regelbundet deltagande i natverkstraffar for psykologer i SLL
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Arbetsterapeut

Kartlaggning av personlig och instrumentell ADL-férmaga, arbetsformaga, samt intressen,
vanor och roller inom omradena:

L)

Personlig vard (inklusive befintliga hjalpmedel)
Boende (inklusive; befintliga hjalpmedel, ekonomi)
Fritid (sociala aktiviteter)

Arbete

Bedomning av formagan att utfora aktiviteter utifran process/ kognitiva och motoriska/
fysiska fardigheter. Kartlaggning och analys av aktivitetsutférandet

Rekommenderad metod: Bedémningsinstrumentet AMPS [14] eller liknande instrument

Exempelvis BDF. Bedomningen genomfors i relevant miljo, i forsta hand i hemmiljo,
alternativt arbetsplats, klinik.

Beddmning, utprovning och forskrivning av hjalpmedel, kognitionshjalpmedel, larm
Beddmning av behov av bostadsanpassning. Atgard; hjalp med ansdkan och
intygsskrivning

Bidra till faststallande av diagnos genom bedémningsresultat utifran diagnoskriterier.
Framforallt med hanvisning till exekutiva funktioner, apraxi etc.

Information om bedémningsresultat férmedlas skriftligt/muntligt och/ eller genom
vardplaneringsméte. Rekommendation och radgivning av fortsatta atgarder; sasom
sarskilt boende, dagverksamhet, arbete och hemtjanstinsatser

Information/handledning/instruktion till patient, narstaende och/ eller vardgivare.
Angaende; bemotande, patientens resurser, strategier, kompensatoriska atgarder, i syfte
att underlatta aktivitetsutférande

Stodinsatser pa arbetsplats/i arbetssituation

Kompetenskrav

Leg. arbetsterapeut

Minst tva ars erfarenhet inom geriatrik/psykiatri och handledning av kollega under ett ar
med verifierad kompetens inom omradet

Skall ha utbildning i for utredningen rekommenderade bedémningsinstrument

Kompetensmal

L)

L)

Skall genomga kompletteringsutbildning upp till 60 p i huvudamnet, kandidatexamen
Skall genomga utbildning inom omradet*

Skall tillforskaffa sig kunskap for att kunna bedriva utvecklingsarbete och delta i studier
fortlopande kompetensutveckling inom omradet*

Regelbundet delta i ndtverksmdoten
Kan genomga utbildning till Silviaarbetsterapeut

* Rekommenderade forslag till utbildning under respektive mal finns specificerade hos
natverket arbetsterapeuter inom minnesutredning i SLL. Uppdateras 1 ggn/ar.

Sjukskoterska

Uppgifter

Vara omvardnadsansvarig
Ansvara for planering av utredningen utifran lakarordinationer
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» Fungera som stod/kontaktperson for patient och narstaende under utredningen

» | kontakten med patienten under utredningen observera och dokumentera dennes
praktiska och sociala formagor i den aktuella situationen

e Kunna utfdra vissa bedémningsinstrument i utredningen MMSE-SR, RUDAS, CDR och
MoCa

e Deltai faststéllande av diagnos genom observationsresultaten

» Ge information/radgivning till patienter, narstaende, bistdndshandlaggare och andra
vardgivare

Kompetenskrav
» Sjukskoterska med lamplig specialistutbildning t ex Silviasjukskoterska

e Minst tva ars erfarenhet inom geriatrik/psykiatri och handledning av erfaren kollega
under ett ar

» Kunskaper i for utredningen rekommenderade beddmningsinstrument

Kompetensmal

 Skall genomga kompletterande utbildning upp till 60 poang i huvudamnet,
kandidatexamen

» Skall inhdmta kunskap for att bedriva utvecklingsarbete och delta i studier

» Skall genomga utbildning fortldpande inom omradet

« Skall fortlépande beredas mojlighet till kompetensutveckling

 Bilda och delta i natverk inom SLL for sjukskoterskor pa demensutredningsenheter

Kvalitetsindikatorer

Socialstyrelsen har i arbetet med nationella riktlinjerna tagit fram indikatorer for god vard
och omsorg. En indikator ska ha vetenskaplig rimlighet (validitet), vikt (relevans) och
dessutom vara mojlig att méata och tolka.

Indikatorerna fran de nationella riktlinjerna ar 21 stycken och i detta vardprogram har vi
aven valt att addera ytterligare en indikator for att méata forekomsten av Lindrig kognitiv
funktionsnedsattning (MCI) vilket medfor att det totalt finns 22 stycken. Detta &r viktigt da
denna grupp alltmer diagnostiseras inom specialistvarden men inte registreras i SveDem
vilket medfor att den riskerar att bli osynliggjord. Nagra av indikatorerna ar utvecklings-
indikatorer, det vill sdga indikatorer som inte ar mdéjliga att kontinuerligt félja med de
uppfoljningssystem som i dagslaget finns tillgangliga, men utveckling pagar av register och
andra datakallor. SveDem som &r ett nationellt kvalitetsregister for vard och omsorg av
personer med demenssjukdom, ar den viktigaste datakéallan for att félja upp indikatorerna
nedan. Annu ar det framst minnesmottagningarna som registrerar i registret. Det krévs att
bade priméarvarden och kommunerna borjar registrera i SveDem for att uppfoljningen ska
fungera.
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Indikatorer

1. Deltagande i kvalitetsregister (SveDem och BPSD-registret)

2.  Tid fran remiss eller kontaktdatum till utredningsstart (specialiserad vard)

3. Tid fran utredningsstart till diagnos (specialiserad vard och primarvard)

4. Andel personer med demenssjukdom med demensdiagnos

5 Andel personer med misstankt demenssjukdom med lindrig kognitiv funktionsnedsattning (MCl)
(specialiserad vard och primarvard)

6. Andel personer med demensdiagnos som genomgatt en fullstandig basal demensutredning

7. Andel personer med Alzheimers sjukdom som behandlas med demenslakemedel

8. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende som genomgatt en lakemedelsgenomgang
under de senaste 12 manaderna

9. Andel personer med demenssjukdom som f6ljs upp minst en gang per ar

10. Andel personer i sarskilt boende som behandlas med antipsykotiska lakemedel

11. Andel kommuner och stadsdelar med samordningsfunktioner i form av demensteam*

12. Andel kommuner och stadsdelar med tillgang till demenssjukskoterska eller annan
samordningsfunktion*

13. Andel demensboenden/hemtjanstverksamheter med omsorgspersonal som genomgatt langre
pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens*

14. Andel demensboenden/hemtjinstverksamheter som erbjuder sin personal regelbunden
handledning*

15. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende som ar anpassat fér personer med
demenssjukdom

16. Andel personer med demenssjukdom som har beviljats dagverksamhet

17. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende vars levnadsberattelse ligger till grund for
vardens utformande

18. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende som har individuella miljobeskrivningar
inkluderade i genomfdérandeplanen

19. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende som har strategier for bemoétande
dokumenterade i genomférandeplanen

20. Andel personer med demenssjukdom i sarskilt boende som har erbjudits personcentrerade aktiviteter
utifran genomforandeplanen under den senaste veckan

21. Andel personer med demenssjukdom dar varden har initierat stod till anhériga i samband med
demensutredning

22. Andel kommuner eller stadsdelar med korttidsboenden som &r enbart avsedda for personer med

demenssjukdom

* Utvecklingsindikator
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Konsekvensanalys

Organisatoriska effekter

Forslaget innebar att fortsattningsvis kommer antalet demensutredningar 6ka i lanet. Det
genomfors nu uppskattningsvis ca 4 000 utvidgade utredningar/ar, men incidenssiffror talar
for att cirka 6 000 patienter insjuknar varje ar i demens (vilket innebér att behovet ar

ca 6 000 utredningar, varav uppskattningsvis 75% ar av typen utvidgad utredning).

De som efter utredning visar sig ha annan diagnos &n demens, en vaxande grupp som kréaver
noggrann utredning. Det finns ocksa ungefar 10 000 individer med demenssjukdom som inte
fatt ndgon utredning. Eftersom malsattningen ar att sa tidigt som mojligt utreda alla med
mojlig demenssjukdom, kommer kravet pa utredningskapacitet att 6ka. Identifiering av
demenssymtom och basal utredning bor ske inom primarvarden och darfér kommer stora
krav att stallas pa dessa framover. Samma sak galler specialistutredningarna da antalet yngre
som utreds ocksa kommer att 6ka. Tidig upptéckt leder till tidig farmakologisk behandling.
Insatt behandling kraver uppféljning vilket ocksa maste ske inom primarvard och specialist-
vard. Dartill kommer att kraven pa utbildning och kompetensutveckling fr a inom kommunal
verksamhet innebar 6kade krav pa resurser inom specialistvarden. Okad samverkan mellan
kommunal och landstingskommunal verksamhet stéller ocksa krav pa anpassning av verk-
samheter for att mojliggora att samverkan kommer tillstand.

Ekonomiska konsekvenser

Kostnaderna kommer pa kort sikt att 6ka — da fler upptacks tidigt och fler utredningar
genomfors med regelbundna uppfoljningar och forbattrat stod till narstaende — i form av
Okade insatser av distriktsskoterskor, distriktslakare och rehabiliteringspersonal. Sannolikt
okar dven behovet av specialister pa minnesmottagningarna engagerade i utredningsverk-
samheten.

Mot detta vags de langsiktiga ekonomiska vinster man uppnar genom att patienterna far tidig
behandling, emedan dessa patienter ofta redan ar kédnda av vardgivarna for olika kognitiva
symptom. Darmed minskar de fall dar sjukdomen leder till akuta sammanbrott och
konfusionstillstand som i sin tur belastar akutmottagningar och den akuta sjukvarden.

Utbildningsinsatser och samverkansinsatser innebar ocksa 6kade personella kostnader.

I och med att patienterna kan vardas hemma langre med farmakologisk behandling kommer
pa sikt belastningen pa den kommunala aldre- och demensomsorgen att minska med
positiva, ekonomiska konsekvenser.

Patientsakerhet

Med strukturerad utredning och behandling samt anvdndande av kvalitetsindikatorer
minskar risken for utebliven eller felaktig utredning, behandling, vard och omsorg. Minskad
anvandning a psykofarmaka inom kommunal omvardnad minskar ocksa risken for allvarliga
biverkningar for patienter med BPSD problematik.
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Jamstalldhet

Man har fortfarande ca fem ars kortare medellivslangd &n kvinnor. Ca 70 % av mannen ar
gifta eller sammanboende nér de dor, medan motsvarande siffra for kvinnorna ar ca 30 %. En
majoritet av kvinnorna som utreds pa minnesmottagning ar ensamboende jamfort med 30%
av mannen. Merparten av kvinnorna lever alltsa ensamma i livets slutfas. Kvinnors hélsa ar
fortfarande samre &n méannens och de ar mer funktionsnedsatta &n man i samma alder,
delvis beroende pa en hogre frekvens av demens och andra kroniska sjukdomar.

Med strukturerad utredning och behandling minskar risken for ojamlikhet mellan olika
patientgrupper. For narvarande foreligger enligt SveDem:s senaste arsrapport 2017 kons-
skillnader i rapporterad utredning dar mén utreds mer teknikintensivt (lumbalpunktion,
isotopundersokning av hjarnan och kognitiv testning av neuropsykolog) och kvinnor oftare
beddms av arbetsterapeut. Det finns dven konsskillnader i lakemedelsanvandningen. Se
www.svedem.se. Det finns ingen anledning att anta att skillnaderna skulle vara mindre for
icke rapporterade patienter

Miljo

De flesta lakemedel som anvénds med indikation demens eller komplikationer till demens
har enligt FASS relativt 1dg miljorisk, sa langt de ar bedomda. En korrekt utredning,
behandling och omvardnad medfor dock behov av farre lakemedel totalt sett, vilket bor vara

positivt ur miljésynpunkt. Aven minskat behov av akut somatisk behandling &r ur manga
aspekter positivt for miljon.
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Bilaga 1 - Specialiserade utredningsenheter
av kognitiv sjukdom 1 Region Stockholm

Nackageriatriken, Capio
Minnesmottagning, Nacka sjukhus

Handengeriatriken, Praktikertjanst N.A.R.A. AB
Minnesmottagning, Handens sjukhus

Tema Aldrande, Karolinska Universitetssjukhuset
Patientomrade: Den Aldrande hjarnan:

Kognitiv mottagning, Huddinge

Kognitiv mottagning, Solna

Mottagningen for arftliga demenssjukdomar, Solna

Sabbatsbergsgeriatriken
Minnesmottagning, Sabbatsbergs sjukhus

Dalengeriatriken, Praktikertjanst N.A.R.A AB.
Minnesmottagning, Dalens sjukhus

Stockholms sjukhem, Bromma
Minnesmottagning, Bromma sjukhus

Lowetgeriatriken,
Minnesmottagning, Lowenstromska sjukhuset

Danderydsgeriatriken
Minnesmottagning, Danderyds Sjukhus AB

Sodertélje Geriatriska Klinik
Minnesmottagning, Sodertalje sjukhus

Nyn&shamns Geriatrik, Capio
Minnesmottagning, Nynashamns sjukhus

Jakobsbergsgeriatriken
Minnesmottagning, Jakobsbergs sjukhus

Geriatriska kliniken, Norrtalje, Tiohundra
Minnesmottagning, Norrtalje sjukhus
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Bilaga 2 - Lewybodydemens

Konsensuskriterier for den kliniska diagnosen majligt och trolig
Lewybodydemens

1. Den centrala storningen som kravs for diagnosen LBD utgors av en progredierande nedsattning av de kognitiva
funktionerna vilket medfér en betydande social och yrkesmassig funktionsférsamring. Framtradande eller
persisterande minnesstorningar behéver nédvandigtvis inte forekomma i de tidigare stadierna, men framtrader
vanligtvis da sjukdomen progredierar. Svarigheter med tester som mater uppmarksam-het, fronto-subcortikala
fardigheter och visuospatial formaga kan varaframtradande.

2. Kliniska karnkriterier (de tre forsta kommer tidigt i sjukdomsférloppet och behover inte férandras over tid)
a. Fluktuerande medvetandegrad med framtradande variationer i uppmarksamhet och vakenhet
b. Aterkommande visuell hallucinos som typiskt ar valgestaltad och detaljerad
c. REM sémnstorning
d. Spontana symtom pa parkinsonism

3. Egenskaper som stoder diagnosen
a. Upprepade fall
Syncopeattacker
Attacker av 6vergaende medvetandeforlust
Neuroleptikakanslighet
Systematiserade vanforestallningar
Hallucinos i andra modaliteter
Svar autonom dysfunktion sdsom urininkontinens, obstipation, hyper-/hyposomni, apati

N

4. Riktgivande Biomarkorer
a. Minskat dopaminupptag i basala ganglier visat med SPECT eller FDG PET
Lagt upptag vid MIBG myokardscintigrafi
Polysomnografisk konfirmation pa REM somnstorning utan atoni
Stodjande Biomarkorer
Relativt bevarad struktur av mediala temporalloberna pa DT/MRI
Generellt lagt upptag pa SPECT/FDG-PET med minskad aktivitet occipitalt med eller utan “the cingulate
island sign” pa FDG-PET.
g. Prominent “posterior slowwave” aktivitet pa EEG med periodiska fluktuationer i pre-alfa/theta nivan

"m0 a0 T

Trolig Lewy Body Demens kan diagnostiseras om
a. Tva av karnkriterierna finns med eller utan riktgivande biomarkorer
b. Endast ett av kdrnkriterierna finns, men med en eller flera riktgivande biomarkaorer

Trolig Lewy Body Demens kan inte bli diagnosticerad endast pa bas av biomarkorer.

Moijlig Lewy Body Demens kan diagnostiseras om
a. Endast ett av karnkriterierna finns med, utan riktgivande biomarkaorer
b. En eller flera riktgivande biomarkéorer finns, men det finns inga karnkriterier

Diagnosen LBD ar mindre sannolik vid samtidig forekomst av
a. Cerebrovaskular sjukdom med férekomst av fokalneurologiska tecken eller cerebrala lesioner pa DT eller
MRT
b. Somatisk undersékning och utredning talar for en kroppslig sjukdom eller annanstérning i hjarnans funktion
som skulle kunna fororsaka den kliniska bilden
c. Om parkinsonism ar det enda karnkriteriet och symtomen kommer for forsta gangen i en svar
demenssjukdom

Referens I.G Mc Keith et al, Diagnosis and management of dementia with Lewy Bodies Journal Neurology
2017,;89:88-100
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Bilaga 3 - Visuell uppskattning av hjarnatrofi

Réntgenologerna kan beskriva vad de ser men inte stélla diagnos.
Skattningarna galler pa bade datortomografi och magnetkamerabilder

Resultatet ger stod for diagnostisk bedémning av t ex Alzheimer, vaskulardemens och
frontotemporal demens och anvands som del i det diagnostiska évervagandet.

Medial temporallobsatrofi, MTA

Har gors en uppskattning av hippocampus héjd och ligvorspatiet runt hippocampus.
e MTA 0 och MTA 1 &r alltid normalt
e MTA 2 ar normalt >70ar
e MTA 3 ar normalt >80 ar

e MTA 4 ar alltid patologiskt, men hos den enskilde individen kan detta vara normalt

Global cortical atrophy, GCA

Har beddéms hur vida sulci ar och hur smala gyri ar éver konvexiteten.

e GCA 0-1 ar att betrakta som normalt
e GCA 2 kan vara normalt >80 ar, lokala omraden med GCA2 skall métas med misstanksamhet
e GCA 3 &r alltid patologiskt

Fazekas vitsubstansgradering

Har graderas vitsubstansférandringar intracerebralt.

e Fazekas 0 har inga vitsubstanslesioner alls, anses normalt <81 ar
e Fazekas 1 har finns en prick/lesion upp till multipla prickar, alltid normalt
e Fazekas 2 har borjar prickarna flyta samman, ar normalt i >30% hos individer >78 ar

* Fazekas 3 ar sammanflytande omraden med vitsubstansférandringar, ar normalt i >20% hos individer >78 ar

Posterior/Parietal atrophy, PA

Har beddms sulcis vidd och atrofigraden av gyri inom parietala loberna.

e PAOochPA1&rnormalt
e PA2och PA 3 &r patologiskt (PA 2 kan vara normalt hos individer >80 ar
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Bilaga 4 - Lankar i vardprogrammet

- GDS-20-
http://www.socialstyrelsen.se/evidensbaseradpraktik/sokimetodguidenforsocialtarbete/
gds20

- PHQ-9 - http://viss.nu/Blanketter/

- MMSE-SR - http://viss.nu/Blanketter/

- Anhdrigintervju - http://viss.nu/Blanketter/
- 4AT - https://www.thedat.com/

- CAM - https://www.vaasankeskussairaala.fi/globalassets/hallinnon-
tiedostot/primarvardsenheten/geriatrisen-potilaan-palveluketju/svenska/cam__sv.pdf

- RUDAS-S - http://www.demenscentrum.se/Arbeta-med-
demens/Verktyg/Skattningsskalor-instrument/rudas-s/

- SveDem (Svenska Demensregistret) - http://www.svedem.se

Region Stockholm
-71-


http://www.socialstyrelsen.se/evidensbaseradpraktik/sokimetodguidenforsocialtarbete/gds20
http://www.socialstyrelsen.se/evidensbaseradpraktik/sokimetodguidenforsocialtarbete/gds20
http://viss.nu/Blanketter/
http://viss.nu/Blanketter/
http://viss.nu/Blanketter/
https://www.vaasankeskussairaala.fi/globalassets/hallinnon-tiedostot/primarvardsenheten/geriatrisen-potilaan-palveluketju/svenska/cam_sv.pdf
https://www.vaasankeskussairaala.fi/globalassets/hallinnon-tiedostot/primarvardsenheten/geriatrisen-potilaan-palveluketju/svenska/cam_sv.pdf
http://www.demenscentrum.se/Arbeta-med-demens/Verktyg/Skattningsskalor-instrument/rudas-s/
http://www.demenscentrum.se/Arbeta-med-demens/Verktyg/Skattningsskalor-instrument/rudas-s/
http://www.svedem.se/

Rapporten finns pa www.vardgivarguiden.se
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