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FORORD

Demenssjukdomen ar svar nar den an intraffar i livet. Fa sjukdomar &r sa handikappande och
fa sjukdomar sa betungande for de narstaende. Nar demenssjukdomen intraffar mitt i livet blir
situationen sarskilt svar, bade for den sjuke sjalv och for dennes familj. Det innebéar stérre
krav pa stodinsatser fran samhéllet. Samtidigt &r andelen personer som drabbas av
demenssjukdom fore fyllda 65 ar lag, och kunskapen om demenssjukdom kan vara dalig
bland dem inom kommunernas handikappomsorg som méter den sjuke och dennes familj. |
denna studie redovisas vilka behov som finns, vilka stodresurserna ar och vad som saknas.
Slaende &r att den dagverksamhet som finns i begransad omfattning i Stockholms lan har
tomma platser, trots ett dokumenterat behov.

Studien har genomforts pa uppdrag fran Ersta diakoni utifran initiativ och finansiering fran
Johanniterorden. Rapportforfattare & med.dr. Anna-Karin Berger. Var forhoppning ar att
studien ska bidra till en 6kad kunskap om den procentuellt lilla gruppen personer med
demenssjukdom som insjuknar fore 65 ars alder. Sett till antalet, uppskattningsvis kring 1 800
till 2 000 personer i vart lan, sa ar det en betydande grupp. Eftersom det &r fa personer i varje
kommun och stadsdel i lanet krdvs samverkan 6ver kommun- och stadsdelsgrénser for att
kunna erbjuda ett adekvat och individuellt utformat stod till den demenssjuke och dennes
familj.

Denna rapport har utarbetats genom litteraturstudier samt information fran Internet,
studiebesok och intervjuer. FoOljande personer har bidragit med sina kunskaper och
erfarenheter och varit till stor hjalp i arbetet:

e Lars-Olof Wahlund - professor vid Karolinska Institutet, Overlakare vid Minnes-
mottagningen, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge och ordférande i Kognitiva
klubben

Kristina Telerud - Férestandare, Alzheimer Café, Ersta diakoni
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SAMMANFATTNING

Denna rapport ar en kartlaggning av verksamheter riktade till samt behov hos
yngre personer med demenssjukdom och deras anhériga i Stockholms lan.
Rapporten bygger pa litteraturstudier, intervjuer med verksamhetschefer, projekt-
ledare och personal inom demensvarden, Socialstyrelsen, dagverksamheter,
gruppboenden, representanter ifran intresseorganisationer samt information fran
Internet. Rapporten &r initierad av Ersta diakoni och finansierad med medel fran
Ersta diakoni och Johanniterorden.

En demenssjukdom &r svar fér bade den drabbade och dennes anhériga nar den
intraffar mitt i livet. Sjukdomen &r handikappande och betungande fér anhdriga
och dessutom kravs inriktade stédinsatser fran samhéllet. Yngre personer med
demenssjukdom &r en liten grupp i forhallande till &ldre personer, eftersom
demens ar en aldersrelaterad sjukdom. I Stockholms I&n finns enligt berékningar
ca 1 800 till 2 000 yngre personer med demenssjukdom men dessa siffror kan vara
osékra. Det finns rapporter som redovisar betydligt lagre siffror. Oavsett om
gruppen ar mindre eller storre sd ar det oerhort viktigt att gruppen uppmark-
sammas och att belysa deras situation, problem och behov som dar unikt nér
sjukdomen drabbar yngre personer och deras anhériga

Rapporten beskriver metoder och arbetssatt dels i den dppna verksamhet som
bedrivs i lanet for personer med demenssjukdom och deras anhoriga (makar,
sambor eller barn). I lanet finns sju olika privata eller kommunala dagverksam-
heter, om ca 51 platser, som riktar sig till yngre vuxna som tar tillvara pa deras
fysiska formaga och anpassar aktiviteter efter yngre personers intressen. For
nérvarande utnyttjas inte alla platser i lanet och vissa personer skulle behdva fler
dagar per vecka beviljade for att fa en fungerande vardag med tydliga rutiner.
Vidare finns det i lanet fyra gruppboenden om 60 platser for yngre personer med
demenssjukdomar. | rapporten beskrivs ocksa intresseorganisationer och anhorig-
nétverk i lanet.

Bade personal och anhorigrepresentanter framhaller att anhoriga behover mer
hjalp och stod an vad de far i dag. Det finns ett stort behov av ett helhets-
omhandertagande genom hela sjukdomens férlopp fran diagnos till vard i livets
slutskede. Det behovs battre information och ¢kad kunskap kring demens-
sjukdomar. Kunskapsbristen ar stor inom olika omraden och personalgrupper
inom omsorgen och manga ganger vet de drabbade inte om sina rattigheter samt
vilka insatser det finns att tillga (aktiviteter, stodgrupper, hjalpmedel etc). Det
uttrycks ocksa ett behov av gruppverksamhet for anhoriga. Det saknas idag dven
en motesplats for barn som har en demenssjuk foralder.

Personal inom olika verksamheter betonar att dagverksamheter ar viktigt i ett
tidigt skede for att skapa trygghet i tillvaron for bade den drabbade och anhdriga,
samt att personen far en meningsfull sysselsattning och social stimulans. Nar det
handlar om korttidsboende eller avlastning/avliésningsplatser for yngre personer
med demenssjukdom sa saknas detta helt i lanet.



Auvslutningsvis i denna rapport ges en redovisning och forslag pa utveckling inom
olika omraden for att forbattra situationen for den sjuke och dennes anhériga. Det
handlar om: utveckling av 6ppen verksamhet genom riktade insatser for den sjuke
och anhoriga; stddteam i samarbete med landsting och kommun for att utveckla
ett helhetsomhandertagande; kompetensutveckling inom handikappsomsorgen,
personliga assistenter, volontararbetare och demenssjukskoterskor; samt att
utveckla anhorigstodet.



INLEDNING

Denna studie &r genomford pa uppdrag av Ersta diakoni och Johanniterorden. Den
omfattar en undersokning av personer under 65 ar med demenshandikapp och
deras anhdrigas situation. Undersokningen avser att kartlagga vilket stéd som
finns idag i Stockholms lan samt vilka eventuella otillfredsstallda behov som finns
for denna grupp. Undersdkningen ska dven inkludera hur stodet till anhdriga ser ut
och hur det kan forbattras.

Specifikt ska uppdraget omfatta:

e En differentierad beskrivning av olika typer av sjukdomar/skador som ger
demenshandikapp, prevalens/incidens for respektive demenssjukdom och
hur insatserna ska utformas for att anpassas till olika sjukdomsgrupper och
for deras anhoriga.

e En omvarldsbeskrivning — vilket stdd finns idag i Stockholms lan och vem
utfor det?

e Beskrivning av metod och innehall i befintliga verksamheter i Stockholm.

e Rekommendationer for hur en 6ppen verksamhet ska utformas inklusive
forslag pa kompetens, bemanning och budget.

e Forlag pa andra stodverksamheter for personer under 65 ar med
demenshandikapp och deras anhdriga som i ett senare skede skulle kunna
utvecklas.

I en kunskapssammanstallning fran Institutet for utveckling av metoder i socialt
arbete (IMS, Socialstyrelsen, 2007) rapporteras att det i dag saknas empiriskt
vetenskapligt stod for de metoder, arbetssatt och organisationsformer som
anvands for att forbattra livssituationen for yngre personer med primér demens-
sjukdom och deras anhdriga. Darfor blir det viktigt att stodja utvecklingen av
fungerande metoder och arbetssatt.

Det som skiljer gruppen yngre personer med demens fran &ldre personer med
demenssjukdom é&r att de far sin sjukdom mitt i livet med en tydligare social
forankring eftersom de oftast yrkesarbetar. Att drabbas av en demenssjukdom far
ofta ekonomiska konsekvenser och sjukdomen péaverkar anhoriga i hog grad. Det
ar inte ovanligt att den drabbade har hemmavarande barn. Det som ocksa skiljer
yngre personer med demens ifrdn de &ldre ar att deras fysiska funktioner &r
intakta. Dessutom tar det ofta flera ar innan ratt diagnos stélls eftersom demens
forknippas med aldrandet.

Just att gruppen &r liten forsvarar manga ganger mojligheterna till att i praktiken
anvanda och utvédrdera olika metoder i lokala sammanhang som tex olika
gruppstdd och aktiviteter. Darfor blir samverkan mellan kommuner, social-
tjansten, och halso- och sjukvarden viktig for att oka dessa mojligheter.



DEMENSSJUKDOMAR

Demens ar ett samlingsbegrepp for flera olika sjukdomar som drabbar hjarnan och
har vissa gemensamma symtom. Demens innebar en langsam nedbrytande process
av personens intellektuella och kanslomassiga formagor. Bland éldre personer i
vastvérlden ar demens den vanligaste dodsorsaken efter hjart- och karlsjukdomar,
cancer och stroke.

Demenssjukdomar kan separeras i primara och sekunddra demenssjukdomar.
Primara demenssjukdomar omfattar tex Alzheimers sjukdom, Lewy-body demens
och frontallobsdemens. Sekundara demenssjukdomar uppstar till féljd av en annan
underliggande sjukdom som tex cerebrovaskuldra sjukdomar vid vaskular
demens, Parkinsons sjukdom, HIV/AIDS, alkoholrelaterad demens, l6snings-
medelsskador, stroke och Downs syndrom. Det finns dven sjukdomar som tex
depression, utbrandhet, Vitamin B12, folsyrebrist och skoldkortelsjukdomar som
ger demensliknande tillstand men i samband med behandling forsvinner oftast de
demensrelaterade symtomen (SBU, 2006).

I dag finns enligt en SBU-rapport ca 144 000 personer i Sverige med en demens-
sjukdom (2006). Hos yngre personer an 65 ar ar forekomsten enligt samman
rapport ca 9 500 personer, men siffran ar osdker. Vid 65 ars alder motsvarar det ca
en procent av befolkningen. Av dem &r det uppskattningsvis 5 800 personer som
ar mellan 60 till 64 ar och hos personer yngre ar 60 ar ar férekomsten ca 3 700.
Av dessa totalt ca 9 500 bor ca 1 800 till 2 000 personer i Stockholms lant. Men
siffrorna av antalet drabbade varierar kraftigt mellan olika studier och
berakningar. Enligt en ny rapport i fran Socialstyrelsen (IMS, 2007) redovisas
betydligt lagre siffror. Skillnaden kan bero pa att IMS utgar fran studier som inte
inkluderar personer med mild demens. | Stockholms lan finns enligt
Socialstyrelsen, Institutet for utveckling av metoder i socialt arbete (2007), ca 750
personer under 65 ar med en demenssjukdom sammantaget bade primara och
sekundara demenssjukdomar. Det motsvarar en férekomst av demens pa 2
promille i aldern 60 till 65 ar. Om enbart primara demenssjukdomar som
Alzheimerssjukdom, frontallobsdemens och Lewy-body demens tas med i
berakningen ror det sig om ca 400 personer i Stockholms lan vilket motsvarar en
drabbad per 1 000 invanare i aldersspannet 30 till 64 ar (182 personer i aldrarna
30-59 ar och 216 personer i aldern 60-64 ar). Det har innebar att antalet yngre
personer med demens i manga kommuner &r mycket fa.

For att fA en demensdiagnos kravs att man uppfyller vissa faststallda kriterier
(enligt Klassifikationssystem av sjukdomar). Det behdvs bevis for att bade
minnes- och tankeformagan ar sa pass nedsatta att det innebar en avsevard
forsamring fran tidigare intellektuell funktionsnivd och som paverkar personens
formaga att fungera i ett socialt sammanhang eller pa arbetet. En demenssjukdom
medfor forlust av flera olika intellektuella formagor som forvarras med tiden. Det

! Siffrorna &r baserade p& berakningar utifrén SCBs befolkningsstatistik i Stockholms lan fér 2006.
Beridkningarna dr genomforda av Anders Wimo, expert pa berdkningar av prevalens for personer
med demenssjukdom i olika aldrar i Sverige.



rér sig om forlust av minnesfunktioner, sprak och orienteringsférmaga (i tid och
rum), igenkanningsproblem (for personer och saker) eller las- och skrivférmaga.
For att fa en diagnos kravs dven att tillstdndet och symtom har varat i minst sex
manader och att andra orsaker till forsamringen kan uteslutas (tex tumorer,
depression, vitamin B12 brist; American Psychiatric Association, 1994). Det &r
vanligast att demenssjukdom utvecklas i hég alder men i vissa fall utvecklas
sjukdomen redan i 40 till 50 ars alder och i enstaka extrema fall redan mellan 20
till 30 ars alder.

Demenssjukdomar kan graderas i olika svarighetsgrader eller stadier som mild
demens (stadium 1) — personen med demenssjukdom klarar av att leva pa egen
hand, medelsvar demens (stadium 2) — personen behdver da hjalp och stod i det
vardagliga livet men kan klara av att bo kvar hemma, svar demens (stadium 3) —
personen har da grava funktionsnedsattningar som kraver standig tillsyn och oftast
behovs nagon form av institutionsvard.

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste forekommande priméra demenssjukdomen
och utgér ca 60 procent av alla fall (SBU, 2006). Insjuknande intraffar vanligen
efter 70 ars alder men Alzheimers sjukdom kan i sallsynta fall upptrada tidigt,
redan mellan 40 till 65 ars alder. Om sjukdomen utvecklas fore 65 ars alder &r den
genomsnittliga éverlevnaden 11 ar men stora variationer kan férekomma. Hos
aldre ar den genomsnittliga 6verlevnaden sju ar men aven har forekommer stora
variationer.

Alzheimers sjukdom borjar oftast i de bakre hjarnregionerna och drabbar sarskilt
de hjarnomraden som ansvarar for minnesfunktioner, formagan att uttrycka sig
och forsta det talade och skriftliga spraket. Orienteringsformagan drabbas ocksa
som att veta tiden pa dygnet och att hitta i olika miljéer. Aven personens praktiska
formagor, att utfora enkla handlingar forsamras. Till en borjan kan det handla om
att kunna hantera vardagsbestyr som att skota tvattmaskinen, mikrovagsugn,
fjarrkontroller och telefoner till att till slut inte kunna kla pa sig eller ata sjalv.

Alzheimers sjukdom borjar oftast smygande och utvecklas langsamt under flera ar
innan diagnos ar mojlig att stalla. Om sjukdomen utvecklas fore 65 ars alder ar
forloppet ofta snabbare &n utvecklingen hos aldre personer. Sjukdomen kan
graderas i tre olika stadier. | det tidigaste stadiet & symtomen forsémrat minne,
trotthet, svarigheter att uttrycka sig och forstd vad andra sager. Depressioner,
angest och somnsvarigheter tillnér ocksa sjukdomsbilden. Den sjuke skams ofta
over sina svarigheter och forsoker délja dem sa gott det gar. | sjukdomens andra
stadium borja den sjuke fa svart att klara sig sjalv pga alltmer tilltagande
minnesproblem, orienteringssvarigheter och att klara av praktiska goromal. Den
sjuke behdver nu hjélp och tillsyn for att klara vardagen. Under det sista stadiet
blir den sjuke alltmer passiv, svarkontaktad och i stort behov av hjalp som att
klara sin hygien, ata och kla pa sig. Vanliga komplikationer tillstéter som
infektioner, blodtrycksfall och perioder av forvirring.



Frontallobsdemens

Frontallobsdemens drabbar hjarnans framre delar. Det innebar en langdragen
forsdmring av psykiska funktioner som intellekt, kénslor och personlighet.
Frontallobsdemens kan orsakas av olika sjukdomar, de tva vanligaste &r
frontallobsdegeneration av icke Alzheimers typ och Picks sjukdom. Frontallobs-
demens utgor ca fem procent av alla demenssjukdomar (SBU, 2006). Frontallobs-
demens har ett relativt tidigt insjuknande jamfort med andra demenssjukdomar
som vanligen ar starkt aldersrelaterade. Sjukdomen debuterar vanligtvis i 50-60-
arsaldern men debut vid ca 40-ars alder &r inte ovanligt. Man och kvinnor drabbas
i samma utstrackning. Hos personer under 65 ar kan frontallobsdemens utgéra 20
procent av det totala antalet demenssjukdomar (SBU, 2006).

Personlighetsforandring och beteendestérningar som bristande sjukdomsinsikt,
omdomesloshet och k&nsloméssig avtrubbning utvecklas ofta smygande och
langsamt. Detta medfor att det kan vara svart for omgivningen att forsta att det
kan rora sig om en demensutveckling da minnet eller svarigheter med att kénna
igen och orientera sig inte &r de forsta symtomen som vid Alzheimers sjukdom.

Personlighetsforandringen domineras av forlust av omtanke, hamningsférmagan
brister samtidigt som personen saknar distans. Detta kan resultera i ett "asocialt”
tanklost beteende. Den drabbade kan bli ineffektiv, okoncentrerad och forsumma
familjen. Sjukdomen kan ocksa yttra sig i att den sjuke kan fa svart att kontrollera
och anpassa sitt beteende. Vanliga symtom é&r rastléshet och impulsivitet som
lattutlost aggressivitet, omdomeslost beteende som ekonomiska transaktioner,
snatteri eller vardsloshet i trafiken. Personen har bristande insikt av sitt beteende
och humdrsvangningar ar vanliga. Sjukdomsbilden kan véxla mellan apati, ned-
stdimdhet och sjalvmordstankar till motsatsen som irritabilitet, aggressivitet och
hypersexualitet. Det forekommer &ven forandringar i mat- och &tbeteende. Den
sjuke ater glupskt, slarvigt och kanske mer an vanligt och kan inte alltid skilja pa
vad som é&r atbart eller inte. Spraket forandras relativt tidigt som tex ospontant,
och torftigt tal eller upprepningar i talet. Till slut forsvinner spraket och den sjuke
slutar helt att prata. Langt in i forloppet kan bade orientering i tid och rum och
minne vara intakta men sa smaningom drabbas adven dessa funktioner.

Sjukdomsforloppet ar ofta mycket svart for bade den drabbade och dennes familj.
Forloppet kan variera kraftigt och handla om 6verlevnad i fran nagra ar upp till
16-17 ar. Symtom som &r vanliga ar depression, aggressivitet och hallucinationer
som till en borjan gar att behandla med lakemedel. | senare stadier behdver
personen vard dygnet runt.

Vid frontallobsdemens &r miljon viktig for den drabbade. Sjukdomen &r mycket
pafrestande for anhoriga, som ofta dven inbegriper barn och ungdomar eftersom
de sjuka ar sa pass unga. Fel diagnoser ar vanliga pa grund av de varierande
symtomen och att personerna ar sa pass unga. Personlighetsforandringar tolkas
ofta som depressioner, hypomani eller schizofreni. Den drabbade hamnar ofta i
konflikt med sin familj och omgivningen.



Lewy-body demens

Lewy-body demens liknar bade Alzheimers sjukdom och Parkinsons sjukdom.
Hos aldre utgor Lewy-body demens ca 5 till 15 procent av alla demensfall. | likhet
med Alzheimers sjukdom forvérras symtomen Gver tid och har ungefér lika snabbt
forlopp. Personer med Lewy-body demens har ofta minnesstorningar, svart med
orientering och rumslig uppfattning och ibland &ven problem med spraket som att
tex hitta ratt ord.

I likhet med Parkinsons sjukdom utvecklas ocksa symtom med forlangsamning av
rorelser, muskelstelhet, skakningar, framatlutande gang med sma steg. Personen
far ocksa forandrad ansiktsmimik och forandrad eller forsvagad rost.

Andra specifika symtom vid Lewy-body demens ar att formagor och
uppmarksamhet varierar 6ver dagen och fran den ena stunden till den andra.
Personen kan dven drabbas av blodtrycksfall, svimningar och fallolyckor.
Personen har ocksa somnrubbningar som leder till ¢kad trotthet, orolig och stord
somn med forvirring, mardrommar och hallucinationer. De kan ofta uppleva
detaljerade och 6vertygande synhallucinationer.

Lewy-body demens ar vanligast forekommande hos personer 6ver 65 ar men kan
aven drabba yngre personer. Diagnosen kan ofta vara svar att stalla och manga far
till en borjan diagnosen Alzheimers sjukdom eller vaskuldr demens. Nar syn-
hallucinationer, det fluktuerande tillstdnden och de Parkinsonliknande motoriska
storningarna forekommer kan réatt diagnos stallas.

Vaskular demens

Vaskuldr demens dr den vanligaste sekundédra demenssjukdomen (SBU, 2006).
Epidemiologiska studier och studier av hjarnrontgenbilder visar att cerebro-
vaskuldra sjukdomar har stor betydelse for kognitiva stérningar och utveckling av
demenstillstand. Vaskular demens uppstar av olika hjarnskador som orsakat
syrebrist eller otillracklig blodtillférsel till hjarnans olika delar. Vanligaste
bakomliggande orsaken &r aderforkalkning av hjarnans karl som leder till
proppbildningar. En annan orsak ar attacker av lagt blodtryck eller kvavnings-
tillstand som medfor syrebrist. Hjarnblodning &r inte sa vanlig orsak till vaskular
demens.

| forhallande till gruppen demenssjukdomar utgdr vaskular demens ca 10 procent
av fallen men ofta, framforallt i hoge aldrar, férekommer vaskular demens
tillsammans med Alzheimers sjukdom (SBU, 2006).

Vid vaskuldr demens kannetecknas sjukdomsbilden ofta av ett hastigt
insjuknande. Forsamringar kommer i skov som medfor allt mer tilltagande
forsdmringar av psykiska och neurologiska funktioner. Hos vissa personer kan
dock vaskuldar demens utvecklas mer smygande. De symtom som uppkommer
beror pa var i hjarnan den vaskulara skadan har intraffat. Hjarnans ursprungs-



tillstand paverkar forloppet efter en skada som tex tidigare skador eller alders-
relaterade forandringar. Vid vaskular demens kan fysiska handikapp vara vanligt
forekommande som synfaltsbortfall och férsvagning eller forlamning av olika
kroppsdelar. Detta kan paverka personens rorelseférmaga.

Symtombilden vid vaskular demens skiljer sig fran Alzheimers sjukdom framfor
allt da personen ofta karaktariseras av en psykisk langsamhet, och som vid 6vriga
demenssjukdomar, har en nedsatt initiativformaga, svarigheter att planera och
genomfora saker eller aktiviteter, dvs de har en nedsatt funktionsformaga,
personlighetsforandringar och gangsvarigheter (vid skador pa framre delarna i
hjarnan (SBU, 2006).



LIVSSITUATIONEN FOR YNGRE PERSONER MED
DEMENS OCH DERAS ANHORIGA

Den forskning som finns kring livssituationen for yngre personer med
demenssjukdom och deras anhériga har framst varit kvalitativ. Representativa
kvantitativa studier &r svara att genomfora eftersom gruppen ar sa pass liten (IMS,
Socialstyrelsen, 2007). For att fa statistiskt sakra resultat, att kunna pavisa att
olika arbetsmetoder fungerar eller att olika behandlingsmetoder har effekt och
leder till en forbéattrad livskvalitet och livssituation, kravs relativt stora grupper for
att kunna utvardera och jamfora olika alternativ.

Livssituationen for den sjuke

De studier som finns har beskrivit att livssituationen for yngre personer med
demenssjukdom skiljer sig fran situationen hos aldre pa flera satt (Parahoo mfl,
2002; Beattie mfl, 2004; Wood, 1999). Aven om symtomen vid demens-
utvecklingen ter sig likartade sa blir den kanslomassiga reaktionen och frustra-
tionen svarare for de yngre personerna (Armstrong, 2003). Eftersom yngre
personer ofta ar yrkesverksamma och fysiskt intakta sa blir insikten tydligare att
nagot inte fungerar som det borde. Omgivningen forvantar sig aven att arbete och
det sociala livet ska fungera som vanligt. Darfor far dessa personer en starkare
upplevelse av maktloshet, brist pa kontroll och frustration i samband med
demensutvecklingen. Nar man ocksa har en god fysik och inga direkta
aldersrelaterade krampor samtidigt som man upplever 6kat beroende av andra
eller att man undviker pinsamma situationer, drar sig tillbaka och undviker sociala
kontakter, leder det ofta till lagre sjalvkénsla och nedstdmdhet (Tindall &
Manthorpe, 1997). Nar man &r mitt i livet & dven den sociala och psykologiska
tillvaron annorlunda jamfért med hur det &r for aldre personer.

Nar yngre personer drabbas av en demenssjukdom tar det ofta relativt lang tid,
upp till flera ar (mer &n tre ar) innan réatt diagnos kan stéllas och andra sjukdomar
har uteslutits som tex depression och utbrdndhet (Luscombe mfl, 1998). Hur
personer reagerar nar de far sin diagnos ar mycket individuellt. En del reagerar
med lattnad nar de far bekréftat vad deras problem och svarigheter berott pa.
Andra reagerar med oro infor framtiden.

Vid intervjuer med ordféranden i Demensforbundets anhorignatverk, personal pa
olika dagverksamheter i Stockholms l&n och i en internationell studie (Tindall &
Manthorpe, 1997), framkommer att manga yngre personer som har fatt sin
demensdiagnos kéanner sig dvergivna av sjukvarden och att de inte vet vart de kan
vanda sig for att fa ratt stod och hjalp. Demens &r ju oftast en aldersrelaterad
sjukdom och personen och deras anhodriga kan ha svart att ta till sig den
information som ges inom sjukvarden eller ha bristfalliga insikter om vad
sjukdomen kommer att innebéra. Personer under 65 hamnar organisatoriskt sett
inom Socialtjansten under handikappsomsorgen och inom detta omrade har
bistandshandlaggare manga ganger inte den kunskap om demens som kravs for att



bevilja och ge réatt form av insats. Detta varierar dock mellan olika kommuner. |
en del kommuner finns battre kunskaper och erfarenheter av dessa drenden medan
andra inte har nagon erfarenhet alls.

I sjukdomsutvecklingen ar det inte ovanligt att de forsta svarigheterna upptackts i
samband med att utforandet av vanliga arbetsuppgifter inte langre fungerar. Detta
leder till sjukskrivning for att komma tillratta med problemen (Ohman, Nygérd &
Borell, 2001; Armstrong, 2003). Ett vanligt scenario efter det att den sjuke har fatt
sin diagnos &r att man atergar till sjukskrivning i hemmet utan nagot planerat stod.
En del vill hitta sin egen vdg att hantera sjukdomen medan andra och deras
anhdriga onskar mycket stdd och krisbearbetning. Vanligast ar att man upplever
sorg, frustration, svarigheter att anpassa sig till sjukdomen och vad som véntas i
framtiden. En del &r 6éppna med sin sjukdom medan andra eller anhériga och barn
upplever det som skamligt. Manga yngre personer med demenssjukdom drar sig
darfor tillbaka och isolerar sig i hemmet for att undvika att hamna i svara
situationer.

Att bli fortidspensionar och ett forlorat arbete innebar ocksa férlorad inkomst som
paverkar hela familjen vilket spader pa pafrestningarna. Att bli rekommenderad
dagverksamhet &r nagot som manga kanner sig tveksam till. Verksamheten
forknippas med nagot som ar till for dldre personer.

Anhorigas situation

Skillnaden i att drabbas av en demenssjukdom mitt i livet jamfort med i dldre ar ar
att narstaendes situation paverkas tydligare eftersom de forvantas arbeta och
fungera i samhdllet. | samband med sjukdomens utveckling blir den sjuke allt mer
beroende av hjalp och stod for att klara vardagen vilket paverkar parrelationen
(Armstrong, 2003). Anhdrigas situation ar viktig att uppméarksamma eftersom det
handlar om att hitta en balans i att vara partner till att i okande grad bli vardare for
den sjuke. Stress, oro, depressioner och frustrationer & mycket vanligt fore-
kommande hos anhériga (Luscombe mfl, 1998). Néarstaende kan ocksa drabbas av
kanslor att inte racka till eller reagerar pa ett satt som kan sara den sjuke som tex
genom otalighet och irritation. Upplevelser av att inte fa mojlighet att leva ett eget
liv eller tillrackligt med tid for sig sjalv ar ocksa vanligt liksom att det sociala
livet paverkas. Det blir svart att resa bort eller mojlighet att traffa vanner i den
utstrackning man onskar. Dagverksamheter kan fungera som avlastning for den
anhorige (Haugen, 2004) och kan vara en forutsattning for att anhoriga kan
fortsatta att arbete.

Forr eller senare under sjukdomens gang vacks behovet av att fa diskutera olika
existentiella fragor. Fa vetenskapliga studier tar upp existentiella fragor om liv,
dod och meningen med livet vid demenssjukdom. I de studier som finns har fokus
oftast varit pa religion och andlighet (Albinsson, 2002). De existentiella fragor det
handlar om som anhdriga maste fa ta upp och hantera ar: 1) Doden eftersom det
handlar om en obotlig sjukdom; 2) Att fortfarande kunna ha en frihet och eget liv
vilket medfor bade ansvar och val och kan darmed skapa skuld och angest; 3) Att
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fa bearbeta sin existentiella ensamhet eller utsatthet som far dem att soka
relationer och gemenskap med andra i samma situation.

Barnens situation

Att vara ung, eller kanske till och med barn, nar ens foralder drabbas av en
demenssjukdom kan innebéra olika svarigheter. Reaktionerna beror delvis pa i
vilken alder barnen ar och vilken form av demens foraldern drabbats av.
Upplevelsen av att ha mist stodet fran en av foraldrarna upplevs sarskilt starkt av
barn fore tonaren (Skovdahl mfl, 2007). En del kan fa angest eller bli depri-
merade. Relationerna paverkas bade inom och utom familjen (Tindall &
Manthorpe, 1997). Manga ganger skams barnen for den sjuke foréaldern.

Barnen till yngre personer med demenssjukdom &r en grupp som behdver sérskild

uppmarksamhet. Da antalet drabbade ar fa okar risken att dessa barn ar en utsatt
och bortglémd grupp.
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VERKSAMHETER | STOCKHOLMS LAN

I samband med utvecklingen av en demenssjukdom behovs olika typer av stod
och insatser under sjukdomens olika skeden bade for den sjuke och dennes
anhoriga. | den kartlaggning som gjorts i Stockholms 1&n har kontakter tagits och
strukturerade intervjuer gjorts. Varje intervju har tagit ca en och en halv till tva
timmar. Intervjuerna har gjorts med personer som har erfarenheter av arbete med
riktade insatser for yngre personer med demens pa olika dagverksamheter och
gruppboenden samt med den &ppna verksamhet, Alzheimer Café, som drivs av
Ersta diakoni och Alzheimerféreningen i Sverige. Intervjuer har aven gjorts med
personer som har expertis av demensutredningar for yngre vuxna (Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge), aktiva deltagare i framtagandet av Medicinskt
programarbete for demens (Kognitiva klubben och Socialstyrelsen) samt
verksamhetschefen for Silviahemmets vard- och utbildningsprogram.

Uppgifterna i foljande stycken som beskriver de olika verksamheterna baseras pa
information, uppgifter och dokumentation ldmnade av foretradare for respektive
verksamhet.

Demensutredningar och demensvard i Stockholm

Manga demenssjuka gar lange med en demenssjukdom utan att ha fatt en diagnos
eller behandling. I manga fall blir varden inte varse sjukdomen forran olika
beteendestorningar blir tydliga och stéller till problem i arbetslivet eller pa
hemmaplan. Till problematiken utanfor familjen hor att det finns lite kunskap om
antalet och svarighetsgraden kring de sjuka bland méanga aktdrer inom vard och
omsorg. Dessutom varierar handlaggning och uppféljning, darfor arbetar man i
Stockholms 1an med att forbattra samarbetet mellan kommun, priméarvard och
specialistmottagningar. Det kravs &ven mer information och kunskapsférmedling
till den sjuke och narstaende kring sjukdomens innebord men ocksa om det stod-
och funktion som intresseorganisationerna kan erbjuda som Demensférbundet och
Alzheimerféreningen.

Idag sker huvudsakligen utredningar av yngre personer med misstankt
demenssjukdom  pa  Karolinska  Universitetssjukhuset ~ Huddinge.  Pa
minnesmottagningen gors ca 400 utredningar per ar varav 200 galler yngre
personer med misstankt demenssjukdom. Utdver Huddinge sjukhus gors &ven en
del utredningar pa Danderyds sjukhus. Det som skiljer kontakten i bemotande,
omhandertagande och uppfoljning efter utredning idag mellan yngre och dldre
personer med demens &r att de aldre (som oftast skickats pa utredning genom
remiss ifran primarvarden) remitteras tillbaka till primarvarden och
aldreomsorgen. De yngre &r ofta remitterade for utredning genom foretags-
héalsovarden eftersom de inte langre fungerar i yrkeslivet och har sin enda kontakt
med kliniken med 6 till 12 manaders uppféljning som det ser ut idag. Efter
utredning atergar den yngre personen till sjukskrivning i hemmet eller till anpassat
arbete. Detta ar kliniken ocksa medveten om och arbetar for att det ska bli ett
battre omhandertagande av bade den demenssjuke och deras anhériga.
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Sedan 2006 har Socialstyrelsen arbetat med att ta fram bade regionala och
nationella riktlinjer for framtidens demensvard. Dessutom har Stockholms lans
landsting och Kognitiva klubben, som har demens som huvudfokus, arbetat mer
specifikt med fokus inriktat pa yngre personer med demenssjukdom och deras
anhorigas situation. Ar 2008 kommer de nationella riktlinjerna vara klara och
trada i kraft. De nationella riktlinjerna kommer att finnas i tre versioner:

1. Beslutsstddsdokument med rekommendationer
2. Version for politiker och tjansteman
3. Version for patienter och anhdriga

Syftet med de nationella riktlinjerna ar att ge stod i sjukvardshuvudmannens
arbete med halso- och sjukvardsprogram och prioriteringar. Malet ar ocksa att
resurser anvands effektivt, fordelas efter behov och styrs av éppna och tydliga
prioriteringsbeslut. Utanfor Stockholm inom olika delar av landet har man under
senare tid framgangsrikt anvant sig av en demensorganisation som centrerar kring
ett demensteam och demenssjukskdterska. Denna typ av organisation skulle kunna
anvandas i Stockholms Ian men eftersom lanet ar sa stort och utbudet av vard och
omsorg, inom bade offentlig och privat organisation, maste detta ske pa ett
samordnat och effektivt satt. Det géller dven inom primarvarden som i framtiden
ska ta Over en stor del av den initiala demensutredningen. Déarfér arbetar
Demensverksamheten i Stockholms l&n med att inrdtta ett l&nsGvergripande
Demensrad. Demensradet ska omfatta representanter for samtliga demens-
utredningsenheter, representanter for primarvarden samt for den kommunala och
privata demensverksamheten. Demensradets uppgifter kommer att vara bla att
ansvara for:

1. implementering av det nuvarande demensvardsprogrammet och imple-
mentering av de nationella riktlinjerna for demens som kommer 2008

2. samordna utbildning for primérvard och specialistenheter i lanet

3. implementering av kvalitetsregister

4. utarbeta metoder for att registrera och folja antalet demensutredningar

Radets framsta uppgift kommer att vara att kvalitetssdkra demensverksamheten
och ansvara for fortgaende utbildning men ocksa att samverka for forskning och
utvecklingsarbete i samarbete med priméarvard, Karolinska Institutet och
kommunal verksamhet.

Enligt planerna kommer sjukskéterskan (demenssjukskéterska) att fa en storre roll
an tidigare. Demensutredning kommer initialt att ske via demenssjukskdterskan
som ocksa blir den kontaktperson som patienten kommer att traffa under hela
utredningsgangen samt under forsta tiden av behandlingsdelen. Vid fullstandig
utredning ska ett team finnas som omfattar lakare, sjukskoterska, underskoterska,
neuropsykolog, logoped, sjukgymnast, arbetsterapeut, dietist, genetiker, kurator
och sekreterare. Efter slutférd utredning ska den sjuke fa mojlighet till att traffa en
kurator for psykosocial uppféljning. Vid behov ska den sjuke, anhdrige eller bada
parter fa det psykosociala stod som de behover.
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Frivilligorganisationer och anhériggrupper

Det finns tva nationella frivilligorganisationer, Demensférbundet och Alzheimer-
foreningen, som vénder sig till demenssjuka och deras anhdriga for individuellt
stdd och kunskapsspridning.

2001 startade Demensforbundet ett rikstdckande nétverk for anhoriga till yngre
personer med demenssjukdom. Nétverket har drygt 100 medlemmar. Vissa
personer fortsatter att delta i natverket dven nar den sjuke avlidit medan andra da
lamnar gruppen. Natverket startades eftersom behovet av kunskap om sjukdomen
och att traffa andra i samma situation samt efterfragan av praktisk hjélp och stod
var stor pa manga hall runt om i landet.

Basen for Demensforbundets natverk ar att anhoriga fran hela landet traffas under
en helg en gang per ar for en konferens pd Oland. Darutver férekommer
intensiva kontakter via telefon och e-mail. E-mail ar ett viktigt redskap att sprida
information och hélla kontakt med bibehallen integritet och respekt for varandra.
Det &r ett bra forum da man inte stor nagon familj direkt och man kan svara nar
det passar. Det kan vara kansligt att prata i telefon nédr den sjuke ar nérvarande. |
natverket finns anhoriga till personer med olika typer av demenssjukdomar
(Alzheimers sjukdom, frontallobsdemens, Huntingtons sjukdom, Lewy-body
demens och vaskular demens). Anhérignatverket bestar av enbart makar/sambor.
Barnen ingar inte i detta sammanhang eftersom den vuxne kan behdva utrymme
for att fritt kunna uttrycka sina kanslor, problem och farhagor utan att behova ta
hé&nsyn till barnens reaktioner.

| Stockholms lan finns det en egen anhoériggrupp pa ca 60 medlemmar som traffas
en kvall i manaden. Vid matestillfallena varvas innehallet med inbjudna forelasare
och diskussioner i mindre sjalvhjalpsgrupper/stodgrupper. Manga ganger blir
motena mycket praktiska till sin karaktdr genom att ta del av hur andra familjer
har det och hur man hanterar olika problem eller svarigheter som demens-
sjukdomen medfor. Enligt Demensforbundets anhérignatverk tycker anhériga att
sjalvhjélpsgrupper &r bra men forr eller senare, i och med sjukdomens fort-
skridande och kriser, uppstar behov av att ta upp mer existentiella fragor. Det
finns ett behov av att prata om etik och stora livsfragor. Da en grupp anhdriga
setts en tid och kanner varandra kan det vara lage att ta upp just dessa stora fragor.
Det behov som Stockholmsgruppen satter framst och som i dag inte tillgodoses &ar
ett korttidsboende for yngre personer med demenssjukdom.

Alzheimerforeningen har liksom demensforbundet ocksa riktat stod, personlig
radgivning och information till anhériga.

| dag (varen 2007) finns ingen verksamhet for barn till yngre personer med
demens inom Demensforbundet eller Alzheimerféreningen. De flesta barn till
yngre personer med demens ar i aldern 20-30 ar och &r i den fasen att de sjélva
haller pa att lamna "mamma och pappa”. Hur man hantera sin foralders sjukdom
ar mycket individuellt. En del flyr och andra tar pa sig stort ansvar. Det finns
lokala natverk i vissa delar av landet fér barn till yngre dementa men deras
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kontakter sker i huvudsakligen via Internet. Behoven for ett forum for dessa
anhoriga ar dock stora. Likval som make/maka har behov att fa uttrycka sig sa
behdver aven barnen kunna fa ett forum att samtala kring sin anhdrige samt
radslor for arftlighet. Hur barn till yngre dementa har det kan variera beroende pa
vilken demenssjukdom deras foralder har. Da det handlar om barn till
frontallobsdemens sa sker debuten vanligen mellan 40-50 ars alder och barnen
kan vara sma (smabarn till tonar). Alzheimerforeningen har tidigare bedrivit
stddverksamhet for barn men projektet ar for narvarande vilande.

Oppen verksamhet — Alzheimer Café

Pa Ersta diakoni drivs i dag en 6ppen verksamhet for unga personer med demens
och deras anhoriga. Traffarna sker en gang i manaden pa kvallstid fran kI. 18.00
fram till senast 21.00. Innehallet bestar av en kunskapsdel kring sjukdomen
genom forelasningar eller information om hur samhéllet fungerar kring yngre
personer med demens (hjalpmedel, bistandsbedomningar etc). Sedan har man
aven en kulturellt anknuten aktivitet. Syftet &r att personen med demens och deras
anhdriga pa ett forutsattningslost satt ska kunna moéta andra i liknande situation,
att man ska kanna sig bekvam. Pa Alzheimer Café vet man inte alltid vem av
makarna som &r sjuk nar de kommer. Det dr inte det viktigaste. Filosofin ar att
manniskan satts fore diagnosen. Man vill erbjuda en sa "frisk miljo som mojligt”.

Annonsering av traffarna sker via Alzheimerforeningens kontaktregister men
personer med alla typer av demensdiagnoser ar valkomna. Att motet sker pa
kvallstid ar for att anhoriga inte ska behdva ta ledigt fran jobbet. Vid starten i
september 2006 var deltagarantalet 16 personer. Nu ar antalet uppe i ca 50 - 70
deltagare per gang. Detta har gjort att det ar svart att ordna med tillrackligt stora
lokaler eftersom man inte vill avvisa nagon. De som kommer kan vara i
varierande stadier av sin demenssjukdom. Den sjuke och deras anhdriga far sjélva
bestdmma nér det blir for jobbigt. | host ska Ersta diakoni utbilda bordsvérdar som
kan underlatta konversationer om det gar trogt samt se till att varje deltagare blir
sedd och bekraftad.

Bland deltagarna har det uttryckts énskemal om riktade aktiviteter separat for de
sjuka och anhdriga, vilket & nagot som Alzheimer Café kommer att genomféra
framover.

Dagverksamheter

En dagverksambhet fyller en viktig funktion for yngre personer med demens for att
bevara en god fysisk halsa, personlighet och identitet samt att stimulera de
kognitiva formagorna for att om mojligt bromsa forloppet (IMS, Socialstyrelsen,
2007). Ett av syftena med verksamheterna dr att fungera som en forlangning av
hemsituationen. Det vill séga att kunna erbjuda en hemlik miljo med vardagliga
rutiner, regelbundna maltider och andra vardagsbestyr. Verksamheterna kan aven
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ge en trygghet i tillvaron for den sjuke genom ett aktivt stdéd och omhander-
tagande fran erfaren personal. Dagverksamheten kan ocksa erbjuda en social
samvaro, meningsfull sysselsattning och stimulans anpassat efter personens egen
formaga. Inom samtliga dagverksamheter och enligt IMS utredning
(Socialstyrelsen, 2007) papekas att den storsta skillnaden mellan dagverksamheter
for yngre och aldre &r just att de yngre behdver mer motion, att komma ut och réra
pé sig mer. Aldre personer behdver forvisso ocksd motion och att kunna komma
ut men detta kan begransas av olika aldersrelaterad funktionsnedsattningar. Fem
av de sex intervjuade verksamheterna ar flexibla nar det galler personens alder.
Om en yngre person med demens tycker att en dagverksamhet som riktar sig till
aldre personer kanns mer lamplig sa beaktas det, likval som att vitala aldre
personer kan inga i en verksamhet for yngre dementa. En person behover ej
avbryta sin dagverksamhet som riktar sig till yngre for att han eller hon fyllt 65 ar.

En dagverksamhet kan dven fylla en viktig funktion for anhériga. Verksamheten
kan fungera som avlastning eller avlésning och bidra till att han/hon kan fortsatta
att yrkesarbeta med vetskapen om att deras respektive har det bra, blir
omhéandertagen och inte skapar kaos i hemmet (Regionalt vardprogram — demens,
2006).

| samband med att den sjuke far sin diagnos sa innebar det oftast att personen
ocksa blir sjukskriven fran sitt arbete, om inte sa redan har skett. Manga isolerar
sig eller sluter sig i hemmet och konfronteras inte med yttervarlden pa grund av de
problem eller bevarligheter som kan uppstd. Det &r viktigt att bryta denna
isolering av flera olika skél. Social stimulans och tillvaro &r en viktig del for att
kanna sig behdvd och duga som man ar. Pa en dagverksamhet vet alla varfor man
ar dar vilket skapar en trygghet. Att komma ivag pa dagverksamhet hjalper ocksa
till att fa rutiner i tillvaron och att man far de maltider som behdévs under dagen.
Enligt brukarreprensentanterna (IMS, Socialstyrelsen, 2007) kan insatser i ett
tidigt skede vara av avgorande betydelse for hela livssituationen for den yngre
personen med demens och deras narstaende.

Det finns i dag sju geografiskt spridda dagverksamheter i Stockholms l&n dit
yngre personer med demenssjukdom kan komma mellan en till fem dagar i
veckan. Det ar Carpe Diem i Sollentuna, Roda Stugan i Jarfalla, Silviahemmet pa
Ekerd, Klubb Reimersholme i Stockholm, Flygarhdjden i Skarpnack, Brevduvan i
Farsta och Gula Paviljongen i Sodertalje. For att fA& komma till verksamheten
kravs ett godkant bistandsbeslut med uppgift om hur manga dagar de far delta och
att det finns beviljad fardtjanst eller turbunden samtransport. Pa Silviahemmet
finns mojlighet att som privatperson betala for sin plats. Sammanlagt finns det
totalt 51 platser att tillga per vecka. Verksamheterna drivs av bade kommuner och
privata vardforetag eller stiftelse. Vid intervjutillfallena, mars och april 2007,
fanns det sammantaget 13 outnyttjade platser i Stockholms lan. Eftersom de flesta
deltagarna inte kommer till verksamheten alla fem dagar i veckan sa torde det
innebdra att det finns mojlighet att ta emot fler &n 13 personer som kan nyttja
dessa platser.
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Personalens kompetens

Personalens kompetens &r viktig for en vélfungerande verksamhet. For att arbeta
inom en dagverksamhet handlar det framst om personlig lamplighet och
kunskaper samt erfarenheter i bemdétandet av personer med en demenssjukdom
(IMS, Socialstyrelsen, 2007). Inom de dagverksamheter i Stockholms lan som
ingar i rapporten har personalen nagon form av grundutbildning inom vard- eller
omsorg samt specialistkunskaper om demenssjukdomar. De flesta har ocksa lang
erfarenhet av att arbeta med personer som har demens. Samtliga verksamheter
betonar vikten av kontinuitet och att behalla samma personal. Personalen ar basen
for att skapa en stabil och trygg tillvaro. Dér vikarier finns har samtliga
erfarenheter av att arbeta med aldre personer med demens och verksamheterna
forsoker sa langt det gar att det ar samma vikarier som kommer fran en gang till
en annan.

For att skapa en trygg och trivsam tillvaro kravs en “’fingertoppskéansla” och
”lyhérdhet™ hos personalen. Att styra aktiviteter och samtalsimnen utan att det
marks. Det handlar ocksa om att ligga ett steg fore” och stétta da det behdvs,
samtidigt som personalen visar respekt och védrnar om personens integritet. Inom
alla verksamheter tas alla olika typer av diagnos emot. Alzheimers sjukdom &r den
diagnos som dominerar. Inom de flesta verksamheterna finns ocksa personer med
frontallobsdemens &ven om det védcker vissa tveksamheter bland personalen.
Personer med frontallobsdemens har bristande impulskontroll och till en bdrjan
inte ndgra minnesproblem och kan darfor irritera sig pa de dvriga deltagarna som
inte "hanger med”. Dessutom forekommer humadrsvangningar som kan paverka
och vécka oro has andra deltagare. Hos personer med vaskuldr demens kan
fysiska handikapp férekomma som gor att dessa personer kanske inte kan
tillgodogora sig alla typer av aktivteter som tex utflykter. Personalen behdver
darfor goda kunskaper om hur man bemoter personer med olika typer av
demenssjukdomar for att tillgodose deras behov och intressen. | varje grupp
forsoker personalen styra upp och dela upp gruppen efter behov och intressen sa
att vardagen ska I6pa sa smidigt som majligt snarare &n att dela upp aktiviteter
beroende av vilken typ av diagnos deltagarna har. Det handlar ofta att fanga upp
dagsformen bland deltagarna och planera och organisera dagen utefter detta.
Personkemin bland deltagarna &r viktig for att de ska trivas och kénna sig trygga.

Inom nagra av verksamheterna har personalen regelbunden handledning av en
demenssjukskoterska. Det kan handla om hur personalen ska kunna hantera oro
och konflikter som kan uppsta bland deltagarna i gruppen eller da nagon blivit sa
pass sjuk att denne inte langre kan tillgodogora sig innehallet i dagverksamheten.
Det ar nar personen inte langre forstar vad som sags eller ska goras, formedla vad
han eller hon vill samt behéver mycket stod vid maltider och toalettbesok. Detta
vacker ofta angest hos de 6vriga deltagarna som inser att de ocksa kommer att
hamna i samma situation.

Arbetsmetoder

Né&r den demenssjuke ska borja delta i dagverksamhet sker alltid ett enskilt mote
med den sjuke och dennes anhoriga. Da tar personalen reda pa personens livs-
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historia, behov och intressen. Varje gast far en kontaktperson som skoter doku-
mentationen kring personen. P& dagverksamheterna finns ocksa dokumentationen
tillganglig for den anhdriga som da far en inblick i hur den sjuke fungerar och vad
som har skett under dagen.

| arbetet med personer med demenshandikapp finns olika arbetsmetoder eller
pedagogik i forhallningssatt och bemotande. De vanligaste metoderna &r remini-
scens och validation. Reminiscens fokuserar pa personens livshistoria som
anvands for att stimulera, bekrafta och beméta den demenssjuke. Det kan skapa
samtalsdmnen som den demenssjuke kan hantera. Den andra metoden, validation,
handlar om att bemdta personen i den givna situationen. Det handlar om ett jag-
stddjande bemotande — hdr och nu. Inom fyra av dagverksamheterna arbetar
personalen uttalat efter modeller som reminiscens och validation.

Inom en av dagverksamheterna arbetar personalen efter en palliativ vardfilosofi.
Filosofin handlar om ett aktivt lindrande bemotande och helhetsvard, fran
sjukdomens bdrjan och genom hela sjukdomsforloppet. Malet ar att tillgodose
saval de fysiska och psykiska behoven som de sociala och existentiella sa langt
det ar mojligt. Aven anhériga omfattas av malsattningen. En palliativ vardfilosofi
omfattar: 1) symtomkontroll da personalen stimmer av personens kognitiva
formagor/niva med jamna mellanrum for att forstd pa vilken niva personen
fungerar; 2) kommunikation och relation, att skapa och bygga upp fortroende
mellan gésten och personalen samt deras anhoriga; 3) teamarbete, att skapa en
stark sammanhallning i personalgruppen, chaufforer, anhoriga och i de fall
anhoriga inte finns &ven involvera hemtjansten/personlig assistent och 4) att ge ett
aktivt anhorigstod.

Inom tva verksamheter arbetar man &ven med olika verksamhetsmal som tex
friskhet for kroppen, livskraft for sjalen och vélbefinnande for det andliga eller
har ett verksamhetsinriktat fokus pa social samvaro, fysisk aktivitet och
meningsfull sysselsattning.

Verksamheternas innehall

Ett av dagverksamheternas mal &r att skapa en sa pass hemlik miljo som majligt
med ett meningsfullt innehall, tydlig struktur och rutiner. Det handlar om att fanga
upp och bevara sa friska formagor som majligt med krav som samtidigt innebéar
att den sjuke ska kénna att han eller hon klarar av saker och ting och duger som
man ar. Vid intervjuer med personal pa de olika dagverksamheterna framkommer
samma malsattningar eller fokus med verksamheten. Det handlar om social
samvaro, meningsfull sysselsattning, fysisk aktivitet och tillgodose personligt
anpassade aktiviteter samt att anhdriga ska kénna sig delaktiga.

Social samvaro och meningsfull sysselsattning

Varje morgon inleds dagen med frukost da man ofta laser tidningen och samtalar
kring nyheterna for att fokusera pa vad som &r aktuellt i samhéllet for dagen.
Detta blir ocksa ett tillfalle for personalen att stamma av dagsformen i gruppen
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och vad som kan vara ld&mpliga aktiviteter att géra, om utflykter kan vara av
intresse eller om gésterna/deltagarna vill sysselsatta sig efter egna intressen.
Personalen manar om att personkemin ska fungera och stottar pa sa satt upp
aktiviteterna.

Inom varje dagverksamhet ingar frukost och lunch. Till en del verksamheter
kommer lunchen fardig medan personalen pa andra verksamheter lagar maten pa
plats. Vid dessa dagliga bestyr engagerar personalen de olika deltagarna efter vad
de kan klara av. Det kan handla om att f6lja med och handla ingredienser, eller
ansvara for vissa delmoment som att forbereda maten, duka eller bara” vara
smakrad.

Fysisk aktivitet

Varje dagverksamhet betonar vikten av att komma ut och réra pa sig varje dag for
att fa motion och bibehalla den fysiska formagan. Detta skiljer verksamheten fran
hur dagaktiviteter utformas for aldre personer med demens. Malséttningen inom
de flesta verksamheterna ar att deltagarna ska komma ut minst en till en och en
halv timme per dag oavsett vader. Det kan innebdara promenader, utflykter till
nagot museum, utstallning, park eller tradgardsarbete dar det finns mojlighet. Tva
verksamheter har tillgang till gym. Andra fysiska aktiviteter som ar omtyckta &r
boule, bowling, dans eller qui gong.

Personliga behov och intressen

Inom samtliga verksamheter stammer personalen av med den sjuke och anhoriga
om vilka behov och intressen som &r viktiga for den enskilde personen. Social
samvaro &r viktig men ibland behdvs &ven enskildhet, att bli sedd och sysselséatta
sig med det man finner gladje i.

Anhorigas delaktighet

Ett par ganger om aret anordnar alla verksamheter traffar eller fester tillsammans
med de sjuka och anhoriga, samt att verksamheterna ordnar separata anhorig-
traffar for att narstdende ska kunna ta del och fa utbyte av varandras situation och
erfarenheter. Inom alla dagverksamheter har anhoriga kontinuerlig eller daglig
kontakt med personalen. Pa tva av dagverksamheterna har det anordnats egna
stodgrupper for anhodriga som bedrivits pa kvallstid med handledning av en
demenssjukskoterska.

Kortfattad beskrivning av befintliga
dagverksamheter
Nedan ges en kort sammanfattning av befintliga dagverksamheter i Stockholms

lan, med avseende pa Oppettider, antal platser, bemanning och personalens
kompetens.
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Roda Stugan i Jarfalla

Roda Stugan har oppet mandag — fredag, kl. 9.00-15.00. Det finns totalt atta
platser att tillgd per dag. Verksamheten riktar sig till yngre personer med
demenssjukdom i aldrarna 40 till 65 ar. Idag &r det sex personer inskrivna och
deltagarantalet varierar mellan fyra till sex deltagare per dag. Det finns plats for
ytterligare tva till tre deltagare. Personalen bestar av tva heltidstjanster och for
narvarande en halvtidstjanst. Nar verksamheten har atta deltagare inskrivna per
dag kravs det en bemanning pd tre heltidsanstallda. Personalen har under-
skoterskeutbildning och lang erfarenhet att arbeta med demens samt special-
kunskaper om sjukdomen. Verksamheten har funnits sedan 2001 och drivs av
Vingslaget Omsorg AB.

Carpe Diem i Sollentuna

Verksamheten &r 6ppen mandag - fredag, kl. 9.00-15.00. Det finns totalt atta
platser att tillga per dag. Idag ar det sex personer inskrivna och deltagarantalet
varierar mellan tre till fem deltagare per dag. Det finns mgjlighet att ta emot minst
ytterligare tva deltagare. Personalen bestar for narvarande av tva heltidstjanster.
Beroende av gruppens storlek finns det tva till fyra vikarier knutna till verksam-
heten da behov uppstar. Personaltatheten inom Carpe Diem varierar efter
deltagarnas personliga behov och sjukdomsgrad. Personalen pa de tva fasta
tjansterna har underskoterskeutbildning, specialistkunskaper i demens och lang
yrkeserfarenhet. Vikarierna &r vél introducerade och har erfarenhet av att arbeta
med aldre personer med demens. Verksamheten drivs av Carema-Aldreomsorg
och har funnits sedan 2002.

Silviahemmet pa Ekero

Dagverksamheten for yngre personer med demens pa Silviahemmet har 6ppet tva
dagar i veckan, tisdag och torsdag mellan kl. 9.00-15.00. Undantag gors och vissa
gaster kan komma lite tidigare medan andra stannar lite langre. Totalt finns det
atta platser. For narvarande han Silviahemmet sex géster under 65 ar och har
mojlighet att ta emot ytterligare tre till fyra personer. Ovriga dagar bedrivs
dagverksamhet for &ldre personer med demens men det finns dven yngre personer
som sjalv har valt dessa dagar eller aktiviteter anpassade till aldre personer.
Flexibiliteten i vilken typ av dagverksamhet vad galler alder och funktion bedéms
utifran varje enskild individ och 6nskemal. Personalen bestar av fyra personer dar
alla har underskoterskeutbildning. Tva personer ér diplomerade Silviasystrar och
de Gvriga tva ar under utbildning. Silviahemmet &r en stiftelse som bildades 1999.
Dagverksamheten for yngre vuxna med demenssjukdom startade 2004.

Klubb Reimersholme i Stockholm

Verksamheten &r 6ppen méndag till fredag mellan kl. 9.00-15.00. Atta personer
kommer till verksamheten varje dag. Totalt finns det 15 personer inskrivna som
kommer till dagverksamheten och for narvarande &r det vantetid for att komma till
Klubb Reimersholme. Tidigare fanns det ytterligare tre platser i en mindre enhet
for personer som kravde extra mycket stod och hjalp pga svarighetsgraden av
demenssjukdomen eller fysiska handikapp. Personalen bestar av fem fasta
heltidstjanster som har vardutbildning och lang erfarenhet med att arbeta med
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personer med demens. Verksamheten drivs av kommunen och har funnits i mer &n
15 ar.

Brevduvan i Farsta

Brevduvan har Oppet tisdag till fredag mellan 9.00-15.00. Varje dag har man
mojlighet att ta emot sex personer. Sammanlagt ar nio deltagare inskrivna. For
narvarande ar det ingen ko till verksamheten men personalen tycker att nagra av
deltagarna behover komma fler dagar i veckan. Personalen bestar av tre fasta
tjanster for att kunna ta emot sex personer. Tva av personalen har
underskoterskeutbildning och en &r mentalskotare. Personalen har specialist-
kunskaper i demenssjukdomar och har lang erfarenhet att arbeta med personer
med demenssjukdom. Verksamheten drivs av. kommunen och har funnits sedan
2003.

Gula Paviljongen i Sodertalje

Dagverksamheten i Sodertélje ar 6ppen mandag till torsdag mellan kl. 9.00-15.00
samt fredagar mellan 9.00 och 13.30. Pa Gula Paviljongen kan man ta emot sex
personer per dag. For narvarande ar fem personer inskrivna. Antalet deltagare
varierar mellan tva till fem personer per dag. Personalen bestar av tva fasta
tjanster samt fyra inarbetade vikarier. Av de tva fasta tjansterna ar en under-
skoterska och den andra har genomgatt ett riktat omvardnadsprogram i
demenssjukdomar. Vikarierna kommer fran éldreomsorgen och har erfarenheter
med att arbeta med &ldre personer med demens. Verksamheten startade januari
2006 och drivs av Sodertalje kommun.

Flygarhojden i Skarpnack

| Skarpnéack ar dagverksamheten for yngre personer med demenssjukdom Oppen
mandag till fredag. Varje dag finns mojlighet att ta emot sju personer. For
nérvarande ar det endast en person som kommer till verksamheten dagligen,
resterande sex platser &r vakanta. Knutet till verksamheten finns dven
gruppboende for bade yngre och aldre personer med demens med utgangspunkten
att kunna erbjuda ett helhetsomhandertagande och kontinuitet, att dagverksamhet
och permanent boende bedrivs inom samma lokaler och med ké&nd personal.
Flygarhojden drivs av Attendo Care. Verksamhetschefen pa Flygarhéjden avbojde
vid motet att stalla upp for intervju (motet hade bokats i forhand).

Reflektioner fran personalen pa dagverksamheterna

Idag finns det fler platser pa dagverksamheter som finns i lanet an vad det finns
deltagare. Att det ar farre som kommer &an det finns platser pa dagverksamheterna
tror personalen troligtvis ofta beror pa okunskap bland manga bistands-
handlaggare i kommunen eller att kommunen léser problemen med stéd och
insatser i hemmet i stallet genom hemtjanst eller personlig assistent. Det hander
aven enligt de intervjuade att en del familjer far avslag just pa grund av bristande
kunskaper hos bistandshandlaggarna och att anhdriga inte kanner till sina
rattigheter. Okade kunskaper ar darfor mycket viktigt pa flera plan.
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Det som personal och verksamhetschefer reflekterat over &r att deltagarna ofta ar
relativt sjuka nar de val kommer till verksamheterna. Manga personer har vistats
hemma i flera ar innan de kommer till en dagverksamhet. Detta kan forsvara for
den sjuke att knyta an och fa den trygghet till personalen som behovs for att han
eller hon ska kunna fungera och ta till sig innehallet i verksamheten.

Personer med frontallobsdemens kanske inte alltid fungerar i grupp och kommer
darfor inte till ndgon dagverksamhet och far darmed inte ndgon meningsfull insats
i sin vardag.

Personalen ser ocksa brister i stodet till anhoriga sa att dessa kan fa avlastning.
Det borde finnas tillfalliga O6ppna korttidslosningar. Det finns ett par 6ppna
boenden i Stockholm dar det finns mojlighet till en tillfallig avlastning men dessa
ar inte specifikt riktade till yngre personer med demens.

Det som personal ocksa efterfragar ar battre utbildning om demens hos personliga
assistenter, for att den demenssjuke ska fa ratt, meningsfull och personligt
anpassad stimulans.

Riktade utbildningsinsatser kring demenssjukdom

Genom  Silviahemmet drivs riktade utbildningsinsatser for anhériga,
hemtjanstpersonal, personal inom dagverksamheter eller annan demensvard samt
for ledare/chefer pa olika nivaer inom kommunal eller privata aldreomsorgen/
handikappsomsorgen. Silvahemmet bedriver dven handledning riktat till olika
personalgrupper.

Utover dessa utbildningsinsatser bedrivs i samverkan med Sophiahemmets
Hogskola dven en natbaserad distansutbildning pa hogskoleniva for att bli
Silviasyster. Det ar en specialistutbildning i demensvard som riktar sig till
underskaoterskor.  Kursen bedrivs pa halvfart under tva ar och ger 40
hogskolepoang. Syftet med utbildningen ar att erbjuda vardpersonal personlig
utveckling och spetskompetens som vardare och handledare inom demensvarden.
Pa Silviahemmet utgar man fran en palliativ vardfilosofi.

Korttidsboenden och avlastningsplatser

| dag loser de flesta kommuner behovet av avlastning i from av korttidsboende
genom att lata den demente bo i befintliga permanenta boenden for aldre personer
med demens. Nagot specifikt korttidsboende for yngre personer finns inte i
Stockholms l&n.

Anhoriga kan ocksa fa avlastning genom att bistandshandlaggare beviljar en
personlig assistent som dven kan stotta nattetid.
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Gruppboenden for yngre personer med demens

Det finns fyra gruppboenden for yngre personer med demens i Stockholms l&n.
Sammanlagt finns det 60 platser att tillgd. Samtliga drivs i privat regi.
Ronnbacken i Skarpnéck (12 platser), Graninge i Huddinge (17 platser) och Broby
Gard i Taby (13 platser) drivs av Carema Aldreomsorg. Attendo Care driver
Flygarhojdens gruppboende i Skarpnack (18 platser). Pa Stockholms sjukhem
planeras ett gruppboende for yngre dementa som kommer att omfatta atta
boenden. Personalen som arbetar pa gruppboendena har goda kunskaper om
demenssjukdomar och bemotande. Personalen ser till att engagera de boende i den
man de kan klara av att delta i olika vardagsbestyr.
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FRAMFORDA SYNPUNKTER PA FORBATTRINGAR

Vid litteraturgenomgang och intervjuer med anhériga och personal inom Gppen
verksamhet, dagverksamheter, utbildningsenheten vid Silviahemmet, Minnes-
mottagningen vid Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge samt Social-
styrelsen har flera olika 6nskemal forts fram kring en forbattring av det stod som
finns till unga demenssjuka och deras anhériga i dag.

Behov av ett helhetsomhandertagande

Nar den sjuke och deras anhoriga far beskedet om demensdiagnosen hamnar
manga ofta i en kris. Vid diagnostillfallet ges information kring sjukdomen men
alla ar inte mottagliga for informationen. Nar chocken har lagt sig vacks manga
fragor som ror flera olika aspekter. Det handlar ofta om hur den sjuke och
anhoriga kan fa mer information och kunskap om sjukdomen, vart och till vem de
kan vanda sig nar de behover praktisk hjalp eller hjalpmedel, hur det gar till vid en
ansokan om hemtjanst, dagverksamhet, personlig assistent eller permanent
gruppboende. En anhdrig uttryckte sig ’énskvart vore om det fanns en broschyr
att satta i handerna pa den sjuke och deras anhdriga som det ar i dag kanns det
som om man skickas hem till tomma intet. Man far information men ar inte alltid
mottaglig att ta in det man far. Risken &r stor att det drojer for lange och behoven
hinner bli mycket stora innan stéd och hjélp efterfragas. Som det ar nu sker inga
stodsamtal med psykolog eller anhorigutbildning. Det skulle primart handla om
ett igenomtankt och ett battre samarbete med landsting, kommun och stod-
foreningar.”

Om praktiska verksamheter kring den sjuke hanger ihop kan det 6ka tryggheten
for bade den drabbade och deras anhdriga. Ofta borjar sjukdomens resa med att
personen Kklarar av att vistas hemma i nagra ar. Sedan kommer behovet av
dagverksamhet och efterhand personlig assistent och till sist ndr vardagen inte
langre fungerar sa maste den sjuke flytta till ett gruppboende. Anhdriga har
uttryckt 6nskemal att det vore bra om den har kedjan kunde samordnas pa ett och
samma stalle. Det finns endast ett exempel (Flygarhojden i Skarpnack) som kan
erbjuda kontinuitet som har bade dagverksamhet och gruppboende i samma
byggnad. Dér blir &ven personalen bekant for den sjuka och deras anhériga redan
innan de flyttar till boende.

Det som anhdriga efterfragar ar en "helhetssyn fran landsting och kommun, att
kdnna ett stod genom hela sjukdomens forlopp”. Ett dnskemal som forts fram ar
att det inom landstinget skulle ordnas en mottagning som tar hand om helheten
kring unga personer med demens och deras anhdriga. Att man har sina
lakarkontakter dar, men ocksa att man far en kontaktperson, som kan vara en
sjukskaterska, dit man kan vanda sig nar fragor eller problem uppstar. Sa fungerar
det vid flera andra sjukdomstillstand (tex cancer, Multiple Sclerosis (MS) och
Huntingtons sjukdom). Annan kompetens som skulle behdvas ér arbetsterapeuter
som kan informera om kognitiva hjadlpmedel, kuratorer och psykologer. Dessa
personer skulle félja den sjuke med familj genom demenssjukdomen alla skeden.
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Mottagningen skulle ocksa kunna bidra med att bygga upp kompetensen ute i
kommuner och stadsdelar.

Behov av 6kad information och kunskap

Manga sjuka och deras anhoriga énskar mer information om sjukdomen samt
sjukdomens forlopp, men ocksa mer praktisk information om LSS och SoL samt
information om praktiska kognitiva hjalpmedel och stéd. Kognitiva hjalpmedel ar
oerhort viktiga for att klara vardagen men de maste introduceras sa tidigt som
mojligt for att den sjuke ska kunna vara behjalpt av dem. Onskvart ar att fa
information om hjdlpmedel redan vid diagnostillfallet pa den kliniska
mottagningen. Det handlar bla om att fa information om sékerhet (tekniska larm),
underlatta kommunikation (bandspelare, telefon med tydlig display, talande
nummerpresentator, roststyrd mobiltelefon), fritid och stimulans (enkla fjérr-
kontroller, storbildskdarm for TV, musik och avslappning, talbdcker, séllskaps-
eller personliga spel, “minnesbox” fran 1900-talet som stimulerar det semantiska
minnet/kunskapsminnet och varmedjur), underldtta personlig hygien (anpassad
utrustning for att den sjuke ska kunna klara av att skota sin egen hygien) och
tidsorientering (att kunna planera sin vardag antingen genom whiteboardtavla,
fickminne som fungerar som bandspelare, talande almanacka och klocka).

Anhoriga och personal pa dagverksamheterna ser ofta brister bland manga
kommuner och efterfragar darfor mer utbildning och kunskapsspridning till
bistandshandldggare som ar de som kan bevilja stodinsatser. Det finns ett stort
glapp i kunskapen kring demenssjukdomar mellan handikappsomsorgen och
dldreomsorgen. Arenden som géller yngre personer med demenssjukdom (65 &r)
handlaggs inom handikappsomsorgen dar kunskaper om demenssjukdom ar
begransade eller saknas helt. Bistandshandldggarna forstar ofta inte vad
sjukdomen innebar eftersom demens ses som en aldersrelaterad sjukdom och
diarmed tas om hand om inom dldreomsorgen. Aven om gruppen yngre personer
med demenssjukdom ar liten s3 maste beredskapen finnas da problemen uppstar.

Ytterligare erfarenheter fran Demensforbundets anhdrignétverk ar att handikapp-
somsorgen har storst fokus pa den sjuke, vad han eller hon 6nskar fa hjalp och
stod med, medan anhoriga far sta tilloaka. D& uppstar problem. Den sjuke har
oftast inte nagon insikt om sina svarigheter och avtackar sig darfor stod och hjalp.
Natverket har ocksa uppmarksammat att det i de kommuner dar det finns en
demenssjukskaterska sa fungerar insatserna mycket battre.

Behov av gruppverksamhet for anhoériga
Néagot som bade anhodriga och personal pa de olika dagverksamheterna har

framfort ar anhorigas behov av att fa mer stod, att dela sin situation med andra.
Metoder for sjalvhjalps- och stédgrupper ar viktiga for att 6ka kunskapen kring

25



sjukdomens forlopp och hur det ska ga till att fa ratt hjalp och stod ifran
kommunen. Det handlar mycket om att fa ta del av andras erfarenheter och rad.
Manga anhdriga har ocksa behov av ett forum for att diskutera existentiella fragor
som handleds av personer med kompetens inom omradet.

Behov av dagverksamhet i ett tidigt skede

Dagverksamhet &r viktigt framfor allt i det tidiga skedet redan vid tidpunkten for
diagnos. Den sjuke blir snabbt passiv av att “bara” ga hemma pa dagarna. Inom
dagverksamheten kan kompetent personal stimulera de formagor som fortfarande
fungerar, bade kognitiva och fysiska formagor. Nar det galler yngre personer med
demens sa ar oftast den fysiska formagan god, darfor fungerar inte samma
innehall i aktiviteter for yngre som for aldre personer. Yngre personer med
demens behéver motion och att fa komma ut.

Att komma till en dagverksamhet i ett tidigt skede kan ocksa bli “ett lyft” att
snabbt tréffa andra i samma eller en liknande situation. I det tidiga skedet har den
sjuke fortfarande utbyte av att vara tillsammans med andra och det kan underlatta
att bygga upp en trygghet i tillvaron. Det behtévs dven kompetent personal som
kan stimulera de férmagor som behovs med lagom stora krav pa personen. Inom
dagverksamheten kan det dven vara 6nskvért att personalen har en arbetsterapeut
eller personer med specialistkunskaper om demens som kan introducera praktiska
hjalpmedel. For att fa yngre personer med demens till en dagverksamhet ligger det
ocksa an pa utredande klinik att "'tala for varan™. Manga yngre personer uppfattar
just dagverksamhet som dagvard med ett innehall som &r nagot som ér till for
aldre personer.

| dag nar den sjuke kommer till en dagverksamhet kravs ett bistandsbeslut
(férutom pa Silviahemmet). Dagverksamhet och den fardtjanst/transport som
kravs for att komma till verksamheten &r kostsam for kommunen vilket enligt en
del av de intervjuade bland personalen kan leda till att kommunen begransar sina
insatser till hemtjanst eller personlig assistans. Inom manga besokta verksamheter
tycker personalen att deltagarna ar i behov av fa ga fler dagar i veckan &an de &r
beviljade av kommunen for att bibehalla olika formagor och funktioner samtidigt
som det underlattar for deras anhoriga som da i storre utstrackning kan fokusera
pa sitt arbete, egna behov och sociala liv. D& kommunerna I6ser hemsituationen
med hemtjénst eller personlig assistent for daglig tillsyn &r det onskvért ar det
finns specialutbildad personal som ska arbeta med den sjuke och deras anhdriga.
Denna kunskap brister eller saknas ofta, enligt de intervjuade och anhériga, i dag.

Behov av avlastningsplatser eller korttidsboenden

Manga anhoriga yrkesarbetar och tar dessutom hand om sin sjuke make/maka pa
sin fritid eller sa har de gatt ner i deltidsarbete for att klara hemsituationen. Allt
eftersom sjukdomen framskrider blir den drabbade familjen allt mer last och
isolerad. Det som saknas i Stockholms lan i dag for anhdriga till yngre personer
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med demens ar sarskilda tillfalliga avlastningsplatser for just yngre demenssjuka
personer. Avlastningsplatser kan fylla en mycket viktig funktion dels som ren
avlastning for den anhoriges majlighet till aterhamtning av psykiska och fysiska
hélsa, dels for att kunna skapa en mojlighet att kunna resa bort i arbetet eller ta
semester.

Motesplats for barn till yngre personer med demens

Da det galler barn till unga personer med demenssjukdom sa behdvs det
motesplatser och ett forum for barn dér de kan fa stod och hjalp, bade individuellt
men dven att fa traffa andra barn som &r i liknande situation. I Stockholms Ian
finns det idag ingen verksamhet som riktar sig till barn som har unga foraldrar
med demenssjukdom. Behovet och omfattningen av stéd och hjalp hos barnen
beror till stor del pa barnets alder och vilken typ av demenssjukdom foraldern har.
Somliga har mycket stora behov av stdd, kontakt och gemenskap medan andra
barn i samma situation snarare vill fly problemen. Darmed &r det inte sagt att
dessa barn inte &r i &nnu storre behov av klokt erbjudet stod i sin situation eller att
de kommer att behdva stod i ett senare skede i livet.

Nér det handlar om Alzheimer sjukdom, som &r den vanligaste demenssjukdomen
i unga ar, sa ar de flesta barnen i 20-30 arsaldern da deras foralder drabbas. Det &r
den del i livet da man ska klara sig sjalv och utvecklas till en sjalvstandig individ,
att gora karriar eller skaffa egen familj. Att som barn inte kunna kanna att man
réacker till eller kan vara narvarande och stélla upp ar vanligt vilket kan ge
skuldkanslor. Det &r ocksa vanligt att barnen ar oroliga for den friska foraldern,
hur han eller hon ska kunna makta med sjukdomen. Manga barn bar ocksa pa en
oro och radsla att sjalva drabbas och &r darfor i stort behov av fa mer information
kring sjukdomen.

Vid frontallobsdemens, som ofta debuterar redan fore eller i 40-arsaldern, &r det
vanligt att barnen till den demente ar &nnu yngre (alltifran spadbarn till tonar)
jamfort med Alzheimers sjukdom. Det som da kan vara svart for barnen att forsta
eller hantera, och som manga upplever som skrammande, ar de personlighets-
forandringar som intraffar vilket kraver ett mer individuellt bemdtande av barnet.
Samtidigt kan det ocksd vara viktigt att just dessa barn far traffa andra med
liknande problematik. Den sjuke fordldern kan bli aggressiv och utatagerande
bade i hemmet men ocksa i andra sociala sammanhang vilket barnet ofta kan
uppleva som mycket pinsamt och besvarande. Manga barn (och familjer) vill inte
att andra ska veta att de har en demenssjuk mamma eller pappa och forsdker délja
problemen sa langt det gar.
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FRAMFORDA FORSLAG TILL VERKSAMHETER

Vid intervjuerna med personer inom Demensférbundet (Natverket for anhoriga till
yngre personer med demens), Minnesmottagningen pa Karolinska Universitets-
sjukhuset Huddinge, de olika dagverksamheterna i Stockholms lan, Silviahemmet
och Socialstyrelsen stélldes fragor kring vad den sjuke och dennes familj har for
behov av hjalp och stdd som inte finns i dag eller kan forbéattras. Det som har lyfts
fram i den hér rapporten ar framfor allt att det finns ett stort behov av mer praktisk
hjalp, 6kade kunskaper inom olika personalkategorier och mer emotionellt stdd an
vad som ges idag. Det finns ocksa ett stort behov av ett helhetsomhandertagande
och att fa kontinuitet genom hela sjukdomsférloppet. Manga saknar trygghet!

Oppen verksamhet genom riktade insatser for den
sjuke och anhoriga

Ett syfte med kartlaggningen var att undersdka hur en éppen dagverksamhet (som
inte kraver bistandsbeslut fran kommunen) skulle kunna organiseras. Som det ser
ut i Stockholms lan idag sa utnyttjas inte platserna inom dagverksamheterna fullt
ut inom manga kommuner. Det kan bero pa flera skal, dels att den sjuke och
anhodriga inte vet om sina rattigheter (eller kanske inte vill ha den tjansten av
personliga skal) och att det finns kunskapsbrister inom handikappsomsorgen om
vad dagverksamhet for yngre vuxna innebér och fyller for funktion.

Nar det handlar om en Oppen dagverksamhet sa framkommer det ocksa fran
samtliga kontaktade och intervjuade verksamheter att transport till och fran
verksamheten maste finnas till hands och fungera. Det &r endast under en mycket
kort eller begransad tid da den sjuke kan fardas sjalv med lokaltrafik. Ska en
oppen dagverksamhet bedrivas sa maste transport till och fran verksamheten
ordnas.

Ett forslag istallet for dagverksamhet ar att utveckla en 6ppen verksamhet med
riktade och separata insatser till den sjuke och dennes anhdriga som ordnas vid ett
och samma tillfalle. For att underlatta for yrkesarbetande att kunna delta bor
verksamheten ske pa kvallstid. Att anhoriga ar med, fastan de deltar i sin aktivitet,
underlattar ocksa transportfragan till och fran verksamheten. Ett exempel pa en
Oppen verksamhet i Stockholms lan ar Alzheimers Café som drivs av Ersta
diakoni.

Oppen verksamhet for barn till yngre personer med demenssjukdom ar ocksa
viktigt att prioritera eftersom det inte finns nagot aktivt stéd i lanet idag. Denna
verksamhet behdver kanske inte ske pa kvillstid. De modeller som bedrivs pa
Ersta diakoni i dag for barn som har foréldrar med psykisk sjukdom eller
missbruksproblem skulle formodligen fungera éven for denna grupp.
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Stodteam i samarbete med landsting och kommun

Ett forslag for att svara upp mot den sjukes och anhdrigas behov av stéd och ett
helhetsomhéandertagande &r att samordna ett stodteam som har en bred kompetens
samt tydliga ansvarsomraden. Lakar- och vardkontakter ska kvarsta inom
universitetskliniken som svarar for uppféljning i sjukdomens progression och
utvérdering av behandling. Pa universitetskliniken finns en spetskompetens kring
de senaste forskningsronen rérande bromsmediciner och behandling eller lindring
av beteendemassiga symtom. Ett stodteams funktion skulle vara att fanga upp den
sjuke och deras anhdriga nar chockfasen har lagt sig, da fragor och farhagor har
vackts och mognat fram efter ett par manader. Detta kraver ett titt och
valforankrat samarbete med sjukhuset. Universitetskliniken/sjukhuset skulle vid
samtalet da diagnos meddelas informera den sjuke och dennes anhoriga, i de fall
de har nagra, om stodteamet och dess funktion. Teamet far kontinuerlig
information om nya patienter och ansvarar da for omvardnadskontakten och
kontakterna med sjukhuset. Teamets mal ar att ge information om sjukdomen,
erbjuda praktisk hjalp och stod samt erbjuda professionellt omh&ndertagande
kring existentiella fragor.

Teamet bor inkludera tvarprofessionell kompetens for att na ett helhets-
omhandertagande som tex omfattar en demenssjukskoterska som kan fungera som
kontaktperson, en arbetsterapeut som ansvarar for information och utprovning av
hjalpmedel for att ta hand om praktiska problem, en psykolog som har erfarenhet
och kan informera om kognitiva forsdmringar samt ge stddsamtal, en prast
alternativt diakon som kan ta hand om existentiella fragor, samt en kurator som
kan informera om rattigheter och hjalpa till i kontakten med kommunen da det
behovs.

For detta kravs en gemensam och tydlig vardfilosofi i teamet. Forslagsvis ett
palliativt forhallningssatt for att na ett helhetsomhandertagande kring fysiska och
psykiska saval som sociala problem och existentiell fragor som beror bade den
sjuke och dennes anhdriga.

Finansiering for teamet kraver en bestéllning och vardavtal med landstinget. Som
det ser ut idag ar detta pa gang att utvecklas inom en snar framtid (2008).
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FORSLAG RORANDE STOD OCH OMSORG FOR
YNGRE PERSONER MED DEMENS

Nedan gors en sammanstélining av uppslag och idéer som har framkommit dels
under intervjuer och dels i framtagandet av denna rapport. Sammanstéllningen gor
inte ansprak pa att vara komplett, vissa forslag har underbyggts mer medan andra
mer far ses som idéer och uppslag. Det fortsatta arbetet med att utforma
verksamhetsomraden maste drivas utifran visioner och mal med verksamheten i
stort, samt utifran vilka resurser som finns att tillga avseende ekonomi, personal,
tid och kompetens. Verksamhetsutvecklingen bor ske i samrdd med Ovrig
utveckling inom landstinget (tex inom ramen for det planerade demensradet),
kommuner, samt pa nationell niva inom omradet for demensvard av yngre
dementa.

En aspekt i verksamhetsutvecklingen &r att ta stéllning till om eller hur man ska
vaga in de olika demenstyper som finns. | rapporten framgar att forutsattningarna
kan vara nagot annorlunda for personer som har frontallobsdemens.

Oavsett vilka fokusomraden som utvecklas bor utvecklingen ske stegvis, dar man
fortlopande forankrar processen. Detta bor ske med nationell/internationell
kompetens, landsting och kommuner, privata verksamheter och stiftelser samt
intresse- och anhdorigorganisationer genom att till exempel bjuda in till hearing
eller work-shops dar specifika fragor eller omraden belyses. Detta innebar en
utvecklingsprocess som sakerstéller att man inte lagger ned resurser i onddan pa
att utveckla omraden som antingen inte efterfragas eller redan utvecklas pa annat
hall. Framover &r det viktigt att tanka pa att framtagna verksamheter utvarderas
och kvalitetssékras men &ven studeras vetenskaplig och forskningsmassigt. |
nuldget finns det inte ett tillrackligt stort underlag for statistiskt sékerstéllda
resultat eftersom gruppen yngre personer med demens ar sa pass liten att det inte
gar att dra nagra generella slutsatser (pga lag "statistical power™).

Foljande omraden som presenteras far ses som forslag att fokusera pa, eller hamta
inspiration fran, i arbetet med att utveckla eventuella nya verksamheter eller
insatser for yngre dementa.

Kontinuitet och helhetsomhandertagande

Nagot som ar viktigt ar att yngre personer med demenssjukdom och deras
anhdriga ska ké&nna sig trygga och omhéndertagna under hela sjukdomsférloppet.
En verksamhetsutveckling skulle kunna vara att man skapar en kedja av olika
verksamheter som hanterar alla skeden fran diagnos till palliativ vard.
Malséttningen bor vara att de olika skedena skall ge kontinuitet bade avseende
personalkontakter, miljo men dven i férhallningssatt och bemotande.

Kontinuiteten och helhetsomhandertagandet bygger pa att flera moment och
verksamheter maste lankas ihop. Vissa delar har en kronologisk foljd, t ex olika
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stod eller omvardnadsinsatser som intensifieras och forandras utifran sjukdomens
utveckling medan andra delar kan ske vid olika tidpunkter och ar stédjande pa
andra sétt, t ex information, kompetensutbildning och natverk.

Nagon form av stodfunktion eller team som kan stétta i hemmet fran och
med diagnos i sjukdomens tidiga skede. Om det & samma personal som
aven ar knutna till de andra verksamheterna blir detta en naturlig évergang
till 6ppen verksamhet eller dagverksamhet.

Oppen verksamhet och nitverk.

Dagverksamhet: Detta kan vara en verksamhet som bade riktar sig till
kommuner (upphandling med kommunen maste diskuteras) och till
privatpersoner (med mdjlighet for den sjuke att privat betala for sin plats
utan bistand). Transport till och fran verksamheten &r nédvandigt.

Det &r nddvandigt att man finner losningar som gor det naturligt att den
sjuke kan Overga fran dagverksamhet, avlastningsplats/korttidsboende och
slutligen gruppboende for att skapa ett helhetsomhandertagande. Det som
helt saknas idag i Stockholm lan &r avlastningsplatser/korttidsboenden som
vander sig till yngre personer med demenssjukdom.

| forlangningen handlar det ocksa i sa fall att ordna ett gruppboende: for
yngre dementa. Detta maste om det inte ska bli for oekonomiskt
samordnas med annan redan befintligt medicinsk kompetent verksamhet
(dvs gruppboende for aldre personer med demenssjukdom). Vid intervju
med en verksamhetschef pa ett gruppboende for yngre personer med
demens framkommer att kostnaden per dygn for en boende kan vara svart
att berakna eftersom det beror mycket pa hur pass svart sjuk den demente
ar och hur mycket vard och tillsyn han eller hon kréaver.

Ytterligare forslag &r att starka samarbetet mellan primarvard,
hemsjukvard och hemtjanst for att kunna erbjuda ett individuellt anpassat
stod till de sjuka. Att samma personal kan stodja personen i hemmet. Detta
ar en variant pa temat specialistteam.

Kompetensutveckling

Utbildning behévs for:

Bistandsbeddmare, sérskilt inom handikappsomsorgen

Personliga assistenter inom handikappsomsorgen

Volontérarbetare, anhérigféreningar mm

Utbilda fler demenssjukskdterskor i kommunen for battre kommunikation
mellan landsting och kommun
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En stor del av den nuvarande kompetensutveckling och utbildning som finns kring
demensvard for yngre dementa sker genom Silviahemmet. Dar ar Silviahemmet
en naturlig samarbetspartner kring kompetensutveckling pa omradet.

Anhdérigstod

e Ordna gruppaktivitet for anhoriga och sjuka parallellt med en gemensam
avslutning — garna med avslappning eller fysisk aktivitet.

e Riktade stodverksamheter for den sjuke, deras make/maka samt barn i
separata forum, med professionell och kompetent personal, sa att varje
individ kan fa mojligheten att uttrycka sina kanslor, farhdgor och
frustrationer utan att behdva ta hansyn till 6vriga familjemedlemmar.

e Finns ytterligare behov av dagverksamhet med tanke pa den i dag radande
Overkapaciteten i lanet? Nyttan for kommunen (och den sjuke samt
anhorige) med dagverksamhet i jamforelse med hemtjanst eller personlig
assistent maste tydliggoras! Det behdver inte vara nagot motsats-
forhallande, men det ar uppenbart, enligt IMS rapport (Socialstyrelsen,
2007) och intervjuad personal samt verksamhetschefer inom
dagverksamheter, att en anpassad och stimulerande daglig sysselsattning
skjuter upp behovet av permanent boende och andra insatser (tex
dygnetruntassistans). Dagverksamheten tycks vara en lamplig och effektiv
form for att erbjuda den dagliga sysselséttningen och tillsyn dven om det
kan finnas andra I6sningar.

e Auvlastningsmojligheter: En forlangning av tanken med kontinuitet och
helhetsomhéandertagande ar dagaktivitet med mojlighet till dvernattning i
samma milj0 och med kénd personal. Detta skulle kunna bli en glidande
och odramatisk Overgang till ett permanent gruppboende for yngre
personer med demens.

e Riktat gruppboende for yngre personer med demenssjukdom.

En annan form av anhdrigstdd ar mojligheten till information, utbildning,
radgivning och samtal/terapi. Det ar dven viktigt att kunna stotta och verka for
bade i formella och informella natverk, erfarenhetsutbyten mm. Samordnings-
fordelar borde finnas med i fokusomradet for kompetensutveckling.

Stodet for barn till yngre personer har berorts tidigare i rapporten, behovet och
utformningen varierar mycket beroende pa barnets alder, installning och typ av
demens som foréldern har insjuknat i.

e Ersta diakonis modell da det galler stod till barn med missbrukarforaldrar

och foraldrar med psykisk sjukdom skulle kunna fungera &ven for barn till
yngre personer med demenssjukdom.
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e En annan modell &r att ordna ett internet-natverk fér ungdomar. Det fanns
projekt med sddana metoder som Alzheimerforeningen har genomfart men
idag finns enligt Demensforbundet veterligen inget web-forum. Natverk
och information via internet behdver inte ha samma avgrénsning som
landsting, regioner och geografiska indelningar har, nationella sam-
ordningsfordelar borde finnas, webben &r ’granslés™ i tid och rum samt
ger anonymitet och information, kontakt och erfarenhetsutbyte kan ske pa
den anhdriges villkor.

Slutord

Slutligen maste det lyftas fram vikten av att se denna grupp av patienter och deras
anhoriga. Sjukdomen drabbar dem vid héjdpunkten i livet och d&ven om de &r en
till antalet proportionellt ringa grupp sa ar deras livssituation och utsatthet svar.
De behover all omvardnad, stod och lindring som kan erbjudas.
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Denna rapport ar en kartlaggning av verksamheter riktade till samt behov hos
yngre personer med demenssjukdom och deras anhériga i Stockholms l&n.
Rapporten bygger pa litteraturstudier, intervjuer med verksamhetschefer, projekt-
ledare och personal inom demensvarden, Socialstyrelsen, dagverksamheter,
gruppboenden, representanter ifran intresseorganisationer samt information fran
Internet. Rapporten &r initierad av Ersta diakoni och finansierad med medel fran
Ersta diakoni och Johanniterorden.



