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Projektbeskrivning

”Stodinsatser till personer yngre an 65 ar med
demenssjukdom, deras anhodriga och barn.”

Sammanfattning

Stockholms stad, Socialforvaltningen, tillsammans med Ersta
diakoni, genomforde under viren 2013 en inventering av behov av
insatser till personer under 65 ar med demenssjukdom.
Inventeringen &r foranledd av att malgruppens behov inte
tillgodoses 1 tillracklig omfattning idag. Inventeringen resulterade i
en rapport som ligger till grund for ett gemensamt projekt mellan
socialforvaltningen och Ersta diakoni, ”Stddinsatser till personer
yngre dn 65 ar med demenssjukdom, deras anhoriga och barn.”

Projektet har tva syften. Det ena dr att utveckla och dka tidiga
insatser for malgruppen bl a genom utbildning av Stockholms stads
bistandshandldggare och deras chefer och att tillgangliggora en
samlad information som vinder sig till yngre personer med demens,
deras anhoriga och andra intressenter som finns runt den
demenssjuke. Det andra syftet ar att starta och driva ett
korttidsboende 1 kombination med en dagverksamhet.
Verksamheten kommer att vara beldgen inom Ersta diakoni.

Bakgrund

I Stockholms 1dn inklusive Stockholms stad berdknas knappt 2000
personer under 65 ar ha en demenssjukdom. For Stockholms stad
innebér det ca 800 personer under 65 ar, varav ca 400 personer har
en primér demenssjukdom t ex Alzheimers sjukdom eller
frontallobsdemens. 60 % av personerna under 65 ar bor
sammanboende, 35 % é&r fortfarande yrkesverksamma men kan ha
en ohéllbar arbetssituation.

Det ér en forhéllandevis liten grupp som &ar drabbade av
demenssjukdom nér de dr under 65 &r, men konsekvenserna for den
enskilde, dennes anhoriga och barn ar betydande. Ensamboende kan
efterhand fé en ohéllbar hemsituation pé grund av obetalda
rakningar, felmedicinering och for lagt niringsintag. Situationen for
de sammanboende &r ofta anstringd med problem att hitta balans
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mellan yrkesarbete, vard av den nirstdende och foraldraroll.
Minderariga barn och unga vuxna oroar sig for att fordldern med
demens ska rdka illa ut och kan ha svart att t ex klara av ldxor.

Det framkommer i rapporten att malgruppen ér i behov av samlad
praktisk information om sjukdomen, information om ritt till insatser
och stod med juridiska sporsmaél. Det finns behov av fortlopande
information och handledning, information om verksamheter med
inriktning mot malgruppen samt hjilp med kris- och
sorgebearbetning. Rapporten visar ocksé behov av tidiga och
individanpassade insatser i tillrdcklig omfattning. Tidiga insatser
handlar inte om vard- och omsorgsinsatser utan att fa stdd att leva
ett aktivt och meningsfullt liv trots funktionsnedsittning sa ldnge
man orkar. Det finns behov av korttidsplatser och boende med
inriktning mot malgruppen samt boende for personer med speciella
behov. Dessutom finns behov av att hitta en meningsfull
sysselséttning, social gemenskap och mojlighet att utbyta
erfarenheter med andra.

I likhet med tidigare skrivna rapporter och genomforda studier,
framkommer det i denna rapport att insatser sétts in for sent och 1
lag omfattning. Bdde anhoriga och barn efterlyser mer forstéelse for
de behov av stdd deras nérstiende med demens har. Det finns en
kunskapsbrist hos handlaggare och annan personal som kommer i
kontakt med personer under 65 &r som har demens. Stodinsatserna
for yngre med demenssjukdom behdver utformas pa ett annat sétt dn
for dldre, mer utifran tankesattet i LSS-lagstiftningen. Samlad
praktisk information om réttigheter och olika former av stod saknas.
Rédgivning och kontinuerlig information och handledning under
sjukdomsforloppet likasa. Det saknas platser pa dagverksamheter
for personer under 65 ar med demens.

I rapporten framkommer vidare att det finns ett sérskilt behov av
utbildning och handledning av personal samt individuella 16sningar
gillande boendeformer. Dartill dr det nddvéndigt att samordna
insatser och verksamheter mellan stadsdelarna eftersom malgruppen
ar s4 liten.

Om maélgruppen kan fa rad, stdd och information om réttigheter och
stodinsatser 1 ett tidigare skede av sjukdomsforloppet samt att
verksamheter blir mer anpassade for malgruppen och ar
lattillgdngliga, bidrar det till 6kad kvalitet och kontinuitet 1
omsorgen och didrmed en 6kad livskvalitet for den enskilde.
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Vad ir nyskapande och utvecklande med projektet?

Projektet har dels tagit fasta pa de delar som brister nér det géller
stodinsatser och dels stodinsatser som idag inte finns i omsorgen om
personer yngre dn 65 ar med demenssjukdom.

- Samlad praktisk information och information om
verksamheter for malgruppen
Personer som har fatt en demensdiagnos och har en mild
demens behdver samlad information om sina rittigheter, vart
de ska vénda sig for utprovning av tekniska hjalpmedel,
ansOkan om bostadsanpassning, fardtjanst eller ansokan om
stodinsatser fran kommunen. Det saknas dven en samlad
uppdaterad information om verksambheter.

De nérstdende behover likasd ovanstdende information samt
information om avlastning for anhoriga. Bade personerna
med demens och deras anhoriga behover kortfattad juridisk
radgivning som uppmirksammar dem pa att de kan behova
skriva exempelvis ett samboavtal om det inte har gjorts
tidigare.

Det finns viss information att fa, t ex fran Socialstyrelsen,
minnesmottagningarna, Hjilpmedelsinstitutet och
Demenscentrum. Det &r spridd information fran olika
aktorer och ndgon lattillgénglig samlad information finns
inte.

Projektets utgdngspunkt ar att ta fram en samlad praktisk
information som dr lattillgédnglig for dem som &r i behov av
den.

- Fortlépande information och handledning
De anhoriga behover fortlopande information allteftersom
personen med demens forsédmras 1 sin sjukdom. Detta giller
dven barn som &r i den &ldern att de kan tillgodogora sig
informationen. De vuxna anhdriga och barnen behover stod
for att forsta de forandringar som sker gradvis och kunna
bemota personen med demenssjukdom pa ett 1ampligt sétt.
Barn kan dessutom ha fragor om éarftlighet.

Det finns information att fi genom anhdrigorganisationer, t
ex Alzheimerforeningens och Ung anhorigs hemsidor. Barn
kan fa information genom minnesmottagningarna men de
har for 6vrigt mycket begrdansade resurser for fortlopande
information, rad och stod.
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Tidiga insatser och insatser i tillrdcklig omfattning
Insatser behover séttas in tidigare dn idag och omfattningen
av de insatser som ges dr inte tillrdckliga. Brist pa kunskap
om malgruppen kan vara en forklaring till de anhorigas
upplevelse av att handldggarna och deras chefer inte forstar
vilket behov personer med demens har.

Barnen uppgav att deras situation skulle forbéttras om
fordldern med demens fick mer stod och hjélp i och utanfor
det egna hemmet.

Hjdlp med kris- och sorgebearbetning

Personer som har fatt en demensdiagnos tidigt och ar
medvetna om konsekvenserna av sjukdomen har ofta behov
av professionellt krisstdd. Att se sin partner succesivt forlora
alltmer av sin formaga och genomgé en
personlighetsforindring #r oerhort smértsamt. Aven barn till
personer med demenssjukdom behdver professionell hjdlp
att hantera den fordndring som deras fordlder genomgar.

Kuratorerna pa minnesmottagningarna kan erbjuda ett
begrinsat antal samtal med personer som har demens,
anhoriga och vuxna barn. For anhoriga och yngre barn kan
det vara mojligt att fa hjdlp genom exempelvis den
psykiatriska 6ppenvéarden och BUP.

Det kravs dock ett storre samarbete och samverkan mellan
landsting och kommun for att effektivisera och
tillgingliggora hjélpen pa ett battre sétt.

Korttidsplatser med inriktning mot malgruppen

Efterhand som personer med demens forsdmras i sin
sjukdom behover anhoriga mer avlastning och en
korttidsplats eller sé kallad véxelvard kan dd vara en
16sning. Personen med demens har ofta ett kvarstdende
behov av aktiviteter under dagen och dven kvéllstid 1 likhet
med friska personer 1 samma &lder. Om personen med
demens dr inskriven i en dagverksamhet dr det en fordel om
boendet finns 1 direkt anslutning till dagverksamheten. Néar
personer med demens befinner sig i en vilkdnd och trygg
milj6 minskar risken for oro 1 samband med vixelvard.
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Det saknas korttidsplatser med inriktning mot malgruppen. I
de flesta fall placeras yngre personer med demens pa
avdelningar avsedda for dldre personer, d v s personer dver
65 ér. Det saknas dven dagverksamheter med inriktning mot
malgruppen och det kan ta lang tid att fa en plats for den
som soker.

Projektet tar sikte pa att utveckla ett korttidsboende i
kombination med en dagverksamhet. Korttidsboendet och
dagverksamheten kommer att vara beléget inom Ersta
diakoni.

Malgrupp

Personer yngre &n 65 ar med demenssjukdom, deras anhdriga och
barn. Med demenssjukdom avses i ansokan primdr demenssjukdom
sdsom Alzheimers sjukdom eller frontallobsdemens.

Mal — vad vill vi uppna med projektet?

Att personer under 65 ar med demenssjukdom tillsammans med
narstaende och barn far de stodinsatser de har behov av, 1 tid och 1
tillracklig omfattning.

e Insatserna ska kinnetecknas av att vara flexibla, individuellt
anpassade och mdta behoven under hela sjukdomsprocessen.

e Insatserna ska kunna foréndras 6ver tid och vara i tillricklig
omfattning.

e Barnperspektivet ska speciellt beaktas.

Att kunskaps- och verksamhetscentret soker upp eller tar emot 250
personer i malgruppen under ett &r for riktade informations- och
stodinsatser.

Att utbilda ca 100 bistdindshandldggare och chefer i Stockholms
stad kring demensproblematiken hos yngre personer och deras
behov av stodinsatser.

Att 60 personer i malgruppen deltar i gruppverksamheter pa
kunskaps- och verksamhetscentret for att traffa andra i en liknande
situation, d v s demenssjuka, deras anhdriga och eventuella barn.

Att starta dagverksamhet som motiverar malgruppen for
meningsfull sysselsittning tillsammans med andra och att 40
familjer fir denna stddinsats under projektets forsta ar.
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Att starta korttidsverksamhet som upplevs meningsfull och
motiverande for den enskilde och som ger mojlighet till avlastning
for anhoriga. 25 familjer erhéller denna stodinsats under projektets
forsta ar.

Metod — hur ska vi na dit, vilka aktiviteter planerar vi och vilka
ska delta?

e Projektledare anstélls for att leda och samordna projektet
med Ovriga insatser och intressegrupper inom malgruppen.

e Starta ett kunskaps- och verksamhetscenter med 2,0
anstillda samt 0,75 projektadministrator for uppsdkande och
forebyggande verksamhet inklusive information och
utbildningsinsatser.

Kunskaps- och verksamhetscentret ska fungera som en
oppen verksamhet dit personer med demenssjukdom, deras
anhoriga och barn kan vénda sig for att fa stdd och
vigledning men ocksé for att traffa andra i en liknande
situation. Stod och végledning kommer bl a att erbjudas
genom foreldsningar och gruppverksamhet.

Kunskaps- och verksamhetscentret har ocksd som syfte att i
ett tidigt skede mota behovet av meningsfull sysselséttning i
samvaro med andra.

e (Genomfora utbildningsinsatser for chefer och
bistdndshandldggare.

¢ Handledning till utférare om stédinsatser for malgruppen

e Start och drift av flexibel och individuellt anpassad
dagverksambhet 1 lokaler 1 anslutning till kunskaps- och
verksamhetscentret. Dagverksamheten planeras ha flexibla
oppettider utifran behov (berdknat 07.00 — 19.30 vardagar
och 08.00 — 16.00 helg). Verksamheten berdknas kunna ta
emot maximalt 16 personer varav 6 personer pa helger. Da
malgruppen idag inte bedoms fa tillrackligt med stddinsatser
1 ett tidigt skede av sjukdomen, vill projektet prova metoden
att ha dagverksamhet i anslutning till den 6ppna
verksamheten. Syftet &r att hitta stodinsatser som kan
matcha behoven 1 mélgruppen och som inte forknippas med
traditionell dldreomsorg.
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e Start och drift av flexibel och individuellt anpassad
korttidsverksambhet i lokaler i anslutning till
dagverksamheten. Verksamheten ska vara 6ppen dygnet runt
och éret runt och kan ta emot 6 géster samt ha tillging till
sjukskoterska och arbetsledning dygnet runt. Verksamheten
ska kunna méta behov hos personer med
beteendeproblematik. Da dagverksamhet och
korttidsverksamhet planeras att ligga i anslutning till
varandra kan projektet utvdardera om metoden att erbjuda en
kedja av stodinsatser inom en organisation &r en adekvat
modell som moéter behoven hos personer yngre én 65 ar med
demenssjukdom, deras anhdriga och barn.

Erfarenheter, dokumentation — hur sprida

Projektet kommer att dokumenteras 16pande under projekttidens
gang och sammanfattas i en slutrapport som presenteras saval i
tryckt form som digitalt.

Erfarenheter fran projektet kommer dven att spridas via
seminarier/konferenser, dels i projektets egen regi och dels genom
deltagande i externa seminarier/konferenser.

Sarskilt riktad information om projektet kommer att ske till aktuella
intressenter sdsom:
e Personer under 65 ar med demenssjukdom och deras
anhoriga/familjer
e Stadsdelsforvaltningarnas bistindshandldggare och deras
chefer
Stockholms lans kommuner
KSL (Kommunforbundet Stockholms 14dn)
UtfGrare inom demenssjukvarden
Minnesmottagningarna
Primérvérden
Intresseorganisationer inom vard och omsorg for personer
yngre dn 65 ar med demenssjukdom.

Hur driva verksamheten efter projekttidens slut

Syftet dr att under projekttiden finna arbetsmetoder sa att personer
under 65 ar med demenssjukdom, tillsammans med nirstdende och
barn, fér de stodinsatser de har behov av, 1 tid och 1 tillrdcklig
omfattning.

Ett annat syfte med projektet dr att hitta en verksamhetsform som
mojliggor flexibla och individuellt anpassade stddinsatser som
moter malgruppens behov. Om projektets kombinerade dag- och
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korttidsverksamhet visar sig fungera vél som verksamhetsform, kan
verksamheten std som exempel for andra aktorer som vill forma en
liknande verksamhet for malgruppen.

Efter projekttidens slut kommer verksamheten att permanentas och
intéktsfinansieras. Ett nira samarbete och fortsatt metodutveckling
kommer att ske tillsammans med stadens bistandshandldggare och

bestillarchefer for att en kontinuerlig utveckling av stddinsatserna

ska fortskrida.

Projektet innebér inte att verksamheten édr avsedd enbart for
innevéanarna i Stockholms stad. Verksamheten star 6ppen for alla
kommunmedborgare i ldnet som dérigenom kan delta och samverka
i den fortsatta metodutvecklingen.

Projektbudget
Se bilaga 3



