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Forord

Socialstyrelsen rapporterar sedan néagra ar tillbaka arligen till regeringen om
tillstdndet och utvecklingen inom varden och omsorgen om de &ldre. Som
ett underlag for lagesrapporten 2004, har Socialstyrelsen tagit initiativ till att
analysera dverlevnad och fordndringar av boende- och vdrdform bland &ld-
re. Rapporten bygger pa data fran det s& kallade Kungsholmsprojektet, en
longitudinell studie som genomfordes vid Stockholms lins Aldrecentrum
under aren 1987-2000.

Rapporten har forfattats av docent Anders Wimo. Sven Erik Wdnell har
redigerat materialet och FD Ingemar Kareholt har varit statistisk konsult.
Forskningsassistent Mikael von Strauss har tagit fram data om flyttning. I
olika delar av rapporten har med dr Hedda Aguero-Eklund, med dr Eva von
Strauss och FD Kristina Larsson medverkat, samtliga vid Stiftelsen Aldre-
centrum.

Forfattarna ansvarar for rapportens innehall och slutsatser.
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Sammanfattning

Syfte

Syftet med denna studie &r att undersoka mojligheterna att folja dldre de-
menssjukas boende och véard och omsorg over tid. Samhéllets mal ar att &1d-
re ska kunna bo kvar i sitt hem sa ldnge som mdjligt, och om en flyttning till
séarskilt boende blir nddvéndig att den inte ska behdvas foljas av ytterligare
flyttning till annat sérskilt boende. Det dr dérfor av intresse att folja dels
vilka grupper som flyttar till sirskilt boende, dels hur ldnge de sedan bor i
det sérskilda boendet fore sin dod, och i vilken mén de flyttar vidare till an-
nat sdrskilt boende.

Den studerade gruppen

I denna studie har 668 dldre Kungsholmsbor {6ljts 6ver tid. Gruppen utgor
drygt en tredjedel av personerna i det sa kallade Kungsholmsprojektet, en
longitudinell studie som paborjades 1987 med personer som da fyllt 75 ar.
Omfattande data finns om dessa personers hilsosituation, for denna studie
har uppgifter kompletterats med datum for flyttning till och inom sarskilt
boende.

Personer med demenssjukdom dor tidigare &n icke dementa
personer

Flertalet av dessa personer hade avlidit under den period studien avser, fram
till juni 2003. Medeloverlevnadstiden for dem som avlidit var drygt fem ér
(rdknat frén startdag for studien oktober 1987). Ménnen levde i genomsnitt
1,4 ar kortare &n kvinnorna. Personer med demenssjukdom levde 1 snitt 2,5
ar kortare.

Sex av tio flyttade till s&rskilt boende

Fyra av tio bodde kvar i ordinért boende fram till sin dod, sex av tio hade
flyttat frdn ordinért till sérskilt boende. En av sju hade efter flyttning till
séarskilt boende flyttat vidare till annat sirskilt boende, vanligen fran service-
hus till sjukhem.

Demenssjukdom var den viktigaste orsaken for flyttning till sarskilt boen-
de. De flesta som fatt diagnosen demens hade flyttat till sirskilt boende, att
jamfora med knappt hilften av de icke-dementa. Personer med demenssjuk-
dom flyttade ocksa i hogre utstrackning till sjukhem och mer séllan till ser-
vicehus jamfort med personer utan demenssjukdom.

Langa boendetider i sarskilt boende fér demenssjuka

Aven om den demenssjuke dor tidigare #n den icke-demenssjuke s tyder
data fran denna studie att han/hon bor ldngre tid i sirskilt boende. Dementa



levde kortare tid i ordindrt boende dn icke-dementa och ldngre tid 1 sérskilt
boende. De som hade den bésta kognitiva formégan levde langst, och bodde
ocksa langst del av sitt dterstaende liv 1 ordinért boende.

Kvinnorna hade nagot ldngre boendetider i sérskilt boende 4n mén. Det &r
vanligare att kvinnor flyttade till sdrskilt boende (56 procent) dn att mén
gjorde det (40 procent). Ett viardigt omhéndertagande i det sirskilda boendet
ar séledes sarskilt angeldgen for kvinnorna — de dominerar som boende, och
ocksa bland personalen.

Det sirskilda boendet kan inte ses som en parantes i livets slut. Den ge-
nomsnittliga boendetiden var 3,6 &r for personerna i denna studie, for perso-
ner som hade en diagnostiserad demenssjukdom var den 1 snitt 4,3 ar, for
personer som ¢j hade en diagnostiserad demenssjukdom var den 3,4 ar. Bo-
endetiderna ar 2002 for hela Stockholms stad var i snitt 3,9 ar for boende 1
sjukhem och 4,4 ar for boende i gruppboende. De boendetider som Kungs-
holmsprojektet redovisar ar saledes nagot kortare dn de genomsnittliga bo-
endetiderna i staden négra ar efter projektets avslutning.



Bakgrund

Fler dementa, minskande resurser

Antalet personer med demenssjukdom Okar i takt med befolkningsut-
vecklingen (1). Det har medfort en stor oro for att samhéllets resurser for
dldreomsorg inte skall vara tillrickliga (2, 3). Det ekonomiska ldaget bland
kommuner och landsting ar redan idag anstriangt. Till detta kommer svarig-
heter att rekrytera personal. Aldersstrukturen bland personalen inom den
kommunala dldreomsorgen samt sjukvarden medfor att rekryteringsbehoven
kommer att oka (4, 5).

For att kunna planera och dimensionera den framtida dldreomsorgen ar ett
viktigt kunskapsunderlag forloppet av demenssjukdomarna. For detta krivs
longitudinella populationsbaserade studier. Det finns en tdmligen omfattan-
de forskning om hur dldres boendemonster i allménhet ser ut och foréndrats
(6) men det dr bristfalligt beskrivet hur boendet férdndras vid olika sjukdo-
mar och funktionsformégor, till exempel hos dementa jamfort med andra
dldre. Aven om vi vet vilken boendeform och vilken vérd och omsorg indi-
viderna for 6gonblicket har, &r det angelédget att veta ndr och hur denna for-
andras och vilka faktorer som mojligen kan forklara sddana forandringar. En
sadan kunskap ger ett béttre underlag till diskussionerna kring dldrevardens
organisering och dimensionering dn enbart tvdrsnittsdata. Dessutom kan
effekterna av olika interventioner béttre beddmas om dynamiken i boendet
ar kiand. I Kungsholmsprojektets (7) databas finns mdjlighet att inhdmta
sddan kunskap.

Studiens syfte

Syftet med foreliggande studie dr att analysera 6verlevnad och fordndringar
av boendeform, nir de sker och hur lange den enskilde bor i nista boende-
form. I studien analyseras boendet for dementa och icke-dementa och upp-
delat pa kon.



Material och metod

Studiepopulation

Kungsholmsprojektets forsta datasamling gjordes 19871989 (7). Sedan har
den ursprungliga studiepopulationen (som omfattade 1 810 av 2 368 inbjud-
na personer) foljts upp cirka vart tredje ar. Vid varje maittillfille registrera-
des probandens (den undersoktes) boende, samt 1 viss utstrickning omfatt-
ningen av hjélpinsatser i det ordindra boendet. Denna studie bygger pa
Kungsholmsprojektets fallkontrollstudie. Den bestar av 668 personer som
valts ut bland de 1 810 personer som deltog i Kungsholmsprojektets baslin-
jeundersokning. Av de utvalda, (tabell 1) var cirka tva tredjedelar icke-
dementa och cirka en tredjedel hade olika grader och typer av kognitiv ned-
séttning.

Tabell 1. Studiepopulationen i detta urval frdn Kungsholmsprojektet.

Antal Procent
Ej demens 443 66,3
Alzheimers sjukdom (AD) 121 18,1
Dementa — ej AD 76 11,4
Mojlig demens 14 2,1
Ospecificerad demens 14 2,1
Total 668 100

Manga av personerna i gruppen mdjlig demens hor troligen till gruppen
Mild Cognitive Impairment, (MCI) (8), men 1 var analys ingar dessa i1 grup-
pen demenssjuka. Populationen beskrivs nirmare i bilaga 1.

For att aterspegla fordelningen mellan dementa och icke-dementa i ur-
sprungspopulationen (1 810 personer) i Kungsholmsprojektet har en vikt-
ning skett av de icke-dementa (se bilaga 1).

Flyttning, svarfangat i dataregistren

Med flyttning avses i denna studie flyttning till/mellan olika boendeformer;
ordindrt boende och sérskilda boendeformer. Med sédrskilt boende avses
sjukhem, &lderdomshem, servicehus och gruppboende eller motsvarande.
Fore Adelreformen 1992 riknades sjukhemsvistelse som sjukvird medan
permanent vistelse pa sjukhem (om nu det begreppet anvands) nu dr en form
av sérskilt boende. I Stockholm dr servicehus och sjukhem de vanligast fo6-
rekommande boendeformerna.

Det exakta datumet for fordndringen av boendet himtades ur olika regis-
ter. Den typen av uppgifter dr svarare att hitta fore Adelreformen eftersom t
ex sjukhemsvard dé& var sjukvard medan boende pd alderdomshem var ett
boende. Efter Adelreformen &verfordes ansvaret for sjukhemmen och
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gruppboende for dementa till kommunerna. Darigenom blev all langtidsvard
ett boende och saledes kan da permanenta fordndringar i boendet sparas.
Datainsamlingen och de statistiska metoder som anvénts redovisas ndrmare i
bilaga 1.

Registerstudier medfor olika svarigheter. Sa har till exempel perioder av
sluten sjukhusvérd inte undersokts i detta fall. Skulle det visa sig att vissa
personer vistats en lang period inom slutenvard, borde detta registreras. Ett
annat problem kan uppstd om en person byter boendeform flera gdnger, om
det finns perioder med korttidsboende etc. En viktig potentiell felkilla var
ocksa att vissa personer som avlidit mellan tvd métpunkter kan ha &ndrat
boende innan de avled. Darfor har avlidnas dndringar av boendeform ocksa
analyserats.

Eftersom dodsdatum har registrerats pa samtliga som avlidit har 6verlev-
nadstid frdn den dag da personen inkluderades i Kungsholmsprojektet ana-
lyserats. For dessa har vi for nidrvarande dodsdata for tiden fran baslinjen
och néstan 16 ar framat, till och med juni 2003 (ca 5 700 dagar). Da vi dess-
utom har flyttningsdatum innan baslinjen i Kungsholmsprojektet kan vi ock-
sa analysera forandringar i boende och dverlevnad for populationen innan
baslinjen. Dessa analyser blir dock av enklare karaktéir eftersom uppgifter
om funktionsformaga, diagnos med mera inte finns.
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Levnadslangd

Av de 668 som 1987 ingick i populationen hade till och med den 30 juni
2003 totalt 627 personer (94 procent) avlidit. Dédsdatum finns pa samtliga
som avlidit. Som viéntat finns ett klart samband mellan hur gammal perso-
nen var vid studiens start och 6verlevnad. Mén har genomsnittligt sett korta-
re levnadsldngd 4n kvinnor, vilket ocksa giller for den hir populationen

(figur 1).
1,0
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Figur 1. Overlevnad (dagar) hos mén och kvinnor (justerat fér &lder).

Den genomsnittliga dverlevnadstiden for dem som avlidit var drygt fem ar.
Minnen levde 1 genomsnitt ca 1,4 ar kortare d4n kvinnorna. Personer med
demenssjukdom levde i snitt 2,5 ar kortare (tabell 2, figur 2).
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Tabell 2. Overlevnadstid (dagar) fér aviidna t.o.m. 2003-06-30 frén studiens bérjan
hos mén och kvinnor respektive dementa och icke-dementa.

Avlidna Andel Medelalder Medeldlder Medelover- 95% KI' for alders-
avlidna vid baslinjen vid dédsfall levnad justerat justerad medel-

for alder overlevnad
(dagar)

Man (n=118)* 93,6% 83,6 88,4 1650 1407-1893

Kvinnor (n=508)* 92,1% 84,9 90,7 2154 2038-2270

Dementa (n=404) 98,7% 85,2 88,4 1245 1081-1410

Icke-dementa 914% 84,6 90,3 2176 2054-2298

(n=222)

Alla (n=626)* 92,3% 84,6 90,3 2 060 1954-2166

*Viktat

Det finns ett klart samband mellan demens och kortare dverlevnad (figur 2).

1,0

Icke-dementa

4
21 Dementa
0,0
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Figur 2. Overlevnadskurva (dagar frén studiens bérjan) fér dementa och icke-
dementa, justerat fér dlder och kén.

Nar olika grader av kognitiv funktion analyseras (uttryckt som Mini Mental
Test, MMT?) blir bilden likartad (figur 3). Speciellt pataglig r skillnaden
mellan dem som har smé eller inga nedsattningar (MMT 21-30) och 6vriga.

! Konfidensintervall; inom denna spannvidd ligger med 95 procents sannolikhet det ritta
virdet
> MMT ir ett vanligt test for kognitiv formaga, med en skala fran 1 (lagst funktion) till 30.
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Figur 3. Overlevnad (justerat fér &lder) vid olika grader av kognitiv funktion, uttryckt
som Mini mental test (MMT).
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Boende och flyttningar

Vid studiens borjan 1987 bodde 179 personer i sérskilt boende, 488 1 ordi-
ndrt boende (tabell 3). Efter 1987 flyttade ytterligare 250 personer till sér-
skilt boende. Dessutom finns ocksa ett mindre antal flyttningar frén ett sér-
skilt boende till ett annat. Vi har lyckats finna flyttdatum pa 370 av de 402
flyttningarna (92 procent). Den forsta sékert identifierade flyttningen skedde
den 5 mars 1980. Totalt sett kan vi ddrmed f6lja boende- och flyttmonstret
med datum for 95 procent av samtliga.

Tabell 3. Boende vid studiens bérjan.

Ordinédrt boende  Servicehus Sjukhem Annat Alla
Ej demens 388 (88%) 36 (8%) 15 (3%) 3 (1%) 442 (100 %)
Demens 100 (44%) 18 (8%) 89 (40%) 18 (8%) 225 (100 %)
Alla 488 (73%) 54  (8%) 104 (16%) 21 (3%) 667 (100 %)

Redan vid baslinjen, 1987, bodde mer dn hélften av dem som da hade en
demenssjukdom 1 sdrskilt boende, att jamfora med bara drygt var tionde av
dem utan demensdiagnos. Servicehus var vanligaste formen for sdrskilt bo-
ende for dem utan demenssjukdom, sjukhem och andra liknade boendefor-
mer vanligast for dem med demenssjukdom.

Tabell 4.Flyttningar fran ordinért boende till sérskilt boende fér studiepopulationen
sedan den 5 mars 1980.

Ej flyttat till sarskilt boende  Flyttat Alla
Ej avliden 21 (3 %) 20 (3 %) 41 (6 %)
Avliden 244 (37 %) 382 (57 %) 626 (94 %)
Alla 265 (40 %) 402 (60 %) 667 (100 %)

En majoritet, sex av tio, hade fram till 2003 flyttat till sirskilt boende (tabell
4). Fyra av tio bodde kvar i sitt ordindra boende fram till livets slut.

Den yngste “flyttaren” var 69 ar nédr denne flyttade till sdrskilt boende. I
tabell 5 redovisas flyttningsmonstren for alla personer, oavsett om den
skedde fore eller efter 1987. Av de personer som 1987 diagnostiserades som
demenssjuka (225 personer) har bara var sjétte kunnat bo kvar i ordinért
boende, att jamfora med hélften av dem som dé inte fick den diagnosen. Sex
av tio med demenssjukdom har flyttat till sjukhem, mot var fjarde av dem
utan den diagnosen.
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Tabell 5. Flyttningsménster frdn och med 69 ars alder.

Dementa Icke-dementa

Antal % Antal %
Ej flyttat till sérskilt boende 37 16 228 52
Ordinart till servicehus 22 10 64 14
Ordinart till alderdomshem 1 <1 20 5
Ordinart till sjukhem 138 61 104 24
Ordinart till psykiatrisk klinik 5 2 9 2
Ordinart till gruppboende * 0 0 7 2
Ordinart till annan form av sarskilt boende 22 10 10 2
Alla 225 100 442 100

Med dementa avses i denna tabell de personer som vid Kungsholmsprojektets start dia-
gnostiserades som demenssjuka.

Var sjunde person flyttade ytterligare en gang

Det finns totalt 56 andra flyttningar i databasen (av vilka vi har flyttdatum
pa 53) och samtliga dessa har varit flyttningar mellan olika former av sér-
skilt boende. Det innebér att 13 procent, var sjunde, fatt flytta en gang till.
Fem personer hade flyttat tre gdnger. Vanligast dr att personen flyttat fran
servicehus till sjukhem (se tabell 10 i bilaga 2). 8 procent av dem som vid
studiens start diagnostiserades som demenssjuka har ddrefter flyttat frn
servicehus vidare till annan form av sirskilt boende mot 2 procent av de
icke-dementa.

Det dr mojligt att det finns ett morkertal eftersom det dr osdkert om alla
flyttningar mellan sérskilda boendeformer i samma hus kunnat sparas.

Den demenssjuke bor kvar kortare tid i ordinart
boende

De dementa som bodde i ordinédrt boende vid baslinjen, och har flyttat till
sarskilt boende, flyttade cirka 4,5 ar (1 659 dagar) tidigare dn icke-dementa
(tabell 6).

3 Att sa fa flyttat till gruppboende forklaras framst av att utbudet av gruppboende tidigare
varit begransat pa Kungsholmen.
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Tabell 6. Tid (dagar) innan flyttning fran ordinért boende till sérskilt boende fran
studiens start, fér dementa och icke-dementa. Justerat for alder.

Tid till flyttning till sarskilt
boende for dem som flyttat 95% Ki

Dementa (n=63) 824 529-1119
Icke-dementa (n=146) 2483 2289-2676
Alla* 1983 1780-2186
*viktat

Den som vid baslinjen 1987 diagnostiserades som demenssjuk och da bodde
1 ordindrt boende hade genomsnittligt sett flyttat till siarskilt boende efter 2,3
ar (824 dagar). Den som da inte hade en demenssjukdom men sedan flyttat
till sdrskilt boende kunde bo kvar i det ordindra boendet 1 6,8 ar (2 483 da-
gar).

Om demens ersétts med MMT-klass (grad av nedsatt kognition) framgar
sambandet mellan kognition och flyttning till sérskilt boende &dnnu tydligare

(figur 4).
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Figur 4. Tid (dagar) innan flyttning fran ordinért boende till sérskilt boende vid olika
grader av kognitiv nedséttning (justerat for kén och alder).

Aven nir utgdngspunkten tas fran den &lder dé dnnu ingen flyttat till sirskilt
boende (69 ars élder) &dr det tydligt att personer med demenssjukdom hade
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en klart kortare boendetid 1 ordinért boende och sirskilt boende jamfort med
icke-dementa (figur 5) bland dem som faktiskt flyttat till sdrskilt boende.
Hér bor dock pépekas att ”69-ars perspektivet” inte dr populationsbaserat
eftersom det finns en grupp personer som var 69 ar, men som av olika skl
(avlidit, flyttat) inte inkluderades i Kungsholmsprojektet 1987. Dessutom
baseras indelningen i "dementa” och “icke-dementa” pa situationen 1987.De
som hade en demenssjukdom har en klart kortare éverlevnad dn de som vid
baslinjen inte fick ndgon demensdiagnos. Eftersom demenssjukdomen ledde
till tidigare flyttning till sérskilt boende kom dock personen med demens-
sjukdom att bo 1 sérskilt boende léngre, cirka 4,3 ar och for icke-dementa
knappt ett ar kortare (figur 5).

Alla 8196
Ej Dementa 8436
Dementa 7320
0 2000 4000 6000 8000 10000
& ordinart boende B SABO

84%

85%

78%

Figur 5. Genomsnittlig boendetid fran 69 ars alder (dagar) fér dem som flyttat till
sérskilt boende (viktat).

Kvinnor ar i majoritet

Kvinnorna &r 1 majoritet i dldreboenden. Fran andra studier vet vi att detta
framst beror pé att kvinnorna lever ldngre d&n méinnen och i1 hogre utstrack-
ning dr ensamstiende de sista aren av sitt liv. Det dr dirfor ett vintat resultat
att betydligt fler kvinnor &n mén i Kungsholmsstudien flyttat till sédrskilt
boende (tabell 7).
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Tabell 7. Boendeforandringar efter kon, viktat.

Ejflyttat  Flyttat

Man 60% 40%
Kvinnor 44% 56%
Alla 47% 53%

Chi2-test p=<0,001"

Av dem som flyttat till sérskilt boende hade kvinnorna en ldngre tid i ordi-
ndrt boende innan flyttning och dven boendetiden 1 sirskilt boende var lang-
re (tabell 8). Konsskillnaderna ar dock relativt sma och inte statistiskt sdker-
stéllda.

Tabell 8. Medelboendetid (dagar) i ordinért boende och sérskilt boende fran 69 ars
alder for personer som sedan avlidit. Justerat for alder, viktat.

Medelboendetid Medelboendetid

ordinart boende 95% Ki sarskilt boende 95% Ki
Man 6923 6634-7212 467 276-658
Kvinnor 7 192 7050-7334 716 623-809
Alla 7 140 7068-7212 668 631-705

Servicehusen — en mellanform

I Stockholm ér servicehus en vanligt forekommande form av sirskilt boen-
de. Det har diskuterats om servicehus dr en optimal form av dldreboende,
bl.a. eftersom den fysiska utformningen skapar problem att klara omfattande
omvéardnadsinsatser, sérskilt for personer med demenssjukdom. Servicehus
pa Kungsholmen pa 80-talet var en boendeform som ofta tillgreps darfor att
personen bodde omodernt, inte for att han/hon i dvrigt behovde vad man
idag menar med sérskilt boende. Dérfor kan det vara av intresse att se om
det finns ndgra skillnader i flyttmonster och boendetider for servicehus jam-
fort med andra former av sérskilt boende.

Inte ovéntat kan vi di konstatera att personer med demenssjukdom i
mindre utstrackning flyttat till servicehus dn personer utan demensdiagnos,
och att personer utan demensdiagnos bott betydligt langre i1 servicehus én 1
andra former av sérskilt boende. Boendetiderna for personer med demens-
sjukdom 1 sdrskilt boende fordndras relativt marginellt om servicehus inklu-
deras eller exkluderas, medan den f6r personer utan demensdiagnos halveras
om servicehusboende inte rdknas med.

* Hog sannolikhet att angivna virden ér korrekta, enligt chi-2-test (statistisk metod)
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Diskussion

Sarskilt boende — for demenssjuka?

De sirskilda boendeformerna har kontinuerligt forindrats efter Adelrefor-
men, och begreppet sérskilt boende inbegriper ocksé en méangd olika former
av boende med varierande omfattning av personal och personalkategorier
liksom medicinsk teknisk utrustning (9, 10, 11). Utvecklingen under 1990-
talet har lett till alltmer flexibla boende- och omsorgsformer. Idag kan dven
ett stort vard- och omsorgsbehov tillgodoses i ordindrt boende. Servicehu-
sen, med rotter 1 1970-talet, byggs om, eller fordndras fran sérskilt boende
till vanliga bostéder, kanske 1 form av seniorbostdder. Denna utveckling har
samtidigt medfort att ’ribban” hojts for att {4 plats i1 sdrskilt boende, vilket
aterspeglas 1 ett antal rittsliga provningar i kammarratt. Kunskapen om vilka
som faktiskt flyttar till sarskilt boende och vilka omsorgsbehov det sérskilda
boendet ska kunna tillgodose ar dock begrénsat.

Det finns begrinsningar i denna studie som diskuteras nedan. Trots dessa
kan dock vissa viktiga slutsatser dras. En slutsats &r att demens tidigarelag-
ger flyttning till sérskilt boende. Betraffande boendetiden och dverlevnads-
tid 1 sérskilt boende &r bilden nagot mer komplicerad eftersom det finns oli-
ka subgrupper att analysera. Om de olika ansatserna vigs samman tyder
dock resultaten pa att dementa bor lidngre tid 1 sérskilt boende dn icke-de-
menta, men hér finns ocksa ett komplicerat samspel mellan boendetid och
overlevnadstid. Demens forkortar den dterstaende 6verlevnadstiden (12).

Andelen kvinnor 1 sérskilt boende &r stor. Kvinnorna lever langre och &r
darfor fler an minnen 1 de hogsta aldrarna. Médnnen vérdas av sin aldriga
maka, ndr makan dr dnka ar det sdrskilda boendet enda alternativet. Kvin-
norna har ocksé nagot lingre boendetid i sérskilt boende &n man. Ett vardigt
omhindertagande i det sérskilda boendet dr saledes sérskilt angeldgen for
kvinnorna — de dominerar som boende, och ocksé bland personalen.

Det sdrskilda boendet &r sdledes inte en parantes i livets slut. De personer
som hade en diagnostiserad demenssjukdom bodde i snitt 4,34 ar 1 sérskilt
boende, de utan diagnostiserad demenssjukdom 3,38 &r, snittet for alla i sir-
skilt boende var 3,58 ar. Detta dr nagot ldgre dn for dldreboenden 1 Stock-
holms stad, dér de genomsnittliga boendetiderna ar 2002 for alla i sdrskilt
boende var 3,9 ar for boende i sjukhem och 4,4 ar for boende 1 gruppboende.

Det saknas individstatistik nationellt for att kunna goéra jaimforelser dver
landet. Studier genomforda 1 Umea sjukvardsdistrikt visar att boendetiderna
1988 var 2,3 r for alla former av sérskilt boende och 2,5 &r pé sjukhem,
1994 var motsvarande boendetider 2,4 respektive 2,5 ar och ar 2000 2,9 res-
pektive 2,4 dr (professor PO Sandman, institutionen for omvardnad, Umea
Universitet, personligt meddelande).

En jimforelse kan ocksd goras med det material som Socialstyrelsen
analyserade 1 rapporten ”Vad ar sirskilt 1 sarskilt boende?” (9). Resultaten
betrdffande vistelseperioder for alla kategorier av sérskilt boende ger en
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genomsnittlig boendetid om 3,1 ar, vilket dr lika med boendetiderna for var
population om hdnsyn enbart tas till sdrskilt boende med heldygnsomsorg
(servicehusen dé exkluderade).

Sammantaget tyder resultaten frdn Kungsholmsprojektet, Umed och Soci-
alstyrelsens rapport pa att dldre som flyttar till sdrskilt boende bor avsevird
tid dér. Detta géller sérskilt for personer med demenssjukdom. Det &r alltsd
viktigt att boendemiljon 1 vid bemérkelse &r anpassad for detta. Det finns de
som tamligen snabbt avlider efter en flyttning, vistelsen har da framst ka-
raktdr av palliativ vard. Det finns ocksa en ganska vil utbyggd verksamhet
med korttidsboende av olika slag. Omsittningen pa dessa platser kan vara
stor, men det dr angelédget att denna grupps snabba omséttning inte far styra
utformningen i sérskilt boende f6r dem som bor dér for ldngre tid.

Det har inte 1 vart material varit mojligt att analysera om boendetiderna
blivit kortare. En intressant jimforelse hade varit mellan dem som bevilja-
des sdrskilt boende under andra hilften av 1990-talet och dem som bevilja-
des sérskilt boende tidigare. Forandringar i servicehusens roll och en strikta-
re bistandsprovning talar for kortare boendetider. Kohortens aldrande och
det faktum att de som avlidit fore 1995 gor att analyserna inte ens efter ju-
stering for alder blir tillforlitliga. For personer som flyttat efter 1995 saknas
dessutom demensdiagnos fran Kungsholmsprojektets senaste bada faser,
eftersom demensdiagnostiken i fas 5 och 6 dnnu ej ar klar. Eftersom demens
ar en oberoende riskfaktor for flyttning blir en analys av grénssnittet fore/
efter 1995 vansklig.

Personer med demenssjukdom ar den dominerande gruppen i det sérskilda
boendet. Dimensioneringen av det sirskilda boendet i en kommun maste ta
sin utgangspunkt i kunskap om antalet med demenssjukdom i kommunen.
Boendena maste vara anpassade for att klara de demenssjukas behov av
overblick och littorienterbarhet (5). Personalen maste ha kunskap om be-
motande av demenssjuka. Personer som ér kognitivt klara méste erbjudas
boendeformer dér inte de demenssjuka dominerar. Studier som bland andra
Socialstyrelsen och Aldrecentrum gjort tyder pa att boendena i alltfor liten
grad dr utformade med hénsyn till de demenssjukas situation (13, 14), och
att det finns brister 1 personalens utbildning i omvardnad av demenssjuka (5,
15). Det finns ocksé data fran bland annat Kungsholmsprojektet att personer
med demenssjukdom har en klart forsimrad funktionsférmaga 1 vid bemér-
kelse (16). Det pdverkar utformningen av lokaler, personaldimensionering
och arbetsmetoder.

Okande eller minskande behov?

Manga kommuner har, eller star infor, omfattande investeringar i ny- och
ombyggnation av sdrskilda boendeformer. Frén olika hall i landet rapporte-
ras att tidigare koer till sdrskilt boende ersitts med tomma platser. Nagon
saker Overblick over utvecklingen och orsakerna till denna finns dock inte.
Bostidder ar langsiktiga investeringar, som maste bygga pa rimliga progno-
ser och antaganden om framtiden.

En avgorande fraga dr da i vilken utstrackning en fordndring/forldngning
av den kortare overlevnaden hos personer med demenssjukdom paverkar
resursutnyttjande och kostnader for vard och omsorg och vilka mojligheter
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som finns att korta tiden den dldre behdver omvérdnad. Denna fréga édr ock-
sd 1 hog grad aktuell nér olika interventioner vid demenssjukdom genom-
fors, dvs. 1 vilken utstrickning paverkar en intervention 6verlevnaden och
funktionsformagan? Interventioner kan hér ses i vid bemaérkelse, till exem-
pel lakemedel (17, 18), anhorigstod (19), dagvéard (20), boendeformer (21),
omvardnadsinsatser(22).

Om en intervention forlanger overlevnadstiden for dementa sa kan i och
for sig en forbattrad funktionsformaga medfora lagre kostnader men den kan
ocksa leda till att behovet av vard och omsorg bara flyttas fram i tid men
inte forkortas. Deskriptiva studier som denna kan inte ge svar pa sddana
fragor, utan detta maste studeras i prospektiva kontrollerade interventions-
studier. Sddana finns inte idag, ddremot finns det stdd i en del studier att
ladkemedelsbehandling vid demens kan forldnga 6verlevnaden (23, 24), men
det finns ocksé ett visst stod 1 utlindska studier for att likemedelsbehandling
kan skjuta upp flyttning till sjukhem (24, 25).

Forutom interventionseffekter sé pagér det dessutom en allmén diskussion
inom den gerontologiska forskningen om utvecklingen av funktionsférmaga
och 6verlevnad bland de dldre. I denna diskussion dr begreppen komprime-
rad, expanderad och framflyttad sjuklighet centrala (26, 27, 28). Skulle en
komprimerad sjuklighet vara huvudlinjen sa kan detta sjdlvfallet lindra kon-
sekvenserna av den demografiska utvecklingen med ett 6kande antal dldre
och dementa (1). Eftersom resursutnyttjandet &r storst under den sista perio-
den 1 livet(2), s ar detta en kritisk faktor att analysera.

Aven om hilsoldget och funktionsformagan &ver tid, givet alder, for dldre
1 allménhet forbéttras sd dr det oklart 1 vilken utstrickning detta géller de-
menta, speciellt ndr olika interventionsmdjligheter finns. Ett rimligt scenario
skulle kunna innebédra en blandning av de olika teorierna, dir medellivs-
langden okar liksom antalet dldre, men perioden av sjuklighet flyttas fram
och kanske komprimeras nagot (alternativt lingre period av sjuklighet men
svérighetsgraden i sjukligheten dr mildare pa grund av effektivare medicinsk
behandling).

Eftersom dementa utgor en sd pass stor andel av de resurskrdvande dldre
inom dldreomsorgen &r det angeldget att varje kommun har en planering och
strategi som &r specifikt inriktad pa dementa (5).

De oklarheter som finns krdver dock att vi dven fortséttningsvis har till-
géng till longitudinella populationsbaserade studier om &ldre, som till ex-
empel Kungsholmsprojektet, SWEOLD, H70 och den omfattande nationella
studien SNAC (Swedish National study on Ageing and Care). Férutom att
innehalla klassiska instrument for att méta kognition, funktionsférméga etc.
sa ger framforallt SNAC mojligheter att studera resursutnyttjande inom &ld-
reomsorg och dldrevard mer 1 detalj (29).
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Bilaga 1
Bilagor

Studiepopulationen och statistiska metoder
Metodologiska overvaganden

En analys av boendefordndringar ger véirdefull information om &verlevnads-
monster och boende hos dementa och icke-dementa personer som ar viktig
nér dldreomsorgens dimensionering diskuteras. Det dr dd viktigt att popula-
tionsbaserade studier anvénds, dir samma dldre foljs over tid. Var uppfolj-
ningstid pé cirka 15 ér &r i det sammanhanget mycket virdefull. Kritiskt ar
dock kvaliteten pa registrerade data. I en studie med var uppldggning géller
detta bland annat tillforlitligheten i registreringen av boende/vardform. Sar-
skilda boendeformer har ménga bendmningar och dess innehall (bemanning,
kompetens, medicinsk teknisk utrustning) kan variera vilket gor att det kan
finnas grézoner nir form av sirskilt boende skall registreras ). Den andra
viktiga kvalitetsaspekten dr det datum dér fordndringen av boende sker. Dels
kan det vara svart att f4 fram ett datum ur olika kéllor (folkbokforing, kom-
munens bistindsbeddmningar, sjukvérdsregister fore Adelreformen med
mera), dels kan det ske flera flyttningar och dels kan olika former av kort-
tidsboende komplicera registreringen. Alla dessa problem och frigestill-
ningar kan vi inte besvara 1 denna studie.

Det ér tre viktiga faktorer som gor att tillforlitligheten i resultaten kan
diskuteras (dessutom finns det en generell diskussion om Kungsholmspro-
jektets generaliserbarhet som grundar sig pa urvalet av 75 &r och éldre,
stadsdelen Kungsholmens representativitet, tidsfaktorns betydelse med mera
som vi inte fordjupar oss 1 hér).

Den forsta begransningen dr att det kan finnas flyttningar som vi inte
fingat upp. Vi har hamtat uppgifter ur olika kéllor, dir dock olika gallringar
sker. Omfattningen av antalet flyttningar som vi registrerat och den kontroll
som gjorts 1 olika kéllor gor dock att vi bedomer att antalet missade flytt-
ningar dr begrinsat. I en del fall fanns det en diskrepans 1 flyttdatum 1 olika
kéllor, som 1 de flesta fall var i storleksordningen veckor. I en del fall var
det langre, sannolikt beroende pa nir en permanent flyttning bedémts ske. I
manga fall overgar till exempel en véxelvérd eller annan form av korttids-
vard till permanent boende. I enstaka fall var det en skillnad pa flera ér
mellan olika killor och da fanns uppenbarligen ett registreringsfel i ndgon
kalla.

Den andra begrinsningen édr kopplad till de demenssjuka. I denna studie
har prevalenta dementa vid baslinjen analyserats. En del av dessa bodde
redan 1 sérskilt boende. Av storre vérde dr att studera incidenta dementa och
se hur deras flyttningsmdnster over tid utvecklas. Problemet da blir emeller-
tid att dessa &r farre 4n de prevalenta fallen och dessutom blir uppfoljnings-
tiden kortare. Vi har dock gjort vissa analyser pa de incidenta dementa fran
fas 3 och 4. Dock har det sannolikt tillkommet en del nya dementa i fas 5
och 6 som 1 var analys klassas som icke-dementa, eftersom demens-
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diagnostiken i fas 5 och 6 dnnu ¢j dr klar. Det innebér en viss underskattning
av andelen personer med demenssjukdom som flyttat till sirskilt boende.

Den tredje begriansningen (som hédnger ihop med den andra) &r kopplad
till den fOrsta métpunkten for tidsuppfoljningen. Pensionédrerna dr d4 som
grupp heterogena och har olika boendeférlopp bakom sig. Delvis kan detta
kompenseras genom justering for alder, kon och andra bakgrundsfaktorer
samt med subgruppsanalyser men idealet dr naturligtvis en startpunkt d&nnu
langre tillbaka i tiden da samtliga var friska och funktionellt oberoende eller
t ex en tidpunkt da demensdiagnos sattes pd dementa. Darfor har vi sparat
flyttningar dven innan inklusion i Kungsholmsprojektet och vi tror oss ha
identifierat en situation 1980 dé& samtliga bodde hemma. Vi har dven defini-
erat en situation d& samtliga hade samma alder, 69 ar, da alla sa vitt vi kan
utréna bodde hemma.

Aven om vi fir en betydligt mer omfattande bild av flyttmdnstret si har
dessa ansatser tva allvarliga begrénsningar: dels saknar vi en midngd bak-
grundsdata om funktionsférméga, social situation, medicinskt tillstdnd, tid-
punkt for demensdiagnos etc., dels dr det inte ldngre nagon dkta popula-
tionsansats. Vi har ndmligen inte med alla i motsvarande Kungsholmspo-
pulationer (1980 respektive 69 ar gamla) utan enbart dem som s& sméning-
om (det vill sdga 1987) inkluderades i Kungsholmsprojektet.

Studiepopulationen

Ur den ursprungliga kohorten i Kungsholmsprojektet om 1 810 personer har
en fallkontrollstudie genomforts, ddr dementa ar fall och icke-dementa ar
kontrollgrupp (n=668), och det &r pa denna studiepopulation som forelig-
gande analys har genomforts. Registreringsdatum for varje individ ar det
datum som unders6kningen/intervjun skedde (i fortsittningen dven kallat
baslinjen eller inklusion 1 Kungsholmsprojektet).

Det har registrerats 250 forsta flyttningar i boendet (bade flyttning frn
ordindrt boende men dven inom sérskilt boende) efter inklusion 1 Kungs-
holmsprojektet och datum for flyttning kunde erhéallas for 225 personer (90
procent). Av dessa 250 har 230 (92 procent) avlidit, vi har flyttningsdatum
for 205 (89 procent).

Fordelningen mellan dementa och icke-dementa i case-controlstudien
aterspeglar inte kohortstudien. Dérfor har en viktning skett i analyserna som
inte ar inriktade pa demens, till exempel utifran kon, for att bittre represen-
tera ursprungskohorten. Detta bygger pa antagandet att analyser i ur-
sprungskohorten da har en god generaliserbarhet. For att viktningen inte
skulle ge en artificiellt forstarkt statistisk power med for smala konfidens-
intervall har konfidensintervallen korrigerats 1 Excel.

Information om boendet har insamlats pa féljande séatt

I register hos Lokala Skattemyndigheten undersoktes var personerna har
varit mantalsskrivna sedan 1987. Fore den 1 juli 1991 var det forsamlingar-
na som ansvarade for folkbokforingen, men efter det datumet ligger ansvaret
hos den lokala skattemyndigheten. For dem som avled fore den 1 juli 1991
finns alltsd inga uppgifter hos Lokala Skattemyndigheten utan endast hos
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forsamlingarna och da i gamla handskrivna bocker och darfor studerades
handlingar hos Kungsholms férsamling.

Vid flyttning till sérskilt boende behdver den dldre inte folkbokfora sig
dir. Vid flyttning fore Adelreformen till sjukhem blev personen inte man-
talsskriven pa den nya adressen (sjukhemmet). Uppgifter om sérskilt boende
(sjukhem, &lderdomshem, gruppboende) har hdamtats fran Stockholms stads
datasystem som innehéller uppgifter om boendeform per ménad. For aren
1995—februari 1999 har uppgifter himtats fran systemet AHOS, och for pe-
rioden mars 1999 till juni 2003 fran systemet “Paraplyet”. Dessa uppgifter
ar underlag bade for avgifter till den enskilde och for ersittning till utféraren
av varden och bedoms darfor vara tdmligen korrekta.

Dessutom har dodsbevisen granskats for att se var personerna avlidit. Om
en person avled 1 bostaden har vi utgétt frn att de bodde hemma nér de av-
led. Om dodsfallet intrdffade kontaktades sjukhemmet for att ta reda pé in-
skrivningsdatum. Nér inga journaler finns kvar pa sjukhemmet kontaktades
Kungsholmens Stadsdelsndmnd och Stockholms stadsarkiv enligt ovan. For
att f4 fram flyttdatum till servicehus innan baslinjen kontaktades Lokala
skattemyndigheten och deras arkivgrupp. Dir studerades mikrofilm for att
hitta inflyttningsdatum till servicehus fore den 1 oktober 1987. For perioden
1994 till och med juni 2003 har vi dessutom registerutdrag om boende och
flyttningar fran Stadsarkivets datasystem.

Fiyttningsanalysen sker pé tva sitt, dels flyttningar efter inklusion i
Kungsholmsprojektet, dels flyttningar bade innan och efter inklusion 1 pro-
jektet. Registrerat boende vid inklusion i Kungsholmsprojektet och det bo-
ende/flyttningsmonster som vi fann var inte alltid kongruent och dérfor har i
en del fall (tolv, varav tva avsdg olika sdrskilda boendeformer) registrerat
boende vid baslinjen dndrats. En orsak kan vara att fordndringen av boende
skedde mycket néra i tiden for undersokningen ,men 1 enstaka fall var det
uppenbart fel (till exempel en person hade bott i sérskilt boende i flera ér
men var registrerad som boende i eget boende).

Flyttningar fére inklusion i Kungsholmsprojektet

Vi kénner till flyttmonstret, 1 de flesta fall flyttdatum, samt kon och alder
nér flyttningen dgde rum. Vi kan dérfor skapa monster for hur boendet ut-
vecklats. Den yngsta person som flyttade till sérskilt boende var 70 &r gam-
mal. Vi har da valt ett startdatum for varje individ till 69 ars alder. Detta
alternativ bygger pé antagandet att det inte forekommit nigra flyttningar till
sarskilt boende utover dem vi identifierat, det vill sdga om vi har identifierat
en flyttning fran ordindrt boende till sdrskilt boende hos en person s& antar
vi att detta var forsta gdngen detta skedde.

Statistiska metoder

Analyserna har skett i SPSS 11.0. Medelvérdesanalyser har skett med univa-
riat metod med 95 procent konfidensintervall (95 %KI). Samtliga analyser
har justerats for &lder. Overlevnadsanalys har anvints for att analysera
overlevnad och forandring av boende. Censoreringen har skett utifran 2003-
07-01 da dodsdatum och fordndringar i boendet har foljts upp till och med
juni 2003.
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For de analyser som inte bygger pa jaimforelse mellan dementa och icke-
dementa (forutom rent deskriptiva data) har en viktning skett av de icke-
dementa fOr att dterspegla fordelningen mellan dementa och icke-dementa i
ursprungskohorten (1 810 personer) i Kungsholmsprojektet. Viktningsfak-
torn blev 3,58, avrundat till 7:2. For att inte felaktigt 6ka analysernas statis-
tiska power efter viktningen omréknades konfidensintervallen i analyserna
manuellt 1 kalkylprogrammet Excel.
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Bilaga 2
Statistik

Tabell 9. Flyttningsménster hos dementa och icke-dementa fran baslinjen.

Icke-dementa Dementa vid

Fran Till vid inklusion Inklusion Alla
Ingen flyttning fran ordinart boende eller sarskilt boende 272 145 417
Andel 62% 64% 63%
Ordinart boende Servicehus 28 4 32
Andel 6% 2% 5%
Ordinart boende Alderdomshem 20 1 21
Andel 5% <1% 3%
Ordinart boende Sjukhem 89 50 139
Andel 20% 22% 21%
Ordinart boende Psyk.enhet 9 5 14
Andel 2% 2% 2%
Ordinart boende Gruppboende 7 0 7
Andel 2% 0% 1%
Ordinart boende Annat 7 4 11
Andel 2% 2% 2%
Servicehus Servicehus 1 0 1
Andel <1% 0% <1%
Servicehus Alderdomshem 1 0 1
Andel <1% 0% <1%
Servicehus Sjukhem 3 6 9
Andel <1% 3% 1%
Servicehus Annat 1 0 1
Andel <1% 0% <1%
Sjukhem Servicehus 1 0 1
Andel <1% 0% <1%
Sjukhem Sjukhem 0 3 3
Andel 0% 1% <1%
Sjukhem Psyk.enhet 2 0 2
Andel <1% 0% <1%
Sjukhem Annat 0 2 2
Andel 0% <1% <1%
Annat Sjukhem 0 4 4
Andel 0% 2% <1%
Annat Psyk.enhet 1 1 2
Andel <1% 0% <1%
Summa 442 225 667
Summa % 100% 100% 100%

Kommentar: Alternativet annat” finns med nér det antingen inte gatt att klarldgga varifran
eller till vad probanden flyttat. ”Annat” 4r med stérsta sannolikhet ndgon form av SAR-
SKILT BOENDE men det kanske ocksé vara en person som vardats mycket linge inom
slutenvérden och dér det varit svért att ange hemvist. Att andelen demenssjuka som flyttat
till gruppboende forklaras av att den boendeformen inte fanns i stdrre utstrackning pa
Kungsholmen tidigare.
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Tabell 10. Boendetid férdelat pa ordinért boende och boende i sérskilt boende frén
baslinjen till dédsdatum vid olika nivaer av kognitiv férméaga, uttryckt som MMSE.
Viktat, justerat for élder. (95% Kl)

Ordinart boende Sarskilt boende Totalt

MMSE 0-10 107 (0-350) 872 (712-1032) 979 (721-1237)
MMSE 11-20 523 (295-751) 815 (665-965) 1339 (1097-1581)
MMSE 21-30 1824 (1704-1944) 431 (352-510) 2256 (2 129-2 383)

Alla 1549 (1500-1599) 508 (479-536) 2057 (20072 107)

Tabell 11. Boendetid férdelat pa tid i ordinért boende och i sérskilt boende fran
baslinjen fér dementa och icke-dementa som avlidit och som bodde i ordinért bo-
ende vid baslinjen. Justerat for alder. (95% Kl)

Ordinart boende Sarskilt boende Totalt

Dementa (n=96) 842 (601-1083) 648 (509-788) 1490 (1220-1760)
Icke-dementa (n=336) 2030 (1902-2159) 311 (236-385) 2341 (2 197-2485)

Alla i ordinart boende vid 1931 (1879-1983) 335 (310-361) 2266 (2210-2323)
baslinjen (viktat)
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