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Forord
Nar idén till BPSD-registret foddes kunde vi inte i var vildaste fantasi forsta vilken succé det
skulle bli i Sverige.

Vi har hela tiden lyssnat av behovet av olika forbattringsarbete och kunnat anpassa oss till
dessa. Det har kravs mycket arbete under aren for att kunna foélja med och anpassa BPSD
registret till behovet; kravs standigt nya, smarta lésningar och forbattringar i IT systemet. Var
support har fatt in manga forslag och idéer fran hela riket. Detta har sedan styrgruppen beaktat
och tagit upp for diskussion och beslut. Utvecklingen och forskning inom BPSD gar standigt
vidare och har maste man anpassa sig till det nya kunskapslaget. Mycket tid har lagts ner under
aret med att ta fram ett nytt uppdaterat utbildningsprogram som skall sjésattas under nasta ar.
Spridningen om detta sker via dom certifierade utbildarna som i sin tur kan delge alla andra
som jobbar med &ldre som drabbats av bpsd. Det ar bara tillsammans vi kan forbattra och hoja
kunskapen som i sin tur ger de drabbade patienterna mest hjélp

Jag vill verkligen rekommendera att ni alla laser hela arsberéattelsen. Det &r genom den ni
uppdaterar er och far nya bra idéer som ni anvéanda for att fortsatta med era forbéattringsarbete
pa hemmaplan.

Lennart Minthon, registerhallare
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Sammanfattning av effekten av BPSD-registrets insatser pa vard och

omsorg av personer med demenssjukdom.

BPSD-registret anvands idag av ndgon enhet i 289 av landets 290 kommuner. Det arbetssatt
som BPSD-registret stodjer ger en personcentrerad vard, vilket minskar férekomst och
allvarlighetsgrad av BPSD, vilket i sin tur 6kar livskvaliteten for personer med demens-
sjukdom. BPSD-registret kan bidra till 6kat teamarbete, 6kad reflektion och 6kad kunskap hos
vard- och omsorgspersonal.

Pa nationell niva gar det att utlasa att;

e Forekomst och allvarlighetsgrad av BPSD minskar
e Behandlingen med symtomlindrande lakemedel vid Alzheimers sjukdom 6kar
e Andelen personer som beddms ha smarta har minskat nagot

For de personer med svar BPSD, d.v.s. med mer &n 50 poang pa NPI-skalan vid forsta
matningen (1369 personer totalt i registret) ar effekten pataglig och den haller i sig 6ver tid
(figur 1). Detta betyder en 6kad livskvalitet for dessa personer.
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Figur 1. Visar medelvdrdet for de personer som har mer dn 50 podng pa NPI-skalan vid férsta registreringen, dvs svar BPSD,
vid 1:a till 5.e registreringen (n=1369). Det dr tydligt att BPSD minskar éver tid.

Men det finns en del kvar att forbéattra;

Oka tickningsgraden

Oka antalet uppféljningar i registret

Oka antalet personer som far en demensdiagnos

Oka anvandningen av data i forbattringsarbete ute pa enheterna
Minska anvéandningen av oldampliga lakemedel

Ytterligare minska andelen personer som beddéms ha smarta

Intresset for att anvanda BPSD-registret &r fortsatt mycket stort, vilket innebar att
tackningsgraden kommer att 6ka.



Bakgrund

Nio av tio personer med demenssjukdom uppvisar nagon gang under sjukdomsfarloppet nagon
form av beteendeméssiga och psykiska symtom (BPSD). Detta kan visa sig som affektiva
symtom sa som depression, apati, angest eller irritabilitet, men ocksa psykotiska symtom sasom
hallucinationer. Andra symtom kan vara agitation, somnproblematik och motorisk oro. BPSD
orsakar ett stort lidande for personen med demenssjukdom och &r svara att méta for bade
personal och anhoriga.

”Halso- och sjukvarden och socialtjansten behover folja upp personer med BPSD och
utvardera effekten av insatta atgarder for att lindra symtomen och i mojligaste man
kompensera for den funktionsnedsattning som demenssjukdomen medfor. Uppféljningen
syftar i forlangningen till att skapa forutsattningar for basta mojliga livskvalitet for
personen med demenssjukdom.

Uppfdljning vid BPSD omfattar vanligtvis foljande atgarder:

* Observation och kartldggning av den demenssjuka personen och dennas ndrmiljo.
Observationen utfors av vard- och omsorgsteamet. Ett ofta anvant instrument ar
skattningsskalan NPI (Neuro Psychiatric Inventory).

* Analys av bakomliggande orsaker, inklusive utlosande och lindrande faktorer, och av
grundlaggande behov sdsom mat, dryck, somn och smérta. | analysen kan ocksa en
medicinsk utredning med fysisk och psykisk status inga.

* Planering av individanpassade atgdrder samt ldkemedelsgenomgdng.

* Utvdrdering av insatta atgdrder ddr man anvdinder samma instrument som vid
observation och kartlaggning, vilket ger jamforbara matt.

Behandlingen vid olika beteendemassiga och psykiska symtom &r inriktad pa att i varje
enskilt fall tgarda orsakerna eller de utlésande faktorerna till symtomen. Det kan vara
behov som inte ar tillgodosedda, kommunikationsproblem och svarigheter att tolka eller
orientera sig i den omgivande miljon. Det kan ocksa vara orealistiska eller for stora krav
pa den demenssjuke, brist pa meningsfulla aktiviteter, smarta eller annan sjuklighet. En
vanlig bakomliggande orsak ar for hdg lakemedelsdos eller olampliga lakemedel.
Symtomen kan ocksa bero pa personens hjarnskada. Grunden for behandlingen &r en
personcentrerad vard och omsorg och en éversyn och anpassning av den fysiska miljon

och personalens bemétande. ”
Kélla; Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom (SoS, 2017) sidan 39

BPSD-registret bygger pa ovanstaende beskrivna modell och syftar till att minska forekomst
och allvarlighetsgrad av BPSD och darmed 6ka livskvaliteten for personer med demens-
sjukdom.



Anslutning och tackningsgrad

| takt med att kommunerna sjélva, med hjélp av certifierade utbildare, kan halla i den
tvadagarsutbildning som kravs for anslutning har stodet fran kansliet allt mer gatt Gver fran att
stddja anvandarna av registret till att stddja de certifierade utbildarna. De i sin tur stodjer
anvéndarna och anslutna enheter ute i sina kommuner. Totalt var ca sex tusen enheter runt om i
landet anslutna till BPSD-registret i december 2017. Av dessa arbetade drygt 4 400 aktivt i
registret och det ar tydligt att intresset fOr att anvanda registret fortsatter att 6ka (figur 2).
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Figur 2. Antalet enheter som aktivt anvint BPSD-registret under 2017

Antal registreringar och patienter

Fran BPSD-registrets start november 2010 till sista december 2017 har 161 897 registreringar
genomforts. Antalet registreringar fortsatter att 6ka (figur 3) Antal registreringar/kommun
under 2017 gar att hitta i bilaga 1.
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Figur 3. Antalet registreringar/mdnad mellan ér 2013 och 2017

* Sista manaden med prestationsersattning i satsningen Mest sjuka ldre”.



| figur 4 nedan visas antalet personer som registrerats i BPSD-registret fran 2010 t.0.m. 2017.
Vi ser totalt antal personer i registret, antal nya for varje ar samt antal personer som avlidit.
Under 2017 registrerades 10 564 nya personer vilket visar pa ett fortsatt stort intresse for
registret i Sverige. ”Nya patienter” ar de personer som har sin forsta registrering under aret.
”Avliden” ar antalet personer som avlidit under respektive ar.
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Figur 4. Antalet registrerade personer, nya patienter samt avlidna 2010 - 2018

Téackningsgrad

Att berdkna tackningsgraden i BPSD-registret ar inte enkelt eftersom endast drygt halften av
personerna med demenssjukdom har en diagnos. Socialstyrelsen tog under 2017 fram en
demenspopulation fér 2016 baserat pa samkorning av olika register och kom fram till féljande;

BPSD-registret anvands idag framfor allt nar det géller personer med demenssjukdom pa
sarskilt boende. | Socialstyrelsens register dver socialtjanstinsatser till &ldre och personer med
funktionsnedséattning framgar det inte om personen som far insatser har en demenssjukdom
eller inte. Det gor att vi inte kan veta hur manga personer med demenssjukdom som bor i
sarskilt boende. Det har uppskattats att ungefar 70 procent av de som bor i sarskilt boende har
en kognitiv nedsattning, vilket skulle motsvara ungefar 60 000 personer. Forutsatt att
forekomsten av demenssjukdom uppgar till 150 000 personer innebér det att ungefar 40
procent av de som har en demenssjukdom bor i séarskilt boende. Figur 5 visar antalet personer i
sarskilt boende som nagon gang under 2016 genomgick en NPI-skattning och registrerades i
BPSD-registret (antalet personer som registrerats i respektive lan framgar i kolumnen till
hoger i diagrammet). For att fa en bild av hur stor andel av personer i sarskilt boende som
ingar i registret har antalet satts i relation till antalet personer med ett beslut om sarskilt
boende den 31 december 2016. Storst ar andelen i Vasterbotten, dar 46 procent har minst en
registrering i BPSD-registret. Minst ar andelen i Norrbotten, dar motsvarande andel ar 13
procent. Andelen som dokumenteras i registret kan paverkas av vilka personer som bor i
sarskilt boende samt huruvida man véljer att dokumentera alla personer med demenssjukdom,
eller enbart de som har uppenbara BPSD-symtom (SoS, 2018).



Antal personer i BPSD-regisiret

Vasterbotten 46 1252
Gofland 35 205
Skéne 30 3019
Gavleborg 30 230
Kalmar 26 539
Sormland 25 710
Orebro 25 629
Véastmanland 24 755
Varmland 24 664
Vdastra Gotaland 24 3432
Halland 24 628
Kronoberg 23 407
RIKET 22 19532
Vasternorrland 22 635
Jonkdping 21 689
Uppsala 20 589
Dalarna 20 548
Ostergdtland 14 790
Jamtland 146 231
Blekinge 16 254
Stockholm 14 2206
Norribotten 13 420
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Figur 5. Berdkning av tdckningsgrad 2016 fér BPSD-registret baserat pd antalet bedémda bistdnd och registrering i BPSD-
registret. Bilden hdmtad fran SoS 2018.

Till detta kan tillaggas att BPSD-registret allt mer anvénds i ordinart boende och vid dag-
verksamheter, vilket ytterligare forsvarar berdkningen av tackningsgraden.

Certifierade utbildare - Facilatorer/underlittare

For att kunna mota upp det 6kade intresset for registret har vi utbildningar for dem som
uppfyller kriterierna for att bli ”certifierade utbildare”. Dessa personer hjdlper enheter i den
geografiska narheten att ansluta sig och ar ett stod vid implementeringen. De finansieras av sin
egen verksamhet och deras uppdrag ser valdigt olika ut; en del ansvarar foér en del i en kommun
och andra for hela lan. Under 2017 tillkom det 63 nya certifierade utbildare (figur 6). Totalt
finns det 403 certifierade utbildare och av dessa ar ca 300 aktiva.
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Figur 6. Antalet nya certifierade utbildare/dr



Resultat fran BPSD-registret.
Nedan foljer forst deskriptiva/beskrivande data fran registret.

Alder och kén

Under 2017 var 22 600 personer aktiva i BPSD-registret. | figur 7 visas alder hos samtliga
aktiva personer 2017. Kvinnorna var signifikant aldre 4n mannen med en medelalder pa 85,7 ar
jamfort med 82,2 ar hos mannen.

Antal Medel alder | Min alder | Max alder
Man 7736 82,2 43 105
Kvinna 14 864 85,7 47 108
Total 22 600 84,5

Figur 7. Alder hos registrerade personer i BPSD-registret 2017.

Vad géller konsfordelningen var 65,7% kvinnor och 34,3% man, vilket innebér att nagot fler
man an kvinnor registrerades 2017 jamfort med 2016 (figur 8).

Kon Antal Ar2016 % Ar2017 %

Man 6 907 33,5 34,3
Kvinnor 13 693 66,5 65,7
Totalt 20 600 100,00 100,00

Figur 8. Kénsférdelning hos personer registrerade i BPSD-registret 2016 och 2017

Diagnoser

Fordelningen mellan de kliniska diagnoserna som registreras har legat relativt stabilt under de
senaste fyra aren. Alzheimer’s sjukdom (tidig Alz, sen Alz och blanddemens tillsammans) utgor
ca 40 % av det totala antalet. Denna andel &r lagre &n forvantat och en mojlig forklaring till det
kan vara den hdga andelen dar demensdiagnos saknas vid registreringstillfallet. I den gruppen ar
det troligt att det forekommer Alzheimerdemens. Vi ser dock gladjande nog en tendens till en
fortsatt sjunkande forekomst av andelen dar diagnos saknas, fran 20,1 % ar 2014 till 17,1 % 2017.
Att notera ar ocksa den hoga forekomsten av “annan demensdiagnos”, 21,9 %. Hir kan
forekomma ospecificerad demens men daven andra diagnoser som alkoholrelaterad demens och
andra mer ovanliga diagnoser (figur 9).
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Figur 9. Férdelning av demensdiagnos hos nya registrerade personer per Gr 2014-2017



Sammanfattningsvis ar det viktigt att arbeta mot en ékad andel med specifika demensdiagnoser
och i forsta hand att kraftigt minska andelen dar demensdiagnos saknas. Nér vi studerar
skillnader mellan kon i diagnoser ses en statistiskt sédkerstéalld skillnad mellan man och kvinnor
for diagnoserna Alzheimer med sen debut dar kvinnor dominerar och for vaskular demens,
Lewy Body demens, Frontotemporal demens samt Parkinsons sjukdom med demens dar mén
dominerar. Denna fordelning stammer med radande kunskap (figur 10).

Diagnoser
: Soa: 59
Y 1. Alzheimers/tidig 64

: 225
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Figur 10. Skillnader i demensdiagnos mellan mdn och kvinnor

Antal registreringar per person

BPSD-registrets metod bygger pa att utvéardera insatta atgarder genom en férnyad registrering.
Enligt Nationella riktlinjerna for demensvard (2017) bor personer med demenssjukdom
genomga minst en bedémning av férekomst och allvarlighetsgrad av BPSD arligen. Denna
kvalitetsindikator kan foljas i BPSD-registret (figur 11). Den ljusblaa stapeln visar personer
inlagda i BPSD-registret som inte fatt en arlig uppféljning.
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Figur 11. Antal registreringar per person fér mén och kvinnor 2012-2017.



| figur 12 nedan visas andel personer i registret som har fatt minst en registrering/ar, d.v.s. dar
man foljt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna. Hogst andel ar 2017 har Skane, dar
77 % har minst en registrering/uppfdljning och lagst andel har Jamtland med 50 %. L&n som
har okat andelen registreringar/per ar ar Dalarna, Jonképing, Sédermanland, Varmland och
Orebro. Ovriga lan har minskat andelen personer som far minst en registrering/uppféljning/ar.
Hér finns en klar forbattringspotential att kunna bedoma férekomst och allvarlighetsgrad av
BPSD samt 6ka utvarderingen av insatta vardatgarder.

Andel personer med minst en registrering/ar
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Figur 12. Andel personer, angivet i % och Iin, som fatt minst en registrering/dr

NPI-poang
For att beddma forekomst och allvarlighetsgrad av Medel, Medel,
BPSD anvéands NPI-skalan. NPI 2016 | NP12017
Ju hogre poéng, desto svarare BPSD. Man 21,01 20,16
Medelvardet for NP1 ligger pa 19,95 Kvinnor 20,94 19,84
vilket &r en minskning sedan foregaende ar (figur 13) | Totalt 20,97 19,95

Figur 13. Medelvirde NPI-podng 2016 och 2017
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Om medelvérdet av NPI-poéng fordelas pa diagnoser, har forekomst och allvarlighetsgrad av
BPSD okat for personer med Lewy body demens och Parkinson demens. Vid évriga diagnoser
har NPI-poéngen minskat vilket indikerar minskad BPSD (figur 14).

Medel NPI-poang Medel NPI-poang

2016 2017
1. Alzheimer tidig 23,62 22,15
2. Alzheimer sen 20,68 20,09
3. Vaskular demens 20,40 19,09
4. Blanddemens 20,66 18,48
5. Lewy Body demens 24,15 25,62
6. Frontotemporal 27,3 23,45
7. Parkinsondemens 20,62 21,32
8. Annan 20,19 19,35
9. Saknar diagnos 20,96 20,13
Totalt 20,97 19,95

Figur 14. Medelvdrde NPI-podng férdelat pd diagnoser Gr 2016 och 2017

Lin 2016 2017
Blekinge 20,92 22,62 ) ) .
I Det gar att studera medelvardet av NP1-poédng/lan
Dalarnas 19,91 20,27 (flgur 15)
Gotlands 17,43 17,25
Gdvleborgs 21,03 19,63
Hallands 20,7 17,39 Observera att ldnen inte har samma
Jimtland 26,49 25,5 ..
amtiands underlag; det dir inte samma antal
Jénképings 20,05 20,35 . . .
registrerade personer, vissa ldn
Kalmar 22,33 23,7 . .
registrerar samtliga personer med
Kronobergs 29,57 26,26 )
demensdiagnos, andra endast dem
Norrbottens 25,12 26,6 o "
med svar BPSD. Detta gor att
Skéne 19,64 18,69 : i . - .
siffrorna inte gar att jamféra mellan
Stockholms 20,67 18,01 ff g . J f
Sédermanlands 17,49 18,56 ldnen
Uppsala 21,61 20,57
Vidrmlands 18,97 19,27
Vdsterbottens 27,29 27,09
Vidsternorrlands 21,9 20,95
Vidstmanlands 17,13 18,19
Vidstra Gétalands 20,3 18,89
Orebro 21,49 20,82
Ostergétlands 21,72 19,64
Total 20,97 19,95

Figur 15. Medelvirde NPI-podng, samtliga Iéin dren 2016 och 2017.
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Olika BPSD symptom
Genom att studera de tolv olika NPI-doménerna kan problematiken belysas ytterligare.

Nedan har féljande indelning gjorts:
NPI =0 podng — Ingen BPSD NPI = 1-3 poang — Lag (Mild) BPSD
NPI = 4-8 poang - Mellan (Méttlig) BPSD NPI = 9-12 poang — Hog (Svar) BPSD

Det BPSD med hogst andel ”Svar BPSD” ér ”Motoriskt avvikande beteende” (17 % ar 2017)
d.v.s. att personen ar motoriskt orolig, vandrar av och an, plockar med saker samt ”Agitation”
(15 % ar 2017)(figur 18).

Det &r ingen sékerstalld skillnad mellan andelen ”svar” BPSD inom de olika symtomen mellan
2016 och 2017, utom géllande “eufori” som har 6kat fran 2 % till 9 % (figur 17).
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Figur 16 Procentuell férdelning av férekomst och allvarlighetsgrad av vanférestdéllningar, hallucinationer, agitation samt
depression Gren 2016 och 2017
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Figur 17 Procentuell férdelning av férekomst och allvarlighetsgrad av dngest, eufori, apati och ohémmat beteende,
dren 2016 och 2017
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Figur 18 Procentuell férdelning av férekomst och allvarlighetsgrad av irritabilitet, motoriskt avvikande beteende,
sémnstérning och aptit/dtstérning Gren 2016 och 2017

Lakemedelsbehandling

Nedan ses andelen personer som ordinerats olika lakemedel. Jamfort med tidigare ar har det
skett valdigt sma forandringar i lakemedelsférskrivningen (figur 19).

Ordinerade lakemedel 2010-2017

Ordinerade lakemedel 2017

I Analgetika
I Antipsykotika
I somnmedel
[ Antidepressiva

I Antiepileptika

I Lugnande

I Acetylcholinesterashammare
Memantin

Figur 19. Ordinerade Iikemedel for Gren 2012-2017 samt enbart 2017. (Baserat pd sista utférda registrering fér 2017).

I Analgetika
I Antipsykotika
I somnmedel
[ Antidepressiva

I Antiepileptika

N Lugnande

I Acetylcholinesterashammare
Memantin
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Gallande lakemedelsbehandling for de olika diagnoserna sa ser vi i figur 19 att vid Alzheimer
med tidig debut har 21 % behandling med acetylcholinesterashammare och 15 % har
memantin. Motsvarande siffror for Alzheimer med sen debut var 22 % respektive 14 % och for
blanddemens 23 % respektive 12 %. Vi ser ven att de diagnoser som har hégst andel
behandling med acetylcholinesterashammare ar vaskular demens och frontotemporal demens.
Saledes har personer med Alzheimers demens en nagot lagre andel behandling med
acetylcholinesterashammare. Dock har Alzheimerdemens en avsevart hogre andel behandling
med memantin vilket kan kompensera for denna skillnad.

Vad géller antipsykotika sa har drygt 10 % sadan behandling totalt sett av diagnoserna nedan.
Frontotemporal demens har den hogsta andelen med 16 % pa antipsykosmedicinering (figur
20). Aven vid Parkinsondemens har en relativt hdg andel antipsykosldkemedel, vilket gar emot
Lakemedelverkets rekommendationer dér detta ses som en olamplig behandling. Behandling
med analgetika forekommer i relativt hdg utstrackning i alla diagnoserna. Mer om detta kan
l&sas under avsnitt om smaérta nedan.

Ordinerade lakemedel per diagnos

Procent

1. Alzheimersitidig 2. Alzheimers/sen 3. Vaskula 4. Blandd S.LewyBody 6. Frontotemporal 7. Parkinsons
Lékemedel

I I . I s . —

Analgetika Antiepileptika Antipsykotika Lugnande Somnmedel Acetylicholinesterashammare Antidepressiva Memantin

Figur 20. Ordinerade lékemedel per diagnos, 2017.
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Figur 21. Lékemedelsbehandling férdelat pa kén, angivet i procent
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Smarta

Under 2017 rapporterades att totalt 7 602 registrerade personer uppskattades ha smarta vid
minst ett tillfalle. Detta utgor 34 % av alla under aret och det var ingen skillnad i smarta mellan
de olika demensdiagnoserna.

Nedan ses att om en person bedoms att ha smarta sa minskar férekomst av smarta vid
kommande registreringar under aret, vilket indikerar att smartan atgardats pa nagot satt. Dock
ser vi att det finns ett antal personer som inte uppfattas smértfria trots att de genomfort 4 och
fler registreringar, dvs smartan har inte atgardats eller varit méjlig att atgarda (figur 22).

Rapporterad smarta, 2017
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Figur 22. Antal gdnger som personer uppskattats erfara smdrta.

Av alla registreringar dar personalen bedomde att smarta forelag sa fanns smartstillande
lakemedelsbehandling vid 66 % av registreringarna. Omvant fanns inte smértbehandling vid 34
% av de ggr som personalen uppfattade att sméarta forelag vid registreringen (figur 23). Detta ar
samma siffror som foregaende ar. Har finns absolut ett betydande forbattringsomrade genom
Okad behandling av smarta.

Av de personer som beddmdes som smaértfria behandlades 38 % med analgetika, dvs med
lyckad effekt.

Bedéms ha smarta 2017 Smértfria 2017

—

= Ingen smartbehandling = Smértbehandling = Ingen smartbehandling = Smartbehandling

Figur 23. Férekomst av skattad smdrta och behandling med analgetika. Alla registreringar genomférda under 2017.
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Vardatgirder

Vardatgarder som utférts under aret kan ses i figur 24 nedan. Vi ser exempelvis tydligt att
”aktivering” och "utevistelse” dr den vanligaste atgirden for kvinnor medan ”musik och sang”
ar betydligt vanligare som atgard for mannen an for kvinnorna.

Atgard Man Kvinnor  Total
Aktivering 4725 9113 13 838
Fysisk aktivitet 3826 7 064 10 890
Lugn miljo 2953 5567 8520
Massage 1598 4 345 5943
Musik och sang 4 069 838 12449
Utevistelse 5127 9370 14 497
Ovriga aktiviteter 4 062 7839 11901
Totalt 7736 14864 22600

Figur 24. Antal genomférda vdrddatgdrder under 2017 beréknat pd sista genomférda registrering under 2017.

Datakvalitet

Vikten av god datakvalitet betonas pa den utbildning som kravs for att anvanda BPSD-registret.
Sa langt det ar mojligt anvéands aven fordefinierade och tvingande val. Dock bygger en stor del
pa data i fritext, vilket kommer att stramas upp under hosten 2018 med fler tvingande val.

Ett satt att kontrollera datakvaliteten och fa en mojlighet till dialog med vara anvandare &r vara
monitoreringar pa plats, d.v.s. jamforelse mellan data i registret med data i journalen. En
sammanstallning av monitoreringsprotokollen visar bland annat att uppdateringen av aktuella
lakemedel vid uppfoljning i registret, har forbattrats betydligt jamfort med féregaende ar, men
att det behovs ytterligare information till de registrerande enheterna om vikten av god
datakvalitet och anvandning av olika matinstrument.

Validering av checklistan av "tankbara orsaker till BPSD”

Nar vardpersonalen uppmarksammar BPSD hos en person, ar det ocksa viktigt att systematiskt
utvardera tankbara orsaker. Till hjalp anvénds en checklista, dér det bla kontrolleras om
personen far sina behov tillgodosedda vad géller matintag, somn, social samvaro etc. Man
kontrollerar aven om det finns nagot som tyder pa kroppslig sjukdom (1agt blodtryck, feber
etc.). Anledningen till att man valt just ovan namnda punkter i checklistan ar den kliniska
erfarenheten att dessa kan ge upphov till BPSD. Checklistan har dock aldrig utvarderats
vetenskapligt, vilket nu gjorts som ett examensarbete av Ellinor Franzén, lakarstudent vid
Lunds Universitet.

Data fran 19 553 personer med en demensdiagnos, alla pa sarskilt boende, ingick i studien.
Data angaende allvarlighetsgrad av BPSD (uppmaétt med NPI-NH) och checklistedata
inhdmtades fran BPSD-registret. Berakningar gjordes darefter i syfte att utvardera checklistan
som instrument for att hitta orsaker till BPSD.

Det viktigaste fyndet &r att avvikelser i checklistan generellt sett & kopplade till 6kade vérden
pa NPI-NH (6kad BPSD). Detta ar statistiskt signifikant. Vart att ndmna ar att det inte finns
nagra enkla samband mellan ett visst BPSD (t ex onaturlig ilska) och en viss punkt pa
checklistan (t ex otillrackligt med somn). Detta tyder pa att orsakerna till BPSD ar komplexa,
och det ar viktigt att angripa problemet fran flera olika hall. Studien visade &ven att ju fler
tankbara orsaker som fanns till BPSD hos en person, desto svarare BPSD hade personen
(Franzen, 2017)
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Kvalitetsindikatorer/malnivaer

BPSD-registrets vagledande malnivaer for forbattringsarbete inom demensvarden foljer de
nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom och &r foljande;

1. Minska forekomsten av BPSD.

| takt med att demenssjukdomen progredierar, 6kar oftast d&ven férekomsten av BPSD. Men
med hjalp av arbetssattet i BPSD-registret uteblir denna 6kning. I riket &r det totalt 22 363
individer som har minst tre registreringar och medelvérdet vid den forsta registreringen var 22
poang och poangen minskar till 21 i medelvérde vid nasta tva uppféljningar.

2. Minska anvindningen av oldmpliga likemedel.

MAL: Hogst 10 % ska behandlas med neuroleptika och hégst 20 % med lugnande lakemedel.
Har har anvandningen gatt ner nagot under 2017 (39 %) jamfort med 2016 (41 %), men &n &r
det en bit kvar till maltalet (figur 25).
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Figur 25. Andel personer med oldmpliga likemedel
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3. Minska forekomsten av smarta hos personer med demenssjukdom.

MAL: 85 % ska vara smértfria.

Denna indikator har stadigt langsamt forbattrats 6ver de senaste fem aren (figur 26).

Att tolka tecken pa smarta hos personer med demenssjukdom ér till viss del
omvardnadspersonalens uppgift, men kan vara komplicerad. Skattningsskalor kan anvandas for
att tydliggora bedomningen och utvardera effekter av insatta atgarder. Kan fysisk aktivitet,
massage eller andra metoder forutom Iakemedel bidra till smértlindring?
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Figur 26. Andel personer som verkar vara smdrtfria

4. Oka antalet bemétandeplaner

MAL: 100 % ska ha en bemétandeplan.

Alla personer ska ha en bemotandeplan, malet ar hogt satt: 100 %. Det &r ett av vara viktigaste
verktyg, hur vi som vard- och omsorgspersonal anvander oss sjalva for att fa bra
kommunikation och mote med personen med demenssjukdom. Om bemétandeplanerna kan
komma att omfatta alla och dven utvecklas till sitt innehall bor aven behovet av olampliga
l&dkemedel minska.
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Figur 27. Andel personer som har en bemdétandeplan
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5. Oka andelen personer som fir likemedelsgenomgang

MAL: 100 % ska ha en lakemedelsgenomgang det senaste aret.

Det har varit nationella satsningar for att 6ka antalet lakemedelsgenomgangar vilket tydligt kan
ses i nedanstaende figur dar en 6kning har skett fran 78 % 2012 till 86 % under aren 2015-2107
(28).
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Figur 28. Andel personer som har fatt en likemedelsgenomgdng

6. Oka anvindandet av demenslikemedel till personer med Alzheimers
sjukdom

MAL: 60 % av de med Alzheimerdiagnos ska behandlas med demenslidkemedel
Detta mal &r nu uppnatt.
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Figur 29. Andel personer med Alzheimers sjukdom som har symtomlindrande likemedel
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7. Oka andelen personer som fir en arlig bedémning av forekomst av BPSD.

MAL: 100 % ska ha en &rlig bedémning av frekvens och allvarlighetsgrad av BPSD
2016 var det 70 % av de registrerade personerna som fick en arlig uppféljning. Den siffran holl
sig stabil under 2017 da det var 69 % som fick en uppfdljning.

8. Oka andel personer med demensdiagnos i registret.
MALL: 100 % ska ha en demensdiagnos

Siffran pa antalet registrerade personer som har en demensdiagnos har legat stadigt pa 83 % de
senaste fyra aren.

20



Rapport fran anhérigrepresentanten, Anita Asplund
“Han anvinder det brittiska spraket for att fa bifall for sin politik”.

Utrikesminister lord Halifax’ slutreplik i ”The Darkest Hour”; filmen om den dramatiska varen
1940 da den nytilltradde premiarminister Winston Churchill holl sitt berémda tal i parlamentet.

Halifax uttalande bekréftar betydelsen av att finna de réitta orden vid ritt tillfélle. *Ord’ betyder
mycket nar man vill uppméarksamma nagot, paverka eller behéver prioritera. Detta géller inte
minst inom halso- och sjukvard samt valfard. Konkret kan jag t ex inom vart verksamhetsfalt
notera att “ord” sagda vid méten och seminarier, i vara egna utbildningar och i den praktiska
tillampningen av registret har fatt politiker, andra beslutsfattare, utforare, m fl att forsta hur
vardefullt det &r att ta till vara anhorigas erfarenheter och kunskaper. Det &r vid dessa kontakter
“ord pd landets sprdk” fungerar som nyttiga och kreativa verktyg i en stindigt pagaende
utveckling av BPSD-registret. Vi maste darfor finna och ta tillvara olika vagar och metoder for
att ha en levande dialog.

Med den grundsynen pa god kommunikation tog styrgruppen 2017 beslut att bilda ett nationellt
natverk av anhorigforetradare fran olika delar av Sverige. Det ar inte mdjligt for mig att “ticka
in hela vart langa land”. Natverkets syfte dr dels att regionalt/lokalt sprida information om BPSD-
registrets struktur och arbetssétt, och dels att till styrgruppen aterféra information fran anhdriga
och personal om erfarenheterna av registrets tillampning ”pa faltet”. Jag atog mig med gliadje
uppdraget att finna intresserade och lampliga medlemmar till natverket och vid arsskiftet 2017/
2018 kunde jag notera att det fanns ett embryo till ett sddant. Mitt eget kontaktarbete har i likhet
med foregaende ar bestatt i;

- att deltaga i styrgruppens moten

- att deltaga i det arliga métet i Goteborg

- att vid olika typer av méten ge och ta information sdsom
= med politiska foretradare
= vid besok pa aldreboende och anhdrigtréffar
= mdéte med Region Skéanes medborgargrupp

- att ge individuell personlig radgivning.

Nar jag summerar arets arbete vill jag saga att jag har stor respekt for uppdraget att vara
anhorigforetradare i styrgruppen for BPSD som é&r ett jobb med manga positiva fortecken.

Anita Asplund
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Exempel pa examensarbete

Data fran BPSD-registret, liksom sjalva arbetsmetoden som registret innebéar, anvands i en del
examensarbete. Nedan beskrivs kortfattat nagra exempel (de aterfinns i sin helhet pa registrets

hemsida www.bpsd.se ).

Masterarbete

Kvalitetsregister for beteendemassiga och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD) — ett
verktyg for personcentrerad vard av Maria Sjostrom, Hogskolan Vst

Konklusion Personalen upplevde att anvandandet av BPSD-registret i omvardnaden leder till
att de arbetar personcentrerat och har bidragit till mindre BPSD-symtom samt okad livskvalitet
for de personer med demenssjukdom som de vardar. Det upplevs aven att anvandandet av
BPSD-registret har bidragit till en 6kad kunskap och medvetenhet och har hjélpt personalen att
fa ett gemensamt arbetssatt genom sin tydliga struktur. Personalen upplevde ocksa att det &r
viktigt att kanna personen med demenssjukdom for att finna atgarder som fungerar och att det
finns majlighet att sitta i grupp och diskutera olika perspektiv bidrar till att hitta atgarder. Nar
personalen sag att arbetet med verktyget gav resultat blev det tydligt att hela gruppen behdvde
folja planen for att nd resultat. Det ar viktigt att enhetschefen ger personalen majlighet att sitta
tillsammans och arbeta med BPSD-registret for att hitta fungerande atgarder.

Magisterarbete

Arbetsterapeuters erfarenhet av att arbeta med BPSD-registret av Elin Wulff, Karolinska
institutet.

Konklusion Studien bidrar till en 6kad kunskap om arbetsterapeuters erfarenheter av BPSD-
registret. Arbetsterapeuten kan bidra i BPSD-registreringen genom att belysa vikten av
engagemang i meningsfulla aktiviteter, anpassning av miljon och ADL-beddémningar.
Arbetsterapeuten har en viktig roll som behdver tydliggéras i BPSD-registret.

Kartlaggning av forbrukning av psykofarmaka, analgetika och laxantia efter registrering av
Beteendemaéssiga och psykiska symtom vid demens (BPSD) pa sarskilt boende av Helena
Tornberg, Uppsala universitet

Resultat Forbrukningen av antipsykotiska medel minskade signifikant med 20 % 12 veckor
efter BPSD-registreringen jamfort med fore. Ingen forandring i forbrukning av smartstillande
ladkemedel, lakemedel mot forstoppning och lugnande medel vid behov uppmattes. Ingen analys
kunde genomforas pa 6vriga psykofarmaka. Konklusion; Forbrukning av antipsykotiska medel
kan minska efter registrering i BPSD-registret, men pa grund av begransningar i den har
studiens metod behovs fler studier pa omradet.
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Exempel pa lokala forbattringsarbeten

Runt om i landet pagar standiga forbattringsarbeten med hjélp av BPSD-registret. Nedan foljer
tva exempel fran 2017.

Brannaregarden, Olofstroms kommun berattar om vardtagare som fatt 6kad livskvalitet

genom minskning av BPSD. Ett exempel &r ”Kalle” som vid registrering i september hade 55

poang pa NPI-NH skalan. Kalle har minskat i vikt och ar orolig. Personalen bestammer sig for
att forsoka 6ka Kalles delaktighet vid maltiderna och bekrafta honom mer genom fler
pratstunder. Tva manader senare har poangen pa NPI-NH minskat till 3.

Osterbo, Lund

Genom regelbundna NPI-skattningar, stod av BPSD-registret och gemensamma diskussioner pa

teamtraffar har vi kunnat ersatta lakemedel med vardatgarder och i registret har vi pa ett enkelt
satt kunnat folja resultatet av dessa vardatgarder. Dessutom har antalet fallavvikelser halverats.

Resultat
Bensodiazepiner Risperidon Haloperidol Klometiazol
Projektstart 23/48 12/48 1/48 1/48
Nov 2016 8/48, varav 4 &r 2/48, varav en ar 0/48 0/48
under uttrappning | under uttrappning

Vid projektets start stod dven 3/48 personer pa Theralen, vilket ingen star pa idag.

2013 (aretinnan | 2014 2015 2016 (t.0.m. okt.)
projektstart)
Fallavvikelser 141 126 114 69

Arligt méte

Det arliga métet holls i Goteborg och var fullsatt till sista stol, 350 platser.

Det presenterades bland annat resultat fran registret, inspirerande forelasningar om bemotande
och kommunikation, rorelsens betydande vid demenssjukdom samt vikten av att anvanda

levnadsberattelsen.

Dagny Wikstrém féreldser om bemétande och
kommunikation

Deltagarna kom fran hela landet
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Minneskliniken Skanes Universitetssjukhus

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