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Sammanfattning

Fullméktige uppdrog i budget 2017 till socialndmnden att utreda
stadens insatser till personer yngre dn 65 ar med demenssjukdom,
deras anhoriga och barn. Malgruppen utgor ingen stor grupp vare
sig inom demensomradet eller inom LSS men deras behov ar
specifika och omfattande utifran sjukdomens konsekvenser och
tillfallet for insjuknande.

I lanet finns idag 215 platser inom boende och daglig verksamhet
enligt LSS. Samtliga 6ppna traffpunkter i lanet for malgruppen
drivs ideellt. Anhorigstod och vardgivares erfarenhet dr att
malgruppen tycker att insatserna inte ar utformade efter deras
behov. Fransett anhorigkonsulenternas riktade arbete sé stir
foreningar och stiftelser for det resterande anhdrigstodet till
malgruppen. Barnen intar en sérstéllning d4 alla insatser idag utgar
fran ideella foreningar, frivilligorganisationer eller stiftelser.

Pégaende utvecklingsarbete genom de nationella riktlinjerna och
den nationella strategin for demenssjuka innebér att det finns
mycket goda forutséttningar for att utveckla insatser och stod till
malgruppen. Utredningen rekommenderar dérfor ett samlat grepp
med atgérder, fortsatt kartliggning och samverkan fokuserat till de
nationella riktlinjerna och till den nationella strategin
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Inledning

Uppdraget

Fullméktige uppdrog i budget 2017 till socialndmnden att
"Avdelningen ska arbeta med malgruppen yngre demenssjuka och
driva projektet "Stodinsatser till personer yngre dn 65 ar med
demenssjukdom, deras anhériga och barn"'

Bakgrund

Socialforvaltningen gav under 2013 Ersta diakoni i uppdrag att
inventera behov av insatser hos personer under 65 ar med
demenssjukdom. Inventeringen redovisades i en rapport
Situationen for personer under 65 ar med demenssjukdom i
Stockholm 2013,

Samma ar genomforde Stiftelsen Stockholms lins Aldrecentrum
ocksé en undersékning om mélgruppen och deras anhériga.”

Bégge rapporterna utredde hur stor gruppen var, dess svérigheter,
anhorigas behov, utbud av insatser och slutligen gav de forslag till
atgérder.

Sammantaget visade rapporterna pa en situation ddr ”De nationella
riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010”* inte
alltid var kédnda eller implementerade hos berdrda forvaltningar,
bestéllare och utforare. De flesta insatserna till anhoriga och barn
kom frén patientforeningar, landsting och nigra av stadens
anhorigkonsulenter.

Antalet enheter och stodfunktioner enligt LSS och Socialtjénstlagen
(SoL) beskrevs som otillrdckliga samt att kompetens 1
demenssjukdomar och dess konsekvenser var 1dg hos myndigheten.
Rapporten fran Ersta utgjorde sedan underlaget for en ansokan till
Allménna Arvsfonden for medel att i projektform starta och driva
verksamheter for malgruppen och deras anhoriga. Ansdkan avslogs
och kommunfullmiktiga har dérfor fornyat frigestallningen genom
budgetuppdraget.

! Budget 2017, Stockholms stad

* ”Situationen for personer under 65 med demenssjukdom i Stockholm 2013”.
Ersta diakoni 2013, Rapport

? Sonde, Lars, ”Att hon siger att hjilp inte behovs, betyder inte att hjilp inte
behdvs2 (2013) Rapporter Stiftelsen Stockholms ldns Aldrecentrum 2013:10 SSN
1401-5129

4 Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010 - stéd for
styrning och ledning, Socialstyrelsen 2010
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Rapportens framtagande och metodik
Utredningen har kartlagt f6ljande omréaden.

* Orientering inom omradet: utredningar, rapporter, projekt,
forskning, pagaende politiskt arbete

» Kartldggning av stadens och dvriga aktorers insatser samt deras
samverkan.

* Genomgéng och av regional och nationell statistik

Utredningen har ocksa hort berorda i stadsdelsforvaltningar,
anhorigkonsulenter, Stockholms Iins landsting, Aldreforvaltningen,
Forum Carpe, LSS-hilsan, Socialforvaltningen, Nationellt
kvalitetsregister SweDem, brukarorganisationer och utforare.

Avgransning

Det framgér inte i uppdraget om man avser samtliga med
demenssjukdom under 65 ar. Demens éar inte en sjukdom utan &r en
diagnos for en rad symptom som kan bero pa olika sjukdomar och
skador. Utredningen har valt att avgrénsa kartldggning och
foreslagna atgérder till huvudsakligen primédrdegenerativa
sjukdomar sasom Alzheimers sjukdom, frontotemporal demens,
Lewy Body demens samt Parkinsons sjukdom med demens.

Det éar ovanligt att yngre personer drabbas av vaskuléra sjukdomar
1 hjdrnan, sa kallad blodkirlsdemens men eftersom de kommer att
tillhora personkrets 2 enligt LSS, sa riknas de in i utredningen.

Personer med Downs syndrom fér oftare Alzheimers sjukdom én
andra, varfor gruppen antas ingé i malgruppen och vars behov ingér
1 redovisning av resultat och rekommendationer.

Utredningen kommer inte att berora insatser for personer med
diagnosen sekunddr demens savida de inte kommer att erhalla en
malgruppstillhorighet genom LSS. Sekundédra demenssjukdomar
bestar av ett attiotal sjukdomar och skador, till exempel
hjarntumorer, HIV, syfilis, alkoholmissbruk och olika bristtillstand.
En gemensam ndmnare &r att de i vissa fall kan orsaka demens. En
del av de sekundira demenssjukdomarna dr behandlingsbara och
symptomen kan avhjilpas om atgarder sitts in i tid.®

> Lag (1993:387) om stod och service till vissa funktionshindrade
% http://www.demenscentrum.se/Fakta-om-
demens/Demenssjukdomarna/Sekundara-sjukdomar/
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Resultat

Antal yngre personer med demens

Det ar svart att bestimma exakt antal personer 1 Stockholm under
65 &r som har en demenssjukdom. Eftersom stadens sociala system
inte kan ge specifik utdata sa skickades en enkdét ut till stadens
handlidggare under 2017 med frdgor om antal kinda individer,
handldggarnas kunskap om malgruppen , fordelning av insatser
samt statistik géllande avslag och ej genomforda beslut.

Pé grund av att for f& besvarade enkédten har utredningen utgétt fran
statistik och underlag fran rapporter som har skrivits under de
senaste fem &ren.

I den ena av de tva ovan ndmnda rapporterna berdknas antal yngre
personer med primér demens vara drygt 440 stycken och personer
med sekundédr demens med insats i staden antogs ligga runt 80,
varav de flesta hade alkoholdemens.’ Den andra rapporten uppger
att ndrmre 500 personer i lanet tillhor *malgruppen.

I det nationella kvalitetsregistret SweDem rapporterar landsting och
kommuner in en méngd olika parametrar kopplat till demens sasom
utredningsstatistik, insatser och antal fordelat 6ver aldrar, kon och
geografi. D4 siffrorna ér beroende av inrapporteringar dr de inte
fullt tillforlitliga s& dessa redovisas inte i rapporten.

Det som dr mojlig att redovisa dr att kvinnor drabbas 1 storre
omfattning &n min, vilket inte bara beror pa att kvinnor lever
langre.’

Statistik frdn minnesmottagningarna i Stockholms lans landsting
2012 visade att kvinnor utgjorde ndrmre sextio procent av de
diagnosticerade. Ungefir sjuttiofem procent av de demenssjuka var
sammanboende/ gifta och femton procent hade barn under 20 éar.
Nérmre en fjardedel var fortfarande yrkesverksamma.

I takt med att mdjligheter till en tidigare och sdkrare diagnosticering
av demenssjukdomar okar, forvintas ocksa att antalet yngre i
malgruppen okar liksom de anhdriga och barn som didrmed kan
behova olika stodformer.

I statistiken inrdknas sdllan personer med Dows syndrom (DS). Det
beror pa att det dr svart att diagnosticera Alzheimers demens hos
dem och siffror pé antal drabbade varierar mellan olika

7 »Situationen for personer under 65 med demenssjukdom i Stockholm 2013
Ersta diakoni 2013, Rapport

¥ Sonde, Lars, Att hon siger att hjilp inte behovs, betyder inte att hjilp inte
behdvs2 (2013) Rapporter Stiftelsen Stockholms ldns Aldrecentrum 2013:10 SSN
1401-5129

? Nationell utvirdering — Vérd och omsorg vid demenssjukdom 2014 —
Rekommendationer, beddmningar och sammanfattning, Socialstyrelsen 2014
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undersokningar men vid 60 érs &lder har ndrmare hilften av alla
med Downs syndrom tydliga tecken pa demenssjukdom.'® Det
pagar ett arbeta med att utveckla guidelines for anhdrigraddgivning
och framtida minnesutredningar for personer med Downs
syndrom.'" Fram tills nu har man utgétt frén ett utredningsmaterial
som heter "Tidiga tecken”'“men materialet leder inte alltid fram till
en klinisk diagnos.

Stadens insatser

Yngre med demens kan antas tillhora personkrets 2 i och med att de
far en diagnos och eftersom sjukdomen &r progredierande och
obotlig samt medfor forvéarvad hjarnskada. Beroende av nér
diagnosticeringen sker kan graden av funktionsnedséttning variera
och kan bedomas fran att vara ganska lag, till att vara s omfattande
att den enskilde dven kan fi en personkrets 3-tillhorighet. Den
enskilde kan ha insatser fran bade SoL och LSS, enskilt eller
samtidigt.

Foljande insatser kan vara aktuella enligt LSS

§1 Radgivning och annat personligt stod

§2 Personlig assistans

§3 Kontaktperson

§5 Avlosarservice

§6 Korttidsvistelse

§9 Bostad med sérskild service for vuxna eller annan sirskilt anpassad
bostad for vuxna

§10 Daglig verksamhet

Radgivning och annat personligt stod utfors av landstinget och av
de dvriga insatserna sa dr det utforare inom korttidsvistelse, bostad
med sirskild service samt daglig verksamhet som har verksamheter
med inriktning mot yngre med demens. Utredningen redovisar
dérfor endast resultat for dessa tre insatser.

19 Aging matters”, National Down Syndrome Society, NDSS, The leading
human rights organization for all individuals with Down syndrome

" *Downs syndrom & Alzheimers symptom” Projekt av Alzheimer Sverige i
samarbete med Svenska Downforeningen (2015)

12 Tidiga tecken, forsimrade funktioner och sjukdom - Uppfoljning av aldrande
personer med kognitiv funktionsnedséttning eller utvecklingsstdrning,
Habilitering Uppsala Landsting (2010)
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Redovisning av verksamheter med inriktning mot yngre
med demens

Boenden redovisas uppdelat pa Stockholms stad och pa det Gvriga
lanet eftersom nérhet till sitt ursprungsboende, ndromrade och
ndtverk dr viktigt for malgruppen. Till exempel ar det ndrmre for en
person i Hésselby att dka till Barkarby &n att dka in till centrala
Stockholm. Antalet platser som anges dr det antal som erhélls for
malgruppen. Det beskriver inte nyttjandegrad.

Tabell 1. Bostad med séirskild service enligt LSS i Stockholms
stad"?

Boende Regi Profil Platser
Ekehdjden, Skirholmen Privat | Yngre med demens |6
Flygarhojden, Skarpnidck |Privat | Huntington 18

Lindegard, Blackeberg Privat | Yngre med demens |18

Sjoberga Gard, Hisselby | Privat | Frontallobsdemens |10

LevyBody,

Korsakov
Stockholms sjukhem, Stiftelse | Yngre med demens |9
Kungsholmen
Sétra profilboende, Egen Frontallobsdemens |7
Skérholmen regi
Villa Drevviken, Skondal | Stiftelse | Parkinsondemens® |9
Summa 77

*Personer med Parkinsondemens kan vara yngre &n 65 ar.

Tabell 2. Bostad med sérskild service enligt LSS inom 6vriga lénet

Boende Regi Profil Platser
Broby Gérd, Téaby Privat | Yngre med demens |9
Graninge, Huddinge Privat | Yngre med demens |16
Kullabo, Huddinge Privat | Yngre med demens |24
Kungshamn Bjorknas, Privat | Yngre med demens |18
Nacka

Summa 67

Staden har upphandlat bostad med sirskild service ute 1 landet
sdsom Vittsjo sjukhem-profilboende och Lunnagard i Eslov.
Utredningen har valt att inte redovisa boenden utanfor ldnet
eftersom avgrinsningen av underlaget skulle bli for omfattande och
ddrmed mista relevans.

" Information om verksamheter, regiform, antal platser och profil &r tagen fran
Stockholms stads Hittaservice och Svenskt demenscentrum;
www.svensktdemenscentrum.se
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Tabell 3. Korttidsboende i Stockholms 1dn

Boende Regi Profil Platser
Broby Gérd, Téby Privat | Yngre med demens |11
Sondagsgarden, Farsta Privat | Yngre med demens |9
Summa 20

Tabell 4. Dagliga verksamheter enligt LSS i Stockholms lidn

Daglig verksamhet Regi Profil Platser

Anlita-verkstan, Nacka Privat | Yngre med demens |9

Brevduvan, Farsta Egen Yngre med demens |6
regi

Dagverksamhet Dagliljan, |Stiftelse | Yngre med demens |6

Skondal

Klubb Reimersholme Egen Yngre med demens |8
regi

Sinnesteamet, Privat | Yngre med demens |>6

Resursteamet, Alvik

Rdda stugan, Jarfilla Stiftelse | Yngre med demens |8

Silviahemmet* Stiftelse | Yngre med demens |8

Summa >51

*Tvéa dagar i veckan

Tabell 5. Oppna triffpunkter i liinet som inte kriiver bistindsbeslut

Traffpunkt Regi Profil Platser

Alzheimer cafe*, Ersta Ideell Yngre med demens | -
forening

Demensforbundets Ideell Yngre med demens | -

Lundagardsgrupper forening

S6dermalm

Erstagruppen *, Ersta Ideell Yngre med demens | -
forening

Villa dromkaken. Forening | Yngre med demens | -

Sodertélje

*Giller alla aldrar

Staden driver 21 platser inom boende och daglig verksamhet av
lanets totalt 215. Samtliga 6ppna tréffpunkter for malgruppen drivs

1deellt.
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LSS-halsan

Sedan &r 2015 har staden ansvar for bashabiliterande insatser for
personer inom LSS med beslut om sérskilt boende och/ eller daglig
verksamhet. Stadens Overtagande av bashabiliteringen innebér att
yngre med demens med beslut om ovanstdende LSS-insatser kan
kontakta LSS-hilsan och dess sjukskdterskor, arbetsterapeuter och
sjukgymnaster/ fysioterapeuter for bedomning och insats enligt
uppdraget.

LSS-hilsan arbetar just nu med att utveckla spetskompetens kring
demens och stodet till gruppen.

SoL-insatser for malgruppen

Malgruppen har genom §6 Socialtjanstlagen mojlighet att ansdka
om hemtjédnst, dagverksamheter eller annan liknande social tjdnst.
Ar 2002 gjordes en utredning pa regeringens uppdrag'® vars rapport
redovisade att kunskapen om yngre med demenssjukdomar var
bristfillig, att deras behov av olika stodinsatser var stort men att
dessa var illa anpassade for dem. Utredningen foreslog att
demensteam inom hemtjansten skulle kunna utgora ett stod for de
sjuka och deras anhoriga. Eftersom staden inte registrerar diagnoser
sa kan utredningen inte redovisa omfattning av SoL-beslut for
malgruppen.

Demensteam

I dag har staden ndrmre ett femtiotal demensteam i savil egen regi
som privat regi. Alla team arbetar inte uteslutande mot personer
med demenssjukdom sé& i sammanhanget kan de bendmnas mer som
specialiserade hemtjinstteam. Aldreforvaltningen driver att projekt
med kompetensutveckling for grupperna och hanterar
utvecklingsmedel for densamma.

Vid genomgéng av stadens samtliga hemtjanstforetag oberoende
regiform framkommer det att flera har demenskunskap, anstéllda
Silviasystrar’” och samarbetar med aktuella vardgivare.
Information om demenskunskap, personalens utbildning eller
personcentrerad vird ingdr inte parametrarna i stadens Hitta-service.

' P4 viig mot en god demensvard. Samhillets insatser for personer med
demenssjukdomar och deras anhoriga”, Socialdepartementet, DS 2003:47
13 Specialisering i demensvard for underskdterskor, 60 hp, grundniva,
uppdragsutbildning Sophiahemmet Hogskola
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Trygghetslarm och valfardsteknik

Den enskilde med en funktionsnedséttning kan ansdka om
trygghetslarm hos Stockholms Trygghetsjour via
bistdndshandldggaren i sin stadsdelsforvaltning. Det
hemtjanstforetag den enskilde véljer kommer att vara den utforare
som kommer vid larm. Idag har nirmre 14 700 individer ett
trygghetslarm men det dr oklart hur manga yngre med demens som
har insatsen. Siffran har varit timligen konstant under flera ar.
Stadens trygghetslarm &r digitalt.

Det finns mdjlighet till olika utféranden pa knappen/ styrdonet pa
trygghetslarmet utifran rorelsenedséttning samt roststyrning. Det
finns en mingd olika tekniska tillval till trygghetslarmen sasom
positioneringslarm samt andra vélfardsteknologiska hjdlpmedel men
staden erbjuder idag inga tilldggsprodukter eller tillaggstjénster.

Det har tidigare funnits flera visningsmiljoer i Stockholm och négra
som har organiserats genom staden men idag finns endast StoCKK
(Stockholm Center for Kommunikativt och Kognitivt stod) som
drivs av Stockholms léns landsting. I visningsmiljon finns
hjélpmedel, konsumentprodukter och anpassningar som forenklar
vardagen och gor det léttare att forstd, minnas, planera och
kommunicera. Det finns datorprogram och applikationer, utstillning
om Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK) och
alternativa och anpassade styrsitt till datorer, smarta telefoner och
surfplattor.

Stadens kompetensstod
Forum Carpe ér en enhet inom Socialfoérvaltningen med uppdrag att

leda kompetensutveckling, halla i ndtverk och utbildningar samt
sprida goda exempel i ldnet. Verksamhetens arbete bidrar ocksa till
att omvirld och forskning kommer savél bestéllare som utforare till
del. Enhetens kompetens och uppdrag dr darigenom en viktig del i
stadens arbete inom demensomradet, LSS.

Stadens stod till de anhoriga
Socialndmnden ska enligt Socialtjénstlagen’® erbjuda stod for att
underlétta for de personer som vardar en nérstaende som ar

1 Kap. 10 § socialtjinstlagen
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langvarigt sjuk eller édldre eller som stodjer en ndrstdende som har
funktions hinder. En anhorig kan ansdka om anhorigstéd genom
Socialtjanstlagen. Stod till anhoriga ar en viktig del vid
demenssjukdom i deras sorg och oro men ocksé utifrén att de
anhoriga tar ett mycket stort ansvar i stod, skotsel och omvardnad.
Extra uppmérksamhet kan dirfor behovas for de personer som
saknar anhdriga.

Staden har i ” Program for stdd till anhériga 2017-2020”"7 beskrivit
att den anhdriga kan dels fa ett indirekt stod genom insatser till den
nirstaende som till exempel daglig verksambhet, dels ett direkt stod
sasom service och information eller individuella insatser som
foregés av behovsbedomning enligt socialtjanstlagen. Dessutom
ingar vigledande samtal om information om réttigheter.
Socialtjinsten ska erbjuda anhdriga mdjligheter att traffas. Genom
anhoriggrupper/traffpunkter kan anhoriga erbjudas aktiviteter for
avkoppling, aterhamtning och erfarenhetsutbyte.

Socialtjansten ska samverka med intresseorganisationer for att ge
bra stod till anhdriga. Samverkan kan exempelvis avse
anhoriggrupper/traffpunkter och riktade utbildningar till anhoriga
om sjukdomar och tekniska hjalpmedel.

Anhorigkonsulenter

De flesta insatserna till anhoriga fransett myndighetsutovning ges
av stadens anhdrigkonsulenter.

Anhorigkonsulenter finns 1 samtliga stadsdelsforvaltningar varav en
del inriktar sig mot dldre, en del arbetar med alla aldrar men endast
fyra stycken arbetar uteslutande med yngre och det finns darfor
stadsdelar som inte arbetar mot yngre. Forutsittningarna for
anhorigstodet varierar 1 staden beroende av var de har placerats
organisatoriskt i forvaltningen och om de har en budget.

Organiserade aktiviteter

Anhorigkonsulenterna i Kungsholmen och Farsta
stadsdelsforvaltning anordnar dterkommande en ”Navigeringskurs
for anhoriga” 1 samverkan med landstinget. Ett trettio- fyrtiotal
deltagarna kommer framfor allt genom landstingets
minnesmottagningar. Arets navigeringskurs finansierades genom
stimulansmedel for psykisk halsa.'®

' Program for stod till anhoriga 2017-2020, Program for stod till anhoriga 2017-
2020, December 2016, Dnr: 3.1.1-244/2016 och 540-244/2016. Utgivare:
Socialforvaltningen och Aldreforvaltningen

Bwww.regeringen.se: Stdd till riktade insatser inom omradet psykisk hilsa 2017,
Diarienummer: S2016/07839/FS
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Ovanstaende anhdrigkonsulenter anordnar ocksa 4-5 traffar per
termin for unga anhoriga mellan 18-30 ar.

Staden har allméinna aktiviteter riktade till anhdriga sasom den
nationella anhdrigdagen samt foreldsningar och information om
insatser ute 1 stadsdelar och pa traffpunkter. En del
gruppverksamheter for anhoriga till demenssjuka anordnas for
malgruppen over 65 ar med inriktning dldreomsorg. Det dr oklart
om anhoriga till yngre med demens idag kan ta del av dessa.

Stadens stod till barn till yngre med demens
Enligt staden program for stdd till anhoriga 2017-2020 ska
minderdriga barns situation uppmérksammas nir de berdrs direkt
eller indirekt av det stod som staden ger till anhoriga. Barns bista
ska sérskilt beaktas nir beslut ror dem, och det ér viktigt att
overvaga konsekvenserna for barn innan beslut fattas.

Idag har staden inga riktade insatser specifikt mot barn till yngre
med demens. Anhorigkonsulenternas insatser riktar sig inte till
anhoriga under 18 4rs dlder. Barnen ska beaktas i utredning och
myndighetsutdovning och sdrskilda rutiner for att sékerstélla detta
har beslutats 1 budget.

Ovrigt stéd till yngre med demens, deras
anhoriga och barn

Stockholms lans landsting

Kommunen ér huvudansvarig for anhdrigstdd till personer som
vardar néarstdende med demens medan landstingets ansvar handlar
om att forebygga ohilsa hos riskgrupper dir anhoriga kan raknas in.
De personer vars demenssjukdom har lett till en betydande
hjérnskada kan soka insatser inom Habilitering och Hélsa. Det dr
ovanligt men om sdrskilda kriterier har uppfyllts kan bédde den
enskilde och anhoriga fa vissa insatser dér.

Personer med Downs syndrom och deras anhoriga har genom
diagnosen ritt till habilitering och kan erhalla st6d genom lokalt
habiliteringscenter och berdrda lénscenter.

Vidare ger priméirvarden stod till den demenssjuka och anhoriga
genom distriktsjukskoterskan och paramedicinare sasom
psykosociala team, arbetsterapeut och sjukgymnast/ fysioterapeut.
Landstinget ger stdd genom de minnesmottagningarna pa Huddinge
Karolinska Universitetssjukhuset och Danderyds sjukhus, vilka ar
de tva enheter som har det 6vergripande ansvaret i lanet for
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utredningar av yngre med demens. Mottagningarnas huvudsakliga
uppgift ar utredning, diagnosticering, vissa efterfoljande insatser
samt samverkan med kommun och andra huvudmén men erbjuder
visst anhdrigstdd framfor allt i samband med diagnosticering.
Eftersom patienterna oftast dverfors till primarvéarden for fortsatta
insatser sa dr dven stodet till anhoriga avgrénsat.

Psykiatrin och habilitering och hilsa har i sitt uppdrag att arbete
med barn som anhdoriga. Alla patienter efterfrigas om de har barn i
hushéllet och om de vill ha stdd. Enheterna har sirskilda
barnombud som alla ingar i ett storre ndtverk och all personal gar
aterkommande utbildningar.- En sdrskild metodik kallad ”Fora barn
pa tal” anvénds i1 behandlingsarbetet for att hjélpa den vuxne att
prata med sitt barn om sina svarigheter eller sjukdom.
Verksamheterna har ocksa gruppverksamhet for barn som anhoriga.

Civilsamhallet
Demensforbundet erbjuder omfattande information, stéd och
verksamhet for de demenssjuka och deras anhdriga under
sjukdomens hela forlopp. Forbundet har under flera ar drivit
samtalsgrupper for personer som nyligen har fatt sin
demensdiagnos. Att ha mojlighet att traffa andra som ar i samma
situation dr viktigt. I Stockholm tréffas man varannan vecka under
namnet “Lundagérds”- grupperna.

Demensforbundet har ocksi ett sirskilt ndtverk for yngre med
demens och deras anhdriga. Syftet &r att unga anhoriga/ nérstdende
till demenssjuka skall stodja och hjdlpa varandra och delge varandra
erfarenheter. Idag finns 6ver 130 medlemmar fran hela landet, vilka
triffas pa regionala aktiviteter.

Forbundets sida ger information om réttigheter, demenssjukdomar,
tekniska hjdlpmedel och andra viktiga omrdden. Bade
Demensforbundet och foreningen Alzheimer Sverige ger
telefonradgivning och pé flera sprak. Alzheimer Sverige erbjuder
ocksé utbildningar.

Stockholms stadsmission driver “kollo” {or flera olika malgrupper
ute pa Stenfasta gidsthem utanfor Strangnds. Anhorigveckan dr en
vecka reserverad for dem som vérdar en anhorig och r i behov av
vard och omsorg fér chans till avlastning och aterhdmtning.

Sarskilda insatser for barn och unga
Utforare haller ocksa i riktade insatser till anhoriga, till exempel
Stockholms sjukhem som driver en stodgrupp for barn som har en
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anhorig pa deras boende for yngre med demens och Ersta diakoni
har 6ppna traffpunkter och café’.
Alzheimerfonden driver tillsammans med sju kommuner nationella

lager for barn och ungdomar mellan 7 och 17 ar som ar anhoriga,
med en demenssjuk fordlder. Léger hélls i Avesta, Skdne och Luled
och ar kostnadsfria. Stockholms stad medverkar e;.

Barn, ungdomar och unga vuxna med en demenssjuk fordlder har en
egen digital motesplats: www.unganhorig.se. Dér finns bland annat
lankar till Facebook-grupper dir den unge kan dela erfarenheter
med jdmnériga i samma situation.

Aldreforvaltningens arbete

Aldreférvaltningen har i sitt uppdrag ansvar for flera av de insatser
som berdr demens, sdsom trygghetsjouren och hemtjanst.
Forvaltningen driver ocksa projekt och verksamhetsutveckling inom
demensomradet.

Forvaltningen har arbetat med att implementera de nationella
riktlinjerna for vard och omsorg vid demenssjukdom som kom 2010
samt sammanstillt stadens remissvar pa Socialstyrelsens forslag pé
uppdaterade riktlinjer som kom 2016."

Arbetet dr verksamhetsnira och forvaltningen utbildar medarbetare
inom dldreomsorgen 1 att registrera och arbeta i det nationella
kvalitetsregistret: BPSD-registret,” vilket &r ett register for
beteendeméssiga och psykiska symptom vid demens. Projektledare
inom forvaltningen besoker samtliga demensteam och
kvalitetsobservatorenar har besokt flera.

Sedan 2017 pagér ett pilotprojekt dar forvaltningen tillsammans
med Svenskt Demenscentrum har utvecklat och arbetar efter en
utbildningsmodell i fyra steg med syfte att verksamheter inom
dldreomsorgen ska specialisera sig mot demenssjukdom och darmed
driva en kvalitetsmérkt demensomsorg.

Lagstiftning och riktlinjer

De forsta nationella riktlinjerna f6r vard och omsorg vid
demenssjukdom utgavs 2010 fran Socialstyrelsen och de beskrev
savil vad de olika huvudménnen skulle ansvara for, som dtgérder
som var relevanta och prioriterade utifrdn evidens och
rekommendationer. Efter fyra &r genomforde Socialstyrelsen en

1 *Nationella riktlinjer for vird och omsorg vid demenssjukdom — Stod
forstyrning och ledning — Remissversion” Socialstyrelsen 2016
2 BPSD-registret, www.bpsd.se
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nationell utvdrdering av varden och omsorgen for personer med
demenssjukdom.”' Utvirderingen visade att riktlinjerna hade fatt ett
stort genomslag i kommunernas arbete men att det fanns stora
skillnader mellan olika kommuner. Man lyfte fram fjorton
utvecklingsomraden dar kommunerna bland annat
rekommenderades att:

o fOrbattra samverkan med landstingen vid utredning och
uppfoljning utveckla och upprétthélla tvarprofessionella
demensteam

e se Over samordningsfunktioner sisom demenssjukskdterskor
eller demenssamordnare

e utveckla anpassade boenden for yngre med demenssjukdom

e bygga upp varaktiga strukturer for regelbundet
aterkommande utbildningsinsatser till personalen

e sec Over mojligheterna att utveckla dagverksamheter med
inriktning mot yngre med demenssjukdom

e utveckla anhorigstdd i form av avlosning,
utbildningsprogram och psykosociala stddprogram

e tillsammans med landstingen arbeta aktivt for att upptiacka
personer med demenssjukdom med annat modersmaél dn
svenska

Utvérderingen var en del av arbetet med de reviderade
demensriktlinjerna som kom 2016 och som nu &r ute p4 remiss.>
Dessa beskriver tillstdndets svarighetsgrad, atgirdernas effekt och
kostnadseffektivitet utifrdn evidens.

De nya riktlinjerna dr med avgrinsade och riktar sig med 93
beskrivna tillstind och &tgarder till dem som prioriterar, styr och
planerar verksamheten. Det innebaér att politiker, beslutande
tjdnsteman, verksamhetsansvariga och verksamhetsutvecklare inom
socialtjénst bor ta del av riktlinjerna for att sdkerstélla
kommunernas fortsatta arbete. Slutversionen kommer att publiceras
1 slutet av 2017.

Omraden som é&r sérskilt viktiga d4r demensutredning av personer
med Downs syndrom, utbildning om demenssjukdom for LSS-
handldggare, demensprofilerade hemtjinstlag, tidig gemensam
planering for den demenssjuke, dagverksamheter for yngre med
demens, tidiga insatser och relationsbaserat stodprogram for
anhoriga.

21 »Nationell utvérdering — Véard och omsorg vid demenssjukdom 2014”,
Socialstyrelsen, ISBN 978-91-7555-149-4

22 22 »Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom — Stod for
styrning och ledning — Remissversion” Socialstyrelsen 2016
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Under 2016 fattade regeringen beslut for stiarkt kvalitet 1
demensvarden. Satsningen gick bland annat till utveckling av ett
utbildningsmaterial, och for en 6kad anvdndning av det nationella
kvalitetsregistret i kommunerna. Regeringen gav ocksa
Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram underlag for en bred nationell
strategi om demenssjukdomar och for en plan med inriktning pa
prioriterade insatser inom omradet fram till &r 2022. Uppdraget har
en koppling till de reviderade nationella riktlinjerna.

Den nationella demensstrategin for Sverige kom med sin slutrapport
1juni 2017 och hade dir identifierat sju prioriterade omraden:

Samverkan

Kunskap och kompetens
Uppf6ljning och utvérdering
Personal

Anhoriga/nérstdende

Samhille

Digitalisering och vélfardsteknik

Vidare omnamns insatser till yngre med demens och stddinsatser till
deras anhoriga som sérskilt prioriterade samt tillgang till stodjande
teknik 1 form av produkter, hjadlpmedel och tjanster.
Socialforvaltningen har tidigare inte arbetat med riktlinjerna eller de
nationella kvalitetsregistren.

Samverkan mellan huvudman

Samverkan har organiserats mellan huvudménnen med de nationella
riktlinjerna som grund. KSL tog fram en dverenskommelse ar 2012
mellan Stockholms ldns landsting och Stockholms stad om vard
och omsorg for personer med demenssjukdom eller kognitiv svikt
och stod till deras nérstaende. >

Overenskommelsen syftade till att utgéra gemensamma
utgangspunkter for de lokala program som utarbetades 1
kommunerna och stadsdelarna efter att de nationella riktlinjerna
kommit. De lokala programmen 1 staden sl6ts mellan olika
stadsdelsndmnder och de olika minnesmottagningarna och
programmen tydliggjorde ansvars och rollférdelningen samt
beskrev samverkan kring den enskilde. De lokala
samverkansprogram som togs fram 1 staden géllde endast dldre med
demenssjukdom och det finns idag inga program eller beslutade
samverkansformer mellan staden och landstinget gillande yngre

2 »Vard och omsorg till personer med demenssjukdom mm” KSL/12/0030
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med demens. I samband med de reviderade riktlinjerna samt den
nationella strategin kommer nya program behova tas fram.
”Storsthlm”, fd KSL arbetar under 2017 med att revidera lanets
gemensamma handlingsplan for psykisk hélsa. Landstings-och
kommunpolitikerna i den ldnsgemensamma samverkansgruppen
VIS har 6nskat att yngre med demens ska inga i en analys kring
vilka mélgrupper som kan behova lyftas 1 handlingsplanen.

Ovrigt utvecklingsarbete

Svenskt Demenscentrum (SDC)** 4r en stiftelse, vars uppdrag
kommer frén Socialstyrelsen och dess verksamhet finansieras
genom regeringen.

SDC arbetar som en sambandscentral och en kunskapsbank inom
demensomradet for att driva pa en positiv utveckling av vard och
omsorg och for ett mer demensvénligt samhille. SDC arbetar for att
vara en ldnk mellan forskning, praktik, beslutsfattare och landets
FoU-verksamheter: Deras filmer och olika demensutbildningar
utgdr ofta grunden for bade personal och anhdriga och ar
tillgdngliga for alla.

Malet med att skapa ett mer demensvinligt samhélle har lett till att
Myndigheten for delaktighet (MFD) tillsammans med SDC och
flera intresse- och anhdrigorganisationer har tagit fram ett
kunskapsstod till dagvaruhandeln sa att de kan anpassa miljon i
affdrerna. Materialet ger ocksé konkreta tips och rad som gor det
littare att handla.”

SDC har under aret tagit fram en webbutbildning och en skrift som
vander sig till poliser och ordningsvakter. De syftar till att de bada
yrkesgrupperna mer forstielse och kunskap for att kunna beméta for
personer med demenssjukdom.

Kunskapscentrum demenssjukdomar Ské&nes universitetssjukvérd
har utvecklat ett mangkulturellt kognitivt screeninginstrument kallat
RUDAS, som kan anvéndas vid kognitiv utredning av personer med
kort skolgang, annat modersmaél &n svenska och/ eller annan
kulturell bakgrund. **Instrumentet innebér kade mojligheter for
dess mélgrupp att fa en diagnos. Det betyder ocksa att personal i
kommuner som uppmirksammar kognitiva svdrigheter hos gruppen
lattare kan komma vidare med utredning och insatser.

24 www.demenscentrum.se
25 .
www.mfd.se/demens-dagligvaruhandel
26
www.skane.se/kcdemens
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Alzheimer Sverige startade ar 2015 ett projekt i samarbete med
Svenska Downforeningen med finansiering fran Allménna
Arvsfonden. Projektet vill belysa situationen for personen och
dennes anhdriga och kontaktpersoner vid en minnesutredning for
misstankt demensutveckling av Alzheimer typ som &r vanligt vid
Downs syndrom. Projektet dr nu inne pa sitt tredje ar och tar fram
informationsmaterial, utbildningar, samt guidelines for
anhorigrddgivning och framtida minnesutredningar for personer
med Downs syndrom med Alzheimers symptom.

Kvalitetsregister
Nationellt anvénds olika register for uppfoljning av utredningar,

levnadsforhallande, vard- och omsorgsinsatser men ocksé for
statistik som underlag till beslut inom landsting och kommun. De
finns tre aktuella nationella kvalitetsregister som dr relevanta for
yngre med demenssjukdom: BPSD, FUNCA och SweDem. De tva
forstndmnda riktar sig mot personal inom édldreomsorg eller LSS
och dir man behdver stdd 1 arbetet med beteendeférindringar,
psykiska symtom vid demenssjukdom eller problemskapande
beteende. SweDem ér ett register 6ver diagnostik samt behandling
av vard och omsorg.

Aldreomsorgen i Stockholm anviinder BPSD-registret. I flera
angransande kommuner pigar implementering av FUNCA.
BPSD-registret anvédnds nationellt for att registrera och atgérda
beteendeforandringar och psykiatriska symptom vid
demenssjukdom och FUNCA anvinds for beteendefordndringar och
problemskapande beteenden hos personer inom LSS. Bigge
registren sdkerstéller kvalitet 1 omsorg och bemdtande samt minskar
den enskildes lidande genom att 6ka omgivningen kompetens 1 att
hantera beteenden pa rétt sétt.

Malgruppens behov

Ett flertal rapporter har under de senaste aren redovisat de
svarigheter och behov som maélgruppen, deras anhoriga och barn
har. I rapporten ”Yngre personer med demenssjukdom™’ beskriver

7 Berger, A-K. ”Yngre personer med demenssjukdom”, Rapporter/Stiftelsen
Stockholms ldns Aldrecentrum 2007:4, ISSN 1401-5129
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man att livssituationen for yngre personer med demenssjukdom
skiljer sig fran situationen hos dldre pa flera sitt.

Omgivningen har andra krav pd méinniskor som befinner sig mitt i
livet och de nirstdendes situation paverkas tydligare eftersom de
forvintas arbeta och delta i samhéllet samtidigt som de skoter en
anhorig. Stress, oro, depressioner och kénslan av otillrdcklighet ar
vanligt forekommande hos anhériga.

Barnens situation beskrivs som att reaktionerna delvis beror pa i
vilken alder barnen &r och vilken form av demens fordldern har
drabbats av. Upplevelsen av att ha mist stodet fran en av fordldrarna
upplevs sérskilt starkt av barn fore tondren. Barn kan ta pé sig en
fordldraroll om den friske fordldern inte orkar. En del kan fa dngest
eller bli deprimerade och méinga ganger skdms barnen for den sjuke
foraldern. ** Eftersom en del tidiga demenssjukdomar har en
arftlighet kan detta medf6ra en dnnu storre oro hos barn och unga
vuxna.

Stadens anhorigkonsulenter beréttar att de anhoriga fir ha en
”standig fajt med myndigheter” for att 4 de insatser de behover och
manga upphdr att ansdka om insatser eller stod eftersom det 4nda
inte finns platser. Familjerna kénner en stor sorg och barnen fér till
sig uppgifter och ansvar som inte dr aldersdverensstimmande.
Anhorigkonsulenterna sig inget samarbete mellan myndigheterna
och de hade inte erfarenhet av att ndgra arbetade med Samordnad
Individuell Plan (SIP)%.

De 6nskade demenskompetens hos sévil personal inom
myndigheter som hos utforare och att bemotandet hade en
utgangspunkt 1 demenskunskap.

De efterlyste en rod trdd och samordning frdn handldggning till
insatser for bade den demenssjuke och for den anhdrige. Vidare sa
saknade de en tydlighet vad ett demensteam ska vara och gora
eftersom dessa forutsétts ha spetskompetens.

Enligt deras erfarenhet finns det ett stort behov av icke
bistdndsbedomda motesplatser for personer som befann sig tidigt 1
sjukdomen och verksamheter som hade samma uppliagg och syfte
som stadens verksamhet ”Pensionat Kinesen” for dldre med
demens.

¥ »Situationen for personer under 65 med demenssjukdom i Stockholm 2013
Ersta diakoni 2013, Rapport

2> Anvind SIP- ett verktyg vid samverkan”, Vuxna(Version 2.0) ISBN: 978-91-
983659-1-7, Sveriges Kommuner och Landsting, 2017

1
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Goda exempel som Stockholm kan inspireras av ér ett boende i
Helsingborg som tar emot brukare endast med syfte att avlasta
anhdriga samt en verksamhet i Malmo dér par kan ta in
tillsammans.

Personal p4 Minnesmottagningen pa Huddinge sjukhus sédg att deras
patienter behovde kunna utforma sin hemtjanst pa ett sitt som
passade hela familjen och foreslog att det skulle vara mojligt att fa
ansoka om boendestdd istéllet eftersom den insatsen till sin
utformning skulle fungera béttre for ménga, speciellt i borjan av
sjukdomen.

Mottagningen bistod med utredningar, utldtande och information till
kommunens handldggare da patienten har ansdkt om en insats. De
tyckte att det var svart att forhalla sig till kommunens
utredningsmaterial eftersom det inte dr anpassat efter
progredierande sjukdomar.

De sag ocksa ett behov av en checklista for handlidggare om vad
olika medicinska uttryck innebdr for personen i fraga gillande
formégor, utférande , beroende, sjdlvstandighet samt konsekvenser
for anhoriga. Checklistan skulle underlétta 1 handldggningen och
oOka forstaelsen for sjukdomens svarigheter. De hade noterat att
besluten skiljde sig mycket mellan stadsdelsforvaltningarna och att
huvudménnen inte anvdnde SIP, tminstone inte i ett tidigt skede da
det ocksa behovdes. Patienterna hade efterfrgat i samband med
overlamning fran utredande enhet till kommunen mer information
om vad man kan fa for hjalp, girna i broschyrform.

Inom landstinget hade man kder till arbetsterapeuter och det tog
lang tid att fa en utredning och eventuellt kognitiva hjdlpmedel eller
stod med strategier och anpassning av hemmet.

I dagslédget finns inget samverkansavtal eller 6verenskommelse
mellan minnesmottagningarna och stadsdelsndmnderna géllande
yngre med demens.
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Sammanfattning

Yngre personer med demenssjukdom, deras anhdriga och barn utgor
ingen stor grupp vare sig inom demensomradet eller inom LSS men
den aterkommande bilden &r att deras behov ér specifika och
omfattande utifran sjukdomens konsekvenser och tillfallet for
insjuknande da personen dr mitt uppe 1 livet med arbete, familj och
forvintade delaktighet i samhélle och relationer.

Vid jamforelse av antal platser inom daglig verksamhet och olika
boendeformer 1 ldnet sedan &r 2012 ses en dkning av sju platser.
Avtal- och upphandlingsenheten har inte fatt in ndgra sokande
utforare de senaste dren som svarar pa forfragningsunderlag och
onskar starta verksamheter for yngre med demenssjukdom. Om
Okningen ar tillrickligt dr svarbedomt eftersom staden inte
registrerar diagnoser vad ans6kan men det har framkommit flera
orsaker till att malgruppens behov inte syns 1 statistiken.

Anhorigstdd och vardgivares erfarenhet ér att méalgruppen tycker att
insatserna inte dr utformade efter deras behov eller att det ar
meningslost att ansoka eftersom det inte finns platser. Manga &r inte
motiverade att ta kontakt med kommunen direkt efter
diagnosticeringen och nir den sjuke och dess nitverk med tiden far
omfattande behov av stdd har man svart att komma vidare med
kontakt och ansdkan.

Nittio procent av insatserna oavsett om de &r bistdndsbeddomda eller
ej, utfors av privata utforare, stiftelser eller ideella foreningar.
Fransett anhorigkonsulenternas arbete sa star foreningar och
stiftelser for det resterande anhdrigstddet till mélgruppen. Barnen
intar en sirstéllning da alla insatser utgar frin ideella foreningar,
frivilligorganisationer eller stiftelser.

Anhorigkonsulenter som arbetar mot yngre anhoriga organiserar
flera aktiviteter men likstilligheten gillande deras mdjlighet att ge
stod 1 staden dr lag. Det saknas 6vergripande formulerade mal eller
avsatta medel for malgruppen.

Stadens arbete och samverkan inom demensomradet har nistan
uteslutande skett genom Aldreforvaltningens forsorg. Pagiende
utvecklingsarbete genom de nationella riktlinjerna, den nationella
strategin och regeringens fyra beslut for stiarkt kvalitet 1
demensvérden har inte natt alla inom funktionsnedsdttningsomradet.
Detsamma giller de samverkansformer mellan huvudmén som &r en
konsekvens av riktlinjer och centrala verenskommelser.
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Det finns bra forutséttningar for att utveckla insatser och stod till
malgruppen med anledning av att de befintliga nationella
riktlinjerna och den nationella strategin ger stod i1 savél
beslutsfattande som praktiskt, socialt och kliniskt arbete. Flera
forbund, stiftelser och vardgivare arbetar med forskning och
utvecklande av material och metoder, utbildningar och
kvalitetssystem. Staden har pagaende arbete inom omradet genom
dldreforvaltningen och inom socialforvaltningen finns enheter
sdsom Carpe Forum och LSS-hélsan, vilkas uppdrag kan komma
malgruppen till godo.

Utvecklingsmojligheter och
rekommendationer

Forvaltningen bor 1 sitt arbete utga ifrén de nationella riktlinjerna
som &r aktuella for malgruppen. Det behover tydliggoras vilka
delar inom den nationella strategin som faller inom ramen for
socialtjdnstens ansvar. En plan for implementering av savél
riktlinjer som den nationella strategin behovs.

Arbetet bor ske 1 samverkan med éldreforvaltning,
stadsdelsndmnder, Stockholms lins landsting och civilsamhallet.
Arbetet antas behdva pdgd under flera 4r.

Lokal samverkan

Niér de reviderade nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid
demenssjukdom é&r beslutade bor socialforvaltningen medverka i att
stadsdelsndmnderna upprittar lokala samverkansprogram med de
minnesmottagningar som har det lansdvergripande ansvaret for
yngre med demens. Idag finns goda exempel och underlag inom
dldreomsorgen.

Socialforvaltningen bor ocksd medverka i framtagande av ny
overenskommelse mellan landstinget och kommunerna 1
Stockholms 1dn om vard och omsorg for personer med
demenssjukdom och stdd till deras anhdriga, da denna uppdateras.
Socialforvaltningen bor ocksd i samverkan med landstingets
minnesmottagningar ta fram en samlad praktisk information for
gruppen avseende hjilp, stod, samverkan och rittigheter. Materialet
ska fungera genom hela sjukdomsforloppet for savél den sjuka som
for de anhoriga. Materialet ska vara tillgingligt pé flera sétt och fés
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pa lattlast och andra sprak &n svenska. Rutin for revidering och
utveckling av materialet ska tas fram samtidigt.

Kunskap och kompetens

Socialforvaltningen bor initialt inventera behov av basutbildning i
demenskunskap, bemotande och omvardnad hos myndighet och
utforare. Inventeringens resultat kan sedan utgdra underlag for
kompetensutveckling inom socialtjédnsten for till exempel personal
inom LSS-verksamheter, myndighetsutovning,
verksamhetsutveckling, personer i1 beslutsfattande positioner samt
de som projekterar och utformar boenden. Sarskilt bor personal som
arbetar med personer som har Downs syndrom fa utbildning och
stod. Vidare bor forvaltningen ta stdllning till Socialstyrelsen
prioriterade kompetensomraden for Socialtjénst och hélso-och
sjukvérd i den nationella strategin:

forskning

personer med utrikes bakgrund

véld i néra relationer vid demenssjukdom
fysisk aktivitet och forebyggande insatser
vérd vid livets slutskede

innehall 1 dagliga verksamheter

Uppfdljning och utvardering

Socialforvaltningen bor undersoka vidare hur staden kan skapa ett
tillfredsstédllande statistiskt underlag for att kunna planera
bistindsbeddmda insatser/platser efter malgruppens behov. En del i
detta dr att se 6ver om BPSD-registret och FUNCA skulle kunna
anvéndas 1 uppfoljning och utvirdering av insatser.

Anhoriga och barn

Berorda forvaltningar och stadsdelsndamnder bor utreda hur
likstéllighet, kontinuitet och anhorigperspektivet ska mojliggoras i
anhorigstodet till malgruppen avseende resurser, samverkan med
landsting och foreningar samt utformning av indirekt stdd och dess
innehall.

Arbetet ska ta hdnsyn till ett utvidgat anhdrigstdd genom att
kompetensutveckla verksamheter s att personal inom hemtjénst,
demensteam, sérskilda boenden och dagliga verksamheter har ett
forhallningssétt dar anhdrigas integritet, behov och intressen
uppmaérksammas. Staden bor ocksa ta stéllning till hur
socialtjansten kan komplettera och samarbeta med det
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anhorigstodstod som idag huvudsakligen ges av foreningar och
stiftelser.

Slutligen behdvs en sérskild plan eller beskrivning tas fram for hur
barn till yngre demenssjuka ska fa hjilp och stod under sjukdomens
hela forlopp. Stadens stdd bor delvis ske i samverkan med
landstinget och de ideella krafter som idag ger malgruppen stod.
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