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Forord

BPSD registret har nu fyllt 5 ar och den stora satsningen “Bittre liv for sjuka dldre” har vi
lamnat bakom oss. Denna satsning lyfte upp BPSD registret till en fantastisk framgangssaga.
Nu skall vi kunna sta pa egna ben och klara oss sjalva!! Betydligt mindre ekonomiska resurser
star nu till buds. Det stéller stora krav pa oss och styrgruppen. Vi vill inte tappa i kvalitet och
utveckling. Egentligen ar det sma medel som behover skjutas till, med tanke pa vad som
presteras ute i landet.

De fem aren har gatt fort och nar vi startade upp kunde vi inte ana denna framgang. Vi har
hela tiden forsokt att jobba och utveckla oss parallellt med denna fantastiska utveckling.
Hemsidan skall uppdateras, supportfunktionen likasa, uppdaterad databas, CE-méarkning
paborjas, utbildningar av administratorer, certifierade utbildare med mera skall skotas runt om
i hela Sverige. Nu gar vi in i den viktigaste fasen och det ar kunskapen om att standigt kunna
goOra forbattringsarbete. Det &r ju det som &r tanken; att kunna jobba med sina egna data och
se eventuella brister och forbattra dessa. Har har alla chefer ett stort ansvar. Detta kan pa sikt
lyfta Sveriges demensvard att bli bast i varlden.

Vi finns nu i 286 av 290 kommuner. Finns nagra enstaka som inte forstatt och ej ar anslutna.
Hur skéter de sig inom 6vrig aldre och demensvarden? Den fragan har vi stéllt oss flera
ganger. Ar det fullstandigt ointresserade socialchefer som inte bryr sig om vad som hander i
sina egna omrade?

2016 blir ett spannande ar. Har dom sista kommunerna anslutit sig? Nar vi 100 000
registreringar?

Alla de personer som drabbas av en demenssjukdom skall och maste fa personcentrerad
vard. BPSD registret uppfyller detta dar man med levnadsberéattelse, NP1- bedémning,
checklista for bakomliggande orsaker, lakemedelsgenomgang och interventions/analys i team
kan gora den personcentrerade varden mojlig.

Jag vill tacka alla som pa vart kansli och er alla runt om i Sverige som har gjort ett fantastiskt
jobb och som gjort att drommar blivit verklighet.

G

Malmd 2015

Lennart Minthon
Registerhallare
Professor, Overlakare

Minneskliniken, SUS
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Bakgrund

| Sverige finns idag ca 160 000 personer med demenssjukdom. Beteendemadssiga och
Psykiska Symtom vid Demens (BPSD) forekommer nagon gang under sjukdomsfarloppet hos
90 % av dem som far en demenssjukdom och det orsakar stort lidande for den enskilde
individen, men dven for narstaende och vardpersonal (Socialstyrelsen, 2014).

Det finns manga olika faktorer som kan orsaka BPSD t.ex. kroppslig sjukdom, en miljé som
inte &r anpassad till de handikapp personer med demenssjukdom har, felaktigt bemdtande och
ej sallan felaktig medicinering. Behandlingsrekommendation fran Lakemedelsverket for
BPSD faststaller att "det finns ett starkt vetenskapligt stod for att de initiala interventionerna
vid BPSD bor vara av icke-farmakologisk art. Generellt innebar det att de forsta atgarderna
bor omfatta en anpassning av omgivande miljé och bemoétande. Darfor ar kunskap om olika
demensdiagnoser och deras uttryck samt kunskap om vikten av ett nyanserat och med-
méanskligt forhallningssatt grundlaggande i varden av personer med demenssjukdom och
BPSD". Icke-farmakologiska interventioner handlar om specifika omvardnadsatgarder sasom
massage, beroring, musik, vardarsang, aktiviteter och utevistelse. Ett grundlaggandemanskligt
bemdtande &r en sjalvklarhet men kraver inte desto mindre hog kompetens och profes-
sionalitet for att tolka och mota symtom vid avancerad sjukdom. Utifran tolkning och analys
av den enskilde individens behov &r det viktigt att géra en bemdtandeplan.

Syftet med BPSD-registret ar att kvalitetssdakra omvardnaden av personer med demens-
sjukdom och att uppna ett likvardigt omhéandertagande av denna patientkategori éver hela
landet.

Anslutna enheter

De enheter som ska ansluta sig till registret utser "BPSD-administratérer”, oftast
underskoterskor. Tillsammans med enhetens chef, ansvarig sjukskoterska och garna
arbetsterapeut, sjukgymnast/fysioterapeut, lakare gar de en tvadagarsutbildning for att lara sig
den struktur registret bygger pa, hjalp att géra en handlingsplan for implementering vid den
egna enheten samt fa inspiration till att anvanda sina utdata till forbattringsarbete vid den egna
enheten. Utbildningsmaterialet uppdaterades under 2015.

Under ar 2015 tillkom det 5 250 nya anvandare. Vid arets slut 2015 hade vi utbildat totalt ca
18 500 personer (diagram 1).
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Diagraml. Antalet utbildade administratorer/ar



Certifierade utbildare - Facilatorer /underlattare

FoOr att kunna moéta upp det 6kade intresset for registret har vi utbildningar fér dem som
onskar bli “certifierade utbildare”. Dessa personer hjélper enheter i den geografiska niarheten
att ansluta sig och ar ett stod vid implementeringen. De finansieras av sin egen verksamhet
och deras uppdrag ser véldigt olika ut; en del ansvarar for en del i en kommun och andra for
hela lan. Vid utgangen av 2015 fanns det 260 aktiva certifierade utbildare fordelade 6ver hela
landet

| takt med att kommunerna sjalva kan halla i tvadagarsutbildningen med hjalp av certifierade
utbildare har stodet fran kansliet allt mer gatt dver fran att stodja anvandarna av registret till
att stodja de certifierade utbildarna. De i sin tur stodjer anvandarna och anslutna enheter ute i
sina kommuner.

Resultat fran BPSD-registret
Nedan foljer deskriptiva/beskrivande data. (Se bilaga 1)

Antal registreringar

Fran BPSD-registrets start i november 2010 till och med den siste december 2015 gjordes
totalt 78 252 kompletta registreringar/skattningar. (Se bilaga 2).

Under 2015 gjordes registreringar pa totalt 17 496 personer (diagram 2).
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Diagram 2 Antalet personer med minst en registrering/ar samt antalet avlidna personer visas pa arsbasis 2010-2015



Alder och kén

Medelaldern for de registrerade kvinnorna var 85,5 ar (mellan 49 och 109 ar) och fér mannen
82,4 ar (mellan 46 och 103 ar).

Bland kvinnorna var 25 % yngre dn 82 ar och 25 % aldre 91 ar. Motsvarande siffror for
mannen var 78 respektive 88 ar (tabell 1)

p25 p50 p75
Kvinnor 82 86 91
Mién 78 83 88

Tabell 1 Aldersfordelning i kon i kvartiler

Majoriteten av de registrerade personerna ar 2015 var kvinnor vilket ar férvantat eftersom
kvinnor lever langre &n mén och dven ar overrepresenterade i gruppen med demenssjukdom
(diagram 3).

= Man = Kvinnor

Diagram 3. Konsfordelningen av de registrerade personerna 2015, angivet i %

Diagnoser och forekomst av BPSD

Bland de personer som registrerades ar 2015 var Alzheimers sjukdom med sen debut den
vanligaste diagnosen (diagram 4). Totalt var det 41,4 % med Alzheimerdiagnos (Alzheimers
sjukdom med tidig respektive sen debut tillsammans med blanddemens) vilket &r lagre &n
forvantade 60 %. Detta kan sannolikt forklaras av att det fortfarande &r sd manga som 19,8 %
som faktiskt saknar demensdiagnos i registret och att delar av gruppen med Demensdiagnos

utan ndrmare specifikation (UNS) borde ha en Alzheimerdiagnos. Detta belyser tydligt vikten
av att rapportera in rétt diagnos till registret.
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Diagram 4. Diagnoser bland de som registrerades ar 2015, angivet i %

Hogst medelvarde pa NPI-skalan, d.v.s. forekomst och allvarlighetsgrad av BPSD, hade
personer med Lewy Body demens och Frontotemporal demens (diagram 5).
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Diagram 5. Medelvérde pa NPI-poing/diagnos ar 2015, angivet i %



Gruppen med Alzheimers sjukdom med tidig debut hade signifikant hdgre NPI-poéang jamfort
med Alzheimers sjukdom med sen debut, blanddemens och vaskular demens, men det var
ingen statistiskt sakerstalld skillnad jamfért med Lewy body demens, frontotemporal demens
och Parkinsons sjukdom med demens. Personerna med Lewy body demens och
frontotemporal demens hade signifikant hogre NP1-poéng jamfort med personerna med
Alzheimers sjukdom med sen debut, men inte jamfort med de dvriga diagnoserna. Det var
heller ingen sékerstalld skillnad mellan personer med Lewy body demens och frontotemporal
demens (Bilaga 1.3.2).

NPI-poang over tid

| takt med att kognitionsformagan minskar, okar férekomsten av BPSD. Det blir allt svarare
for personen med demenssjukdom att kommunicera, vilket kan leda till angest och oro (se
bild nedan).

Symptombild éver tid

Kognition BPSD

Nhld medelsvir demens

| BPSD-registret kan vi se att forekomsten av BPSD istéllet minskar dver tid (diagram 6). Vid
forsta registreringen (baseline) hade personerna i snitt 25 podng pa NPI-skalan. Efter analys
och insatta vardatgarder sjonk poangen till i genomsnitt 23 vid den forsta uppfoljningen.
Denna minskning holl sedan i sig aven vid den andra uppféljningen (tredje registreringen).
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Diagram 6. NPI-podng over tid vid upprepade registreringar, december 2015 (n=9798)

Likemedel

Hos de personer som finns registrerade ar smartstillande lakemedel samt antidepressiva
ldkemedel vanligare hos kvinnor an man (smartstillande 24 % av kvinnorna, 20 % av ménnen
och antidepressiva 25 % av kvinnorna och 23 % av mannen). Neuroleptika och
somnmedel/lugnande lakemedel & mer forskrivet till méan an kvinnor (neuroleptika 12 % av
mannen och 9 % av kvinnorna samt sémnmedel/lugnande medel 11 % av mannen och 9 % av
kvinnorna). En viss kénsskillnad fanns dven géllande antiepileptika samt évriga
demenslékemedel (memantin) Se diagram 7.
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Diagram 7 Ldakemedelsforskrivning férdelat pa kon, angivet i procent.



En nérmare granskning av vilka lakemedel som forskrivs till personer med demenssjukdom
visar att smartstillande lakemedel, analgetika, férekommer hos 17-26 % vid de olika
diagnoserna. Den hdgsta anvandningen ses hos personer med Parkinsons sjukdom med
demens (26 %) samt hos personer med vaskular demens (26 %).

Neuroleptika forekom i genomsnitt hos 11 % och var vanligast hos personer med
frontotemporal demens (17 %) och férekom minst hos personer med Lewy body demens
(8 %) och vid Alzheimers sjukdom med sen debut (8 %).

Antidepressiva lakemedel forekom hos i genomsnitt 22 % av de registrerade personerna och
var vanligast hos personer med vaskuldr demens (27 %) och minst forskrivet till personer med
Lewy body demens (17 %).

Det symtomlindrande lakemedlet kolinesterashammare var vanligast forskrivet till personer
med Lewy body demens (21 %) och minst forskrivet till personer med vaskular demens (3 %)
och personer med frontotemporal demens (3 %). Ovriga demenslakemedel, memantin, var
vanligast hos personer med Lewy body demens (15 %) och minst forekommande hos
personer med frontotemporal demens (5 %) (diagram 8).
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Diagram 8. Likemedelsbehandling/diagnos ar 2015, angivet i %



Forbattringsarbete

Under slutet av 2014 skickade kansliet ut en enkaét till 400 chefer vid anslutna enheter. Syftet
var att kartlagga om BPSD-registret anvands i forbattringsarbete vid enheten. Svaren visade
att majoriteten av de anslutna enheterna anvande BPSD-registret for utvardering pa
individniva. Endast ett fatal anvande sina data pa enhetsniva till nagon form av
forbattringsarbete.

For att rada bot pa detta startade kansliet en rundtur i Sverige for att inspirera chefer och
ledare till att anvanda sina data i forbattringsarbete. Platser som besoktes var Jonkoping,
Stockholm, Umed, Goteborg, Malmo samt Karlstad. Totalt deltog 370 chefer/ledare/MASar
vid dessa inspirationsmdten. | en uppfoljande enkat till samtliga deltagare* svarade drygt
40 % att inspirationstraffen hade lett till nagon form av forbéattringsarbete utifran BPSD-
registret.

Kansliet startade &ven upp mojligheter for anslutna enheter att delta i en utbildning kring
forbattringsarbete. Kursen innebér att deltagarna traffas vid tre tillfallen och far
grundldggande kunskaper om forbéattringsarbeten, implementering och hur de kan anvénda
sina data i BPSD-registret. Deltagarna anmaéler sig i team (chefen maste vara med) och 12
team startade upp under 2015 och hade mdéjlighet till kontinuerligt stdd/handledning fram till
avslut, varen 2016. Resultaten finns att lasa pa registrets hemsida.

* svarsfrekvens 41 %

Projekt: Implementering av kvalitetsregister inom demensvarden i

Trelleborgs kommun

Mellan 2014 och 2015 drev BPSD-registret och SveDem ett gemensamt projekt med syfte att
se effekterna av inforandet av de bada kvalitetsregistren i en kommun. Utvérdering visade
foljande;

* Minskad anvidndning av lugnande ldkemedel hos vardtagarna

* Personalen har blivit béttre pa att observera om nigon vardtagare har smarta
* Det finns gemensamma mal att arbeta mot

« Okad kunskapsniva hos personalen

« Okat teamarbete

» Minskat antal Lex Sarah rapporter

» Minskad tillimpning av tvangs- och begransningsatgarder

- Bada kvalitetsregistren &r bra utvarderingsverktyg  (Bilaga 3)
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Monitorering

Monitoreringen gar till pa foljande satt; efter att ett uppdragsavtal har tecknats mellan
foretradarna for registret och enheten (detta for att sdkra sekretessen) avtalas en lamplig tid
for monitorering. Den som ansvarar fér registreringen samt en person som har tillgang till
patientens journal (oftast en sjukskoterska) ska vara narvarande vid monitoreringen. Det &r
aven onskvart att enhetschefen deltar. Den som ansvarar for registreringarna vid enheten
loggar in i registret och den ansvarige sjukskoterskan loggar in i journalsystemet. Den som
ska monitorera sitter med en checklista for samtliga variabler som finns i registret och har
alltsa ingen direktkontakt med journalsystemet. Darefter gar man systematiskt genom
samtliga variabler och noterar om det som finns inlagt i registret Overensstimmer med det
som finns i journalen. Detta ar ett mycket tidsodande arbete, men det ger manga vinster;

Vi far tréffa personalen pa “hemmaplan” och se hur verksamheten fungerar
Enheterna far direkt feedback pa sitt arbete

Det ger en Okad forstaelse for anvandningen av registret

Det ar lattare att atgarda eventuella fel

Det ger ett diskussionsunderlag som 6kar motiveringen till registrering

Det é&r ett utbildningstillfalle for enheten (hur man kan anvénda sina data etc) vilket
kvalitetssakrar framtida registreringar

De enheter dér monitorering har utforts har samtliga varit mycket positiva till detta och
uppger att de har fatt okad motivering till att registrera. De svarigheter som finns gallande

monitorering pa detta satt ar framfor allt tidsatgangen och logistiken (att de som ska vara med

vid monitoreringen verkligen &r i tjanst). En annan svarighet &r att alla uppgifter som finns
inlagda i registret inte gar att dterfinna i journalen. Detta giller frimst “mjuka virden” som
”daglig positiv samvaro” eller att vissa medicinska parametrar inte dr uppdaterade (puls,
blodtryck etc). | vissa fall saknas dokumentation om patientens diagnos.

Under 2015 monitorerades 14 enheter (tabell 2).

Enhet Ort Datum for monitorering
Styrkan Malmd 2015-01-15
Distansgatan 7 Boras 2015-01-14
Kallhaga Boras 2015-01-15
Solhaga Sundsvall 2015-02-04
Flottaren Géllivare 2015-03-17
Kaggeleds aldreboende | Goteborg 2015-03-04
Vaglangdsgatan 153 Boras 2015-04-07
Axeltorp Kristianstad 2015-04-16
Aktrisen Umead 2015-04-29
Sévjahus Uppsala 2015-09-17
Topelius Uppsala 2015-09-18
Arstagérden Uppsala 2015-09-17
Asengérden Hagersten 2015-10-14
Frennarps dldreboende | Halmstad 2015-10-21

Tabell 2 Enheter som monitererades ar 2015
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Kvalitetsindikatorer/malnivaer
BPSD-registrets vagledande malnivaer for forbattringsarbetet inom demensvarden;

1. Minska anvéndningen av olampliga lakemedel
MAL: Hogst 10 % ska behandlas med neuroleptika och hégst 20 % med lugnande lakemedel

2. Minska forekomsten av sméarta hos personer med demenssjukdom
MAL: 85 % ska vara smartfria

3. Oka antalet bemétandeplaner
MAL: 100 % ska ha en bemdtandeplan

4. Oka andelen som far likemedelsgenomgang
Mal: 100 % ska ha en lakemedelsgang det senaste aret

5. Oka anvandandet av demenslikemedel till personer med Alzheimers sjukdom
MAL: 60 % av de med Alzheimerdiagnos ska behandlas med demensliakemedel

6. Oka antalet personer som far en arlig bedomning/uppféljning av forekomsten av
BPSD

MAL: 100 % ska ha en &rlig beddmning av frekvens och allvarlighetsgrad av BPSD

7. Oka andelen personer med demensdiagnos i registret
MAL: 100 % ska ha en demensdiagnos

Under hosten 2015 lades sex kvalitetsindikatorer 6ppet pa registrets hemsida (Nummer 1, 2,
3, 4 och 6 enligt ovan) Dessa gar att avlasa pa olika nivaer; riket, lan, kommun och stadsdel,
(figur 1)

0 Om underlaget understiger 10 personer for valt Ian/kemmun/stadsdel visas ingen graf. Senast uppdaterad: Idag
0 NPI-podng Gver tid @ 0 Andelen personer som har olampliga @ 0 Andelen personer som verkar smartfria @
lakemedel
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Figur 1. Exempel pa kvalitetsindikatorer pa BPSD-registrets hemsida



Resultat av kvalitetsindikatorer/malnivaer

%+ Minska anviandningen av olimpliga likemedel
Anvandningen av olampliga lakemedel (neuroleptika och lugnande lakemedel) har inte
forandrats i nagon storre grad mellan aren 2012 och 2015 (diagram 9).

100
90
80
70
60
50

40 - ) ——— /()

38 39
30

20
10

0
2012 2013 2014 2015

Diagram 9. Andelen personer med olampliga lakemedel 6ver tid, angivet i %

4+ Minska férekomsten av smirta hos personer med demenssjukdom
| BPSD-registret ska vardpersonalen bedoma om personen med demenssjukdom verkar vara
smartfri. Orsaken till detta &r att personen med demenssjukdom inte alltid kan uttrycka
smarta, utan visar det istallet genom att géra motstand eller vara aggressiv, speciellt i
omvardnadssituationer. Andelen registrerade personer som verkar vara smartfria har okat
betydligt sedan 2012, vilket tyder pa en 6kad kunskap om detta hos personalen (diagram 10)
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Diagram 10. Andel personer som bedéms vara smartfria

13



Det har gjorts en djupare analys av smarta bland de personer som registrerades ar 2015,
kopplat till diagnos. Personer med Lewy Body demens och frontotemporal demens beddoms
vara mer smartfria &n personer med Parkinsons sjukdom med demens (diagram 11)
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Diagram 11. Andel personer som beddms vara smértfria ar 2015, férdelat efter diagnos, angivet i %

%+ (Oka antalet bemétandeplaner
| bemétandeplanen anges pa vilket sétt den unika personen ska bli bemoétt, dvs vad som kan
underlatta i motet mellan personen med demenssjukdom och vardaren for att fa till en optimal
kommunikation. Andelen personer som har en upprattad bemétandeplan har stadigt 6kat over
tid (diagram 12).
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Diagram 12. Andel personer med bemdtandeplan, angivet i %
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4 Oka andelen som far likemedelsgenomgang

Andelen personer som fatt en lakemedelsgenomgang har okat fran 78 % ar 2012 till 86 % ar
2015 (diagram 13).
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Diagram 13. Andelen personer som fatt en likemedelsgenomgang, angivet i %

4+ Oka anvindandet av demenslikemedel till personer med Alzheimers sjukdom

Andelen personer med Alzheimers sjukdom som far demenslakemedel har stadigt gatt lite
uppat for varje ar sedan 2012 (diagram 14)
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Diagram 14. Andelen personer med Alzheimers sjukdom som fatt demensldkemedel, angivet i %

4+ Oka andelen personer med demensdiagnos i registret

Andelen personer som saknar demensdiagnos har legat i stort sett oférédndrad sedan registrets
start, pa cirka 17 %. En siffra som &r alldeles for hég. Vikten av diagnos kan inte nog betonas.
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Posterpresentationer/publicerade abstracts

Sibylle Mayer, Eva Granvik, Lennart Minthon, Katarina N&gga. Prevalence, course, and
treatment of neuropsychiatric symptoms in cases with severe dementia — Four year data from
the Swedish BPSD-registry. 12th International Conference on Alzheimer's and Parkinson's
Diseases, Nice, Frankrike. Mars 2015 (bilaga 4)

Katarina Nagga, Sibylle Mayer, Eva Granvik, Lennart Minthon. Agitation predicts mortality
in severe dementia. 12th International Conference on Alzheimer's and Parkinson's Diseases,
Nice, Frankrike. Mars 2015 (bilaga 5)

Vanja Bransvik, Eva Granvik, Lennart Minthon, Katarina Nagga. The relationship between
BPSD and pain in patients with severe dementia: Data from the Swedish BPSD Registry.
International Psychogeriatric Association, IPA, Berlin, Tyskland. Oktober 2015

Fick utmdrkelsen: ~Outstanding poster” (bilaga 6)

Sibylle Mayer, Eva Granvik, Lennart Minthon, Katarina Nagga. Neuropsychiatric syndromes
in nursing home patients with severe dementia: Results from factor analysis based on a large
cohort derived from the Swedish BPSD-registry. International Psychogeriatric Association,
IPA, Berlin, Tyskland. Oktober 2015

Magisteruppsats

Grozdanic, M., Gustafsson, L. Symtom och omvardnadsatgarder bland personer med
beteendemassiga och psykiska symtom vid demens -en registerstudie Hogskolan i Halmstad

Se: http://www.bpsd.se/om-bpsd-registret/fouu/fouu-fardiga-uppsatser-studier/

Medverkande i andra publikationer

BPSD-registret bidrog till viss del till ’NOLLVISION For en demensvard utan tvang
och begransningar”, utgiven av Svenskt demenscentrum

Arligt mote

Det arliga motet for anslutna enheter var forlagt till Katrineholm och bjod pa foljande
innehall; nyheter fran registret, presentation av fﬁrbattringsarbete,__tvéngs- och
begransningsatgarder inom demensvarden (Lars Sonde, utredare Aldrecentrum), att vara
certifierad utbildare samt musik inom demensvarden (Gitte Palsson, musikterapeut)

Fran det arliga motet i Katrineholm
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Vid arsskiftet 2015/2016 slapptes den uppdaterade versionen av BPSD-registret. Denna ar
dnnu mer anviandarvénlig, har ndgra nya variabler samt fler “tvingande” falt for att ytterligare
sékerstalla korrekta data.

Hemsidan

Mycket tid och arbete laggs pa att ha en inspirerande hemsida sa att anslutna enheter kan fa
idéer till utvecklingsarbete/forbattringsarbete.

Ovrigt

Vard och omsorg om personer med nedsatt beslutsformaga (SoS, 2015)

Socialstyrelsen har haft regeringens uppdrag att folja utvecklingen inom den kommunala
varden och omsorgen om vuxna med nedsatt beslutsformaga (S2013/4018/FST). Uppdraget
var en del i regeringens atgardsprogram i syfte att stodja verksamheterna i varden och
omsorgen om vuxna att forebygga och undvika tvangs- och begransningsatgarder. BPSD-
registret hade studiebesdk av projektledaren, Anders Bergh, och i rapporten beskrivs féljande;
Enkatundersokningen visar att BPSD-registret ocksa paverkar omfattningen av tvangs- och
begréansningsatgarder positivt. Nara halften av de medicinskt ansvariga sjukskoterskorna i de
kommuner med aldreboenden som anvander registret uppger att det leder till en minskning av
tvangs- och begransningsatgarder.

BPSD-registret har medverkat vid en stor méngd stérre konferenser, bland annat Svenska
Demensdagarna och i Almedalen.

Styrgruppen
Under verksamhetsaret har styrgruppen haft sammantrade vid fyra tillfallen;

16/2 — 17/2 internat, Malmo
26/5 halvdag, videokonferens
16/9 heldag, Minneskliniken, Skanes Universitetssjukhus, Malmé

17/11 halvdag, Katrineholm. I anslutning till arligt méte
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Styrgruppen bestod ar 2015 av;

Registerhallare

Landskoordinator

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Ledamot

Lennart Minthon, professor,
Minneskliniken Skanes Universitetssjukhus

Eva Granvik, sjukskoterska, fil mag.
Kunskapscentrum for demenssjukdomar, Region Skane

Katarina N&gga, overlakare
Minneskliniken Skanes Universitetssjukhus

Anita Kallman, sjukskdterska
Geriatriska mottagningen, universitetssjukhuset, Linkdping

Bertha Ragnarsdottir, kurator, fil mag.
Linkdpings kommunala &ldreomsorg

Hakan Minthon, sjukskoterska
Kunskapscentrum for demenssjukdomar, Region Skane

Sara Jonsson, underskoterska
Kunskapscentrum for demenssjukdomar, Region Skane

Marie Ternstrom, sjukgymnast
Sandvikens kommun

Solweig Bréndstrom, arbetsterapeut, fil mag.
Geriatriskt centrum, NUS, Umea

Anita Asplund, ordférande Alzheimerféreningen
Helsingborg/Hoganas

Bakre raden; Solweig Brandstrom, Lennart Minthon, Eva Granvik, Hakan Minthon, Anita Kidllman, Katarina Nagga

Framre raden; Anita Asplund, Bertha Ragnarsdottir, Marie Ternstrom



Rapport fran anhérigrepresentant

Det &r med stor gladje, 6dmjukhet och respekt infor demensvardens komplexitet som jag under
aret stravat efter att vara en reell foretradare for patienterna och deras anhoriga. Har ger jag i
sammanfattning min bild av hur det varit 2015.

Arbetet internt i styrgruppen innebdr att patienternas och de anhdrigas behov och intressen blir
tillgodosedda bade i BPSD-registrets I6pande verksamhet och i dess forbattrings- och
utvecklingsarbete.

Det utatriktade arbetet ar riktat mot savl enskilda som olika typer av intressentgrupper. Det
ar manga skiftande méten med anhoriga/patienter - enskilt och i grupptraffar, foretradare for
vard och omsorg - politiker och tjansteméan — samt information i vardutbildningar.

Motena med patienter/anhériga leder ofta till s.k. ”’spinn off kontakter”. Behovet av hjélp och
vagledning ar namligen mycket stort och jag fungerar som en personlig lots i vardbyrakratins
och - organisationernas krangliga labyrinter och rutiner. En vagledning som ofta sker genom
telefondialoger.

De andra typerna av moten/konferenser handlar, forutom att ge information om nyttan och
nodvandigheten av BPSD-registret, &ven om att klara ut vilka krav och behov som
demenssjukdomarna i dag och i en ndra framtid stéller kompetensméssigt, ekonomiskt och
organisatoriskt pa dagens och morgondagens valfardssamhalle. Ett unikt tillfalle att brett fora
ut denna information gavs da jag hade formanen att fa medverka i panelen i Minnesklinikens
seminarium om framtidens demensvard i Almedalsveckan. Mitt budskap dar var i
sammanfattning:

# Politiskt och organisatoriskt maste demens accepteras som sjukdom och arenden om denna
sjukdom bor darfor dverforas till hilso- och sjukvardsministerns ansvarsomrade;

# Bistandstankandet inom halso- och sjukvarden maste ersattas med behovshaserad vard och
behandling

# Infor nattvard analog med dagvardsverksamheten, for att bereda avlosning for anhériga som
svarar for en tung del av varden i hemmen.

# Det kréavs nationella utbildningsprogram fér gymnasier, hogskolor och universitet for att hoja
kompetenserna inom demensvarden

# Det ar nu nodvandigt att paborja arbetet med ersatta HSL, SoL, LSS m fl i lapptécket av lagar
som i dag krangelstyr vart hilso- och vélfardsarbete med EN VALFARDSLAG — VFL.

Ett dnsketdnkande? Nej! Det ar redan i dag en realitet i andra lander.

Anita Asplund, anhorigrepresentant
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Kansliet
Kansliet for BPSD-registret finns vid, Kunskapscentrum for demenssjukdomar,
Minneskliniken, Skanes universitetssjukhus i Malmo och bemannas av féljande personer;

Support och hemsida Maggie Andersson
Support och ekonomi Karin Sj6lin
Regional koordinator Jenny Bengtsson
Regional koordinator Hakan Minthon

Regional koordinator Sigrid Kulneff

Nationell koordinator Eva Granvik

B 31 5
Eva Granvik Maggie Andersson Karin Sjolin Sigrid Kulneff Hakan Minthon Jenny Bengtsson
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Bilagor
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Descriptive analysis

Antalet registreringar/ kommun under 2015

Implementering av kvalitetsregister i Trelleborgs kommun

Prevalence, course and treatment of neuropsychiatric symptoms in cases
with severe dementia - Four year data from the Swedish BPSD-registry
Agitation predicts mortality in severe dementia

The relationship between BPSD and pain in patients with severe
dementia: Data from the Swedish BPSD Registry.
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