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Forord

En person med demenssjukdom - héar tanker kanske det stora
flertalet av oss pa den gamla kvinnan eller mannen som inte hittar
sina saker eller kommer ihag sina barnbarns namn. Det ar nog fa
av 0ss som tanker pa den yrkesverksamma mamman eller pappan
som ar mitt upp i karridren, socialt- och foreningsaktiv samt
kanske har ansvar for barnuppfostran. Det &r dock sa att
demenssjukdom kan drabba en person mitt i livet.

Jag &r socionom och arbetar som kurator pa Minnesmottagningen
i Varberg sedan snart 20 ar tillbaka och har genom aren mott
manga drabbade patienter och anhdriga. Jag har haft majlighet att
folja dem liksom utvecklingen inom demensvarden och
anhorigstodet i Sverige.

Alla paverkas pa nagot satt nar en familjemedlem drabbas av
demenssjukdom. Det &r ofrankomligt att vara i behov av
samhéllets stod- och hjélpinsatser &ven om man helst vill klara sig
sjalv. Forr eller senare klarar man inte ut situationen langre. Nar
det géller hjalpinsatser for de yngre demenssjuka handlar det ofta
om att hitta l6sningar for just den enskilde patienten eller familjen
da samhallet inte har nagot stod anpassat till dem.

Nar Region Halland fragade om jag vill gora denna kartlaggning

tackade jag med gladje ja, da de yngre demenssjuka och deras
narstaendes situation ligger mig varmt om hjartat.

Pnnelie Zeorgsson



Sammanfattning

Ambitionen med denna rapport har varit att 6ka kunskapen om
livsvillkoren for personer under 65 ar med demenssjukdom och
deras narstaende, kartldgga deras insatser samt forsoka komma
fram till hur stor denna grupp ar. Féljande kan konstateras:

e Det finns ingen samordning eller Overblick inom
kommunerna da det galler yngre personer med
demenssjukdom och deras insatser. Tanken var att beskriva

vardkedjan fér yngre med demenssjukdom i olika
kommuner, men det blir lika manga vardkedjor som
personer.

e Det finns skillnader i omhéandertagande av yngre personer
med demenssjukdom och deras néarstaende bade inom
landsting och inom kommunerna.

e Det finns inga anpassade insatser for yngre personer med
demenssjukdom i Halland och det innebér liten eller ingen
mojlighet att méta andra i samma situation. De traditionella
insatserna kommunerna tillhandahaller kommer inte alla till
del, utan det har stor betydelse i vilken kommun du bor.

e Kommunerna tolkar Lagen om stdéd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) pa olika sétt och det leder till
olikheter 1 insatser for den enskilde. Olikheter i tolkning
finns &ven inom den enskilda kommunen. Det blir darfor
avgorande i vilken kommun du bor eller vilken handl&ggare
du moter.

e Det anhorigstdd som finns i kommunerna ar likartat, men
inget &r anpassat till dem som lever med en ung person med
demenssjukdom. Detta leder till att anhdrigstodet inte
kommer dem till del. De kanner sig inte hemma bland de
aldre och behov av att prata om helt andra saker. De kan
oftast inte komma ifran dagtid.



e De flesta yngre personerna i Halland med misstéankt
demenssjukdom utreds inom specialistmottagningarna,
minnesmottagningarna. En del personer utreds pa
Minnesmottagningen i Madlndal och detta for med sig en
utomlanskostnad for Landstinget Halland.

e Det finns ingen gemensam regional vardoverenskommelse
eller vardprogram som fordelar ansvaret for utredning och
omhéndertagande av personer med demenssjukdom. Det
finns i vissa fall lokala riktlinjer och vardprogram men de
omnamner inte yngre med demenssjukdom. Konsekvensen
blir att man behandlas olika i olika kommuner.

e De tvd minnesmottagningarna i Halland arbetar inte enligt
samma metod vad galler utredning, teamarbete och
uppfoljning och det innebdr att hallanningen far olika
omhéndertagande, stod och hjalp inom samma forvaltning.

Slutsatser som kan dras av denna kartlaggning &r, att det behovs
utarbetas regionala riktlinjer och vardprogram for att gora en
tydligare ansvarsfordelning, och kvalitetssdkra omhandertagandet
av yngre personer med demenssjukdom och deras narstaende, for
att motverka skillnader inom kommuner och landsting.
Samverkan kring yngre personer med demenssjukdom &r
nodvandig for att de ska fa den hjalp de har behov av och ratt till.
De ar fa till antalet och det ar svart med anpassade insatser i sma
kommuner, viktigt ar att alla kan erbjudas likartade insatser
oberoende av vilken kommun man bor i. Kunskapen om de yngre
demenssjukas livssituation ar dalig, de har andra behov an éldre
personer, och den enskilde handldggaren moter fa personer.
Viktigt &r att 6ka kunskapen om denna grupp genom hela
vardkedjan. Hela natverket drabbas da en ung person drabbas av
demenssjukdom och det &r viktigt att se hela familjens situation.
Insatserna maste anpassas sa de tillgodoser bade den drabbade och
de nérstaendes behov av hjalp och stod.



Nar livet forandras

Olle kom till Minnesmottagningen en dag i november 1999. Han
kunde inte fort nog komma ur hissen utan sparkade pa dorrarna.
Vi misstankte alla samma sak, demenssjukdom med frontala
symptom. Utredningen bekraftade vara misstankar . Den stolta,
omtanksamma och aktiva maken och familjefadern, med tre
harliga ungar, hade borjat forandras redan for flera ar sedan. Hans
hustru Anna var beredd pa "domen” men hade hoppats att hon
hade fel. Hon ké&nde ju till dessa sjukdomar genom sitt arbete.
Lange hade Anna tankt att makens brist pa intresse for henne och
barnen hade andra orsaker. Hon hade funderat pa skilsmassa.
Istdllet kom hennes uppgift att bli att ta hand om maken och
uppfostra barnen pa egen hand. Olle blev med tiden alltmer
sjalvcentrerad och personlighetsforandrad. Omdomet brast i det
mesta. Hans sociala beteende blev oh&mmat och det blev
komplicerat att umgas med andra. Anna lyckades dock hitta vagar
att hantera det. Hygienen blev eftersatt och Anna flyttade in i eget
sovrum. Olle tappade intresset for det han tidigare tyckt om, men
han blev fixerad vid sin musik och mat.

Till slut klarade Olle inte av att skota jordbruket, vilket han drev
ihop med sin bror. Annas liv blev tungt med manga fragor men
oftast fanns inget svar. Varfor? Avsaknaden av narhet och dmhet
blev plagsam. Olle blev frammande for en kram. Han brydde sig
inte om barnen, han sag dem inte. Det viktigaste i livet blev mat
och hans kassettband. Till slut gjorde den sk vinterkraksjukan
situationen fullstandigt ohallbar i hemmet. Olle fick en
avlastningsplats utanfor Halland. Anna upplevde det hemskt men
hon och barnen hade inget val. Avlastningen blev till vaxelboende
men det fungerade inte nagon langre tid. Det stora och svara
beslutet blev nodvéndigt. Olle kunde inte bo hemma langre om
den Ovriga familjen skulle harda ut. I april 2003 flyttade han till
ett demensboende for &ldre. Han var fortfarande vital i kroppen
och fick extrapersonal for att kunna komma ut. Spraket



forsamrades mycket och han slutade tala. Det gick knappt att fa
kontakt med Olle utan han distraherades av allt. Efter en tid blev
han alltmer aggressiv och hotade personalen. Han at allt han kom
Over aven det som inte gick att 4a. Han medicinerades. Hela
situationen gjorde Anna utmattad och hon blev sjukskriven.
Barnen orkade inte bestka honom langre. | februari 2006 slutade
han ata och alla trodde att det ar snart var dver. Han repade sig
dock. Istéllet somnade han in i sin sang i maj 2008 med Anna vid
sin sida. Han skulle snart fylla 61 ar.
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1. Inledning

Bakgrund

Demenssjukdomar drabbar inte bara &ldre personer. Varje ar
insjuknar aven personer i yrkesverksam alder. Yngre personer
med demenssjukdom och deras narstdende ar en liten grupp men
problemen som uppstar till foljd av sjukdomen é&r svara. Pa
uppdrag av Regeringen, har Institutet for utveckling av metoder i
socialt arbete (IMS) pa Socialstyrelsen gjort kunskaps-
sammanstallningen ”Yngre personer med demenssjukdom och
narstaende till dessa personer - en kunskapssammanstéllning”
(2007) som syftar till att i forsta hand ge kunskap om gruppens
livssituation och insatser inom vard och omsorgsomradet.

IMS visar 1 sin rapport att det saknas kunskap om hur man bast
kan stotta och arbeta med denna grupp. Antalet yngre personer
med demenssjukdom ar fa. Socialstyrelsen uppskattar antalet
personer i Sverige till ca 9 500 (3 700 uppskattas vara under 60 ar
respektive 5800 60-64 ar). Talen ar osakra. Detta ger att antalet
yngre personer ar mycket litet i manga kommuner. | en kommun
av Falkopings storlek (31 185 invanare 2005) visar rapporten att
det dar preliminart skulle finnas totalt 16 yngre personer med
demenssjukdom, sex personer 30-59 ar samt tio personer 60-64 ar.
Motsvarande tal for Stockholm (800 000 invanare) skulle innebéra
182 personer 30-59 ar samt 216 personer 60-64 ar, totalt 398
personer med forvantad demenssjukdom. Mindre kommuner har
farre antal yngre demenssjuka vilket forsvarar anvandandet av
vissa insatser speciellt om de bygger pa gruppmedverkan eller
behov av specialistkompetens. Samverkan mellan kommuner och
landsting okar mojligheterna for denna grupp att fa adekvata
insatser enligt Socialstyrelsen.

Ingen av de kommuner som deltog 1 Socialstyrelsens
undersokning kunde ange hur manga yngre personer med
demenssjukdom det fanns i kommunen.



Aldreomsorgscheferna i Halland menar att, kunskapen om denna
grupp ar bristfallig aven i vart 1an. Det saknas kunskap om hur
stor gruppen ar, vilka insatser som finns och hur deras behov bast
kan tillgodoses. Okad kunskap kan uppméarksamma behovet av
samverkan kring insatser och utvecklingsomraden.

Socialstyrelsen har sedan 2006 arbetat med att ta fram bade
regionala och nationella riktlinjer for vard och omsorg om
personer med demenssjukdom. De nationella riktlinjer berdknades
vara klara under 2008 men ar fbrsenade. De prelimindra
riktlinjerna kommer att presenteras av Socialstyrelsen i mars
2009. Under hosten 2009 kommer det att hallas tio seminarier om
dessa riktlinjer och infor dem kommer kommuner och landsting
att gora konsekvensanalyser av de prelimindra riktlinjerna.
Riktlinjerna kommer att behandla kommunernas vard, omsorg och
omvardnad samt stdd till anhoriga liksom landstingens vard.

Syftet med riktlinjerna ar att ge:
e stod for den praktiska varden, omvardnaden och omsorgen
e underlag for politiska beslut
e underlag for prioriteringar
vagledning for demenssjuka och deras anhériga
e grund for utformning av vardprogram
(Socialstyrelsen, Nationella riktlinjer, 2008)

Vad ar demenssjukdom?

Demens ar ett samlingsbegrepp for en grupp av sjukdomar och
syndrom som har vissa gemensamma symptom (SBU 2006:172).
De innebér en langsamt nedbrytande process av den drabbades
intellektuella och kansloméassiga formagor.

For att kunna stdlla en demensdiagnos krévs att vissa faststéllda
kriterier uppfylls. Det priméara villkoret ar bevis for att minnes-
och tankeférmagan ar nedsatt i sadan omfattning att det innebar en
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avsevard forsamring jamfort med tidigare kognitiv funktionsniva.
Demens ar dock mer &n nedsatt minnesfunktion och flera
symptom kan inga, sasom forsamrad tanke-, kommunikations och
orienteringsférmaga samt forsamrad praktisk formaga. "En del
personer utvecklar &ven personlighetsforandringar med bristande
insikt och daligt omdome, hamningsléshet, aggressivitet,
kanslomassig avtrubbning och brist pa empati”(SBU 2006:172).

Demenssjukdomar kan delas upp i tva grupper: primara och
sekundara demenssjukdomar. Till de primdra demenssjukdomarna
rdknas  Alzheimers sjukdom, Lewy-body demens och
frontallobsdemens. Dessa beror pa nervcellsforlust utan nagon
bakomliggande orsak. De sekundara demenssjukdomarna uppstar
till foljd av annan sjukdom sasom t ex stroke, langvarigt
alkoholmissbruk, Parkinsons sjukdom, hjart- karlsjukdomar och
HIV/AIDS (SBU 2006:172).

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna studie &r 6ka kunskapen om livsvillkoren for
gruppen personer under 65 ar med demenssjukdom och deras
narstaende. Det ar en Overgripande kartlaggning som forsoker
svara pa foljande fragestallningar.
e Hur stor ar gruppen?
e Vilka behov har de?
e Vilka insatser finns i dag for malgruppen och deras
narstaende?
e Hur ser det foérebyggande arbetet ut?
e Hur ser organisationen ut? Vem ansvarar? Vilka riktlinjer
och strategier finns?
e Anvéands speciella metoder i arbetet?
e Hur planeras det for framtiden? Prioriteringar och behov?

e Finns det behov av personal med specialistkompetens/planer
pa att utbilda?



e Inom vilka omraden finns det samverkan och vilka omraden
behdvs det samverkan kring?

Disposition

Del | beskriver den kunskap som finns i forskning kring yngre
personer med demenssjukdom, deras narstaende och barn samt
redogor for de lagar som styr och reglerar dessa personers stod-
vard och omsorgsinsatser.

Del 11 beskriver resultaten av kartlaggningen i Hallands lan.

Metod

Del | baseras pa litteraturstudier liksom genomgang av aktuella
utredningar och rapporter inom omradet yngre personer med
demenssjukdom. Aktuella lagar har l&sts in och dokumenterats.

Del Il redovisar kartlaggningen som har gjorts med hjalp av
intervjuer av och frageformular till foretradare for olika
verksamheter inom kommuner och landsting som varit relevanta
for fragestallningarna. Dokument och riktlinjer fran dessa
verksamheter har ocksa gatts igenom. Genomgang av
kommunernas hemsidor ligger till grund for den bild jag fatt av
kommunernas organisation av vard och omsorg.

Intervjupersonerna pa kommunniva valdes ut pa grund av den
befattning de innehar: medicinskt ansvariga sjukskoterskor,
demensskoterskor/demensteam  och chefer for &ldre- och
handikappomsorg. De flesta medicinskt ansvariga sjukskoterskor
hanvisade vidare till demensskoterska/demensteam. Manga
ganger blev jag hanvisad runt till ett stort antal personer innan
nagon kunde svara pa mina fragor. Intervjuerna har genomforts
via personligt méte eller per telefon. Intervjuerna har foljts av
omfattande mailkontakt. Pa landstingsniva fordes diskussion med



foretradare for de bada Minnesmottagningarna i Halland vid
personligt  mote samt vid efterfoljande telefonsamtal.
Befolkningsstatistik fran statistiska centralbyran, SCB, har
inhamtats och bearbetats med hjalp av Anders Wimo, Karolinska
Institutet. Statistik fran psyKkiatrins journalsystem sedan 2005 har
inhamtats och gatts igenom. Anledningen till val av artal &r att det
ar lattast att sOka i psykiatrins nya journalsystem. En kortare enkat
har skickats ut till alla vardcentraler inom Vardval Halland. Stora
delar av narsjukvarden har inte besvarat men last mina fragor. En
del har angivit att de inte har tid att svara eller att de inte kan soka
efter uppgifterna 1 sina journalsystem. FoOretradare for
Minnesmottagningen i Mdlndal har intervjuats per telefon.

Vid intervjuerna anvandes en 6ppen intervjuguide som fungerat
som diskussionsunderlag. Det har sedan skett kompletteringar via
telefonsamtal och mail. For att undvika att rakna samma person
tva ganger har de drabbade personernas initialer hamtats in och
stamts av.

Namn pa personer i berattelser &r fingerade.
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2. Livssituationen for yngre personer med
demenssjukdom och deras narstaende

Inledning

Demensvarden och anhérigfragor har stort fokus i vart samhélle
idag. Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utse tva
kompetenscentrum, ett inom demensvarden och ett inom
anhorigvarden. Dessa tva centrum skall agera pa nationell niva.
De ska samla in, strukturera och sprida kunskap samt vara en lank
mellan forskning, praktik och beslutsfattare. De ska ocksa
stimulera och stodja utvecklingsarbete. Kunskapen ska omséttas i
praktisk verksamhet och déarigenom bidra till en hogre kvalitet i
varden och omsorgen. Uppdragen omfattar aldre personer med
demens inom dldreomsorgen och anhdriga till dem. | det uppdrag
Socialstyrelsen givit sags ingenting om yngre personer med
demenssjukdom eller deras anhotriga. Handikappomsorgen, dit
manga yngre demenssjuka tillnér, omfattas inte heller av detta

uppdrag.

Socialstyrelsen har daremot gjort en kunskapssammanstéllning
angaende yngre personer med demens och narstaende till dessa
personer (2007) genom Institutet for utveckling av metoder i
socialt arbete (IMS). Denna sammanstélining konstaterar att den
forskning som  bedrivits kring yngre personer med
demenssjukdom (<65 ar) och deras narstaende, framst varit
kvalitativ. Att bedriva representativa kvantitativa studier ar svart
att genomféra da gruppen ar sa pass liten. De resultat som
kommer fran denna forskning far darfor betraktas som
exemplifiering av hur livssituationen kan vara och inte ses som
generaliseringar.

Livssituationen for den sjuke

| den forskning som bedrivits, beskrivs att livssituationen for
yngre personer med demenssjukdom skiljer sig fran situationen



hos aldre pa flera satt (Parahoo m fl, 2002; Beatti m fl, 2004;
Wood, 1999). De symptom som drabbar bade den aldre och den
yngre kan vara desamma, men den kanslomaéssiga reaktionen och
frustrationen blir svarare for den yngre personen (Armstrong,
2003). De yngre personerna ar ofta yrkesverksamma och fysiskt
friska och darfor blir ofta insikten att allt inte fungerar som
tidigare tydligare. De har forvantningar pa sig att bade arbetet och
det sociala livet ska fungera som vanligt. De far darfor en starkare
upplevelse av maktldshet, att inte ha kontroll, och frustration i
samband med sin sjukdomsutveckling. Att vara vid god fysik och
inte ha nagra aldersrelaterade krampor samtidigt som man blir
mer beroende av andra, undviker situationer for att undga
pinsamheter, drar sig tillbaka och undviker sociala kontakter,
leder ofta till lagre sjalvkénsla och nedstdmdhet (Manthorpe,
1997). Den sociala och psykologiska situationen ser annorlunda ut
om man ar mitt i livet &n om man &r aldre.

Utredningstiden for yngre fram till att de far en diagnos kan ofta
vara lang (mer &n 3 ar) beroende pa att demenssjukdomar i yngre
ar ar ovanliga och att det kan ligga andra sjukdomar bakom de
symptom som noterats, sdsom t ex depression och utbrandhet
(Luscombe mfl, 1998). Hur man reagerar da man far information
om demenssjukdom ar mycket individuellt. Det &r inte ovanligt att
den drabbade reagerar med lattnad 6ver att en diagnos stallts som
forklaring till upplevda svarigheter. Sedan kan dock upplevelsen
bli 6kande oro for framtiden.

Efter det att yngre personer fatt demensdiagnos &r det en stor
andel som kanner sig évergivna av sjukvarden och som inte vet
vart de kan vanda sig for att fa stéd och hjalp (Tindall &
Manthorpe, 1997). En del personer upplever det svart att ta till sig
och forsta den information som lamnas av sjukvarden. Det ar
vanligt att man tolkar informationen pa ett annat satt én vad som
faktiskt sagts. Diagnosen kan ge en kénsla av legitimitet till att
minska kraven pa sig sjalv. Vanligast ar dock att de yngre



upplever sorg, frustration och svarigheter att anpassa sig till
sjukdomen. Det &r inte ovanligt att de drabbade forsoker ddlja
eller forvranga sanningen da diagnosen kan upplevas ”skamlig”.
Manga av dem isolerar sig frivilligt for att undvika situationer
som kan vara svara att hantera.

De forsta symptomen i sjukdomsutvecklingen upptacks inte sallan
i samband med att vanliga uppgifter pa arbetet inte langre
fungerar som de gjort. Ofta leder detta till sjukskrivning for att
komma tillratta med bekymren (Ohman, Nygéard & Borell, 2001;
Armstrong, 2003). Innan diagnosen stallts kan den drabbade
uppleva konfrontationer och bristande stod fran kollegor och
arbetsgivare. En hel del av dem lider i tysthet ( Robinsson m.fl.,
1997). Det vanligaste &r att den sjuke efter diagnos atergar till
sjukskrivning utan nagot planerat stod. Att bli fortidspensionar
och forlora sitt arbete innebar inte bara att man forlorar en del av
sin sociala forankring, utan ocksa att man forlorar sin inkomst
vilket paverkar hela familjen och spader pa pafrestningarna.
Yngre personer med mer utvecklad demenssjukdom kan uppleva
det negativt att bli hanvisade till att delta i dagverksamhet, som
framst ar riktad till &ldre personer med demenssjukdom, eftersom
det tas for lite eller ingen hansyn alls till deras intressen och behov
av fysisk aktivitet (Haugen, 2004).

Narstaendes situation

De narstaendes situation paverkas tydligare da en person drabbas
av demenssjukdom mitt i livet jamfort med om man ar aldre. Ar
man yngre forvantas man arbeta och fungera i samhéllet. |
samband med sjukdomsutvecklingen blir den drabbade allt mer
beroende av sin omgivning for att klara av vardagen. Det kan
handla om att inte kunna skota sitt arbete, bidra till familjens
inkomst, kora bil eller delta i sociala aktiviteter (Armstrong,
2003). Detta paverkar parrelationen och ofta handlar det om att
hitta en balans mellan att vara partner och i Okande grad bli
vardare. Situationerna kan vara forknippade med frustration och



sorg for den sjuke och stress och oro for den narstaende. Den
friske maken/makan far uppleva att de forlorar sin partner, nara
van och alskare. Den storsta skillnaden mellan narstaende till
yngre demenssjuka jamfért med narstaende till aldre &r att det kan
finnas barn som fortfarande bor hemma, att den néarstaende har
eget arbete eller kanske aldre foraldrar och svarforaldrar som ar i
behov av hjélp och stdd.

Flera behov och upplevelser sammanfaller néar det galler
situationen  for narstaende till yngre och éaldre med
demenssjukdom. Att vara narstaende kan vara en kravande
uppgift samtidigt som den k&nns viktig. Samtidigt som man
utsatts for olika belastningar kdnner manga egen sorg och oro. Det
ar vanligt att kanna daligt samvete Gver att man inte racker till
eller att reagera pa ett satt som kan sara den sjuke. (Skovdahl m fl,
2007). De narstaende kan kanna ilska eller irritation nar deras
forsok att hjalpa och stodja mots med avvisande eller
aggressivitet. Ibland upplever narstaende att de inte har mojlighet
att leva ett eget liv eller har tid for sig sjalva i sa stor utstrackning.
Upplevelsen kan ocksa vara ett begransat socialt liv, avsaknad av
avbrott i vardandet och brist pd mdjlighet att traffa véanner
regelbundet.

Trots de likheter som finns mellan narstaende till yngre och éldre
demenssjuka sa pavisar Luscombe m fl (1998) statistiskt
signifikanta resultat, dar fler anhoriga till yngre personer med
demenssjukdom upplevde frustration och sorg an anhdriga till
aldre personer. | denna studie framkom &ven att mer &n hélften av
de vardande anhoriga hade minskat sin arbetstid eller helt slutat
arbeta. Narmare 90 procent upplevde ekonomiska svarigheter i
samband med detta. En tredjedel hade aldrig tagit emot
avlastning. Den narstaende kan tvingas att delvis, eller i véarsta fall
helt, minska sin anstéllning for att kunna ta hand om sin
make/maka. Om den néarstaende fortfarande arbetar kan arbetet, i
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kombination med vard och stod av den sjuke, leda till emotionell
och fysisk utmattning.

Dagverksamhet for den sjuke, kan vara den form av avlastning,
som ar ett positivt stod och en forutsattning for manga nérstaende
att kunna fortsatta arbeta ( Haugen, 2004). Samma studie pavisade
ocksa att manga narstaende hade negativa erfarenheter av att deras
make/maka vardades pa sarskilt boende for personer med
demenssjukdom. De upplevde att det inte fanns tid for individuell
vard pa grund av resursbrist, vilket snabbt ledde till att den sjuke
blev understimulerad och passiv. Haugen (2004) visar ocksa att
narstaende till yngre med demenssjukdom saknade stod. De
saknade nagon att tala med, att traffa andra med liknande
erfarenheter och de dnskade att vardpersonalen hade tid att lyssna
till deras fragor.

Man férvantar sig inte minnesproblem hos en yngre person och
ofta ar personer med demenssjukdom fysiskt friska. Den sjuke kan
I den tidiga sjukdomsutvecklingen fungera helt normalt vid
tillfalliga kontakter, dven om det &r tydliga problem hemma i
vardagen. Detta kan gora att familjen kan fa hora att de 6verdriver
problemen. De kan mdta misstro hos omgivningen och &ven
ibland hos vardpersonal. Detta kan upplevas krankande da man
upplever en stark kanslomassig belastning (Armstrong, 2003).

Barnens situation

Att vara ung eller till och med barn da nagon av foraldrarna blir
demenssjuk kan orsaka sarskilda svarigheter. Barnens reaktioner
ser olika ut beroende pa i vilken alder de &r (Skovdahl m.fl.,
2007). Barnen kan uppleva att den sjuke foraldern drar sig undan
och inte langre bryr sig om dem. En del kan uppleva att de har
skuld till problemet for att de varit dumma eller besvérliga. Barn i
tonaren, som har battre insikt i sjukdomen, kan fa angest och bli
deprimerade av upplevelsen av att ha mist stodet fran en av
foraldrarna. Ofta skams barnen for sin forélder och vill inte
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beratta for andra om sin situation. Relationerna paverkas bade
inom och utanfor familjen (Tindall & Manthorpe, 1997).

Barnen till yngre person med demenssjukdom beho6ver sarskilt
uppmarksammas. Da antalet yngre demensdrabbade ar fa &r ocksa
gruppen barn till dem liten och riskerar bli utsatt och bortglomd.
Minderariga barn kan aven forekomma i gruppen demenssjuka
over 65 ar, aven om det dr &n mer ovanligt.
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3. Lagar som styr

Kommunen har det yttersta ansvaret for att manniskorna som bor
och vistas dar far den hjélp och stod de behdver. Kommunen ska
tillgodose behovet av vard och omsorg, som motsvarar den
enskildes krav, och insatserna ska utga fran individens behov,
resurser och forutsattningar. Den som soker insatser fran
kommunen i form av stdd och hjalp for att klara av ett sa
sjalvstandigt liv som mojligt kan fa detta bedomt utifran tva olika
lagrum, Socialtjanstlagen (SoL) och Lagen om stdd och service
till vissa funktionshindrade (LSS).

Socialtjanstlagen (SoL, 2001:453)
Socialtjanstlagen ar en ramlag som ger kommunerna mojlighet att
utforma sin verksamhet efter skiftande behov. Malet for lagen &r
att framja manniskornas

e ekonomiska och sociala trygghet

e jamlikhet i levnadsvillkor

e aktiva deltagande i samhallslivet

Verksamheten skall bygga pa respekt for manniskors
sjdlvbestammanderédtt och integritet. Barnperspektivet ska
genomsyra verksamheten. Vidare bér kommunen ge stod och
avlosning for att underlatta for dem som vardar narstaende som ar
langvarigt sjuka eller dldre eller som har funktionshinder.

Regeringen vill tydliggéra de anhdrigas ratt till béattre stod. |
departementsskrivelsen (2008:18) foreslar de en andring i
socialtjanstlagen for att skdrpa kravet pa att kommunerna stodjer
och avloser anhdriga som vardar sina narstaende. Fran nuvarande
formulering, att kommunen bor erbjuda stdd och avldsning till att
de ska erbjuda detta. Lagandringen foreslas trada i kraft 1 januari
2009.
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Lag om stdd och service till vissa funktions-
hindrade (LSS, 1993:387)

LSS é&r en réttighetslag och innebar ett sarskilt stod for personer
med omfattande och varaktiga funktionshinder. Lagen &r ett
komplement till socialtjdnstlagen. Lagen omfattar tre s.k.
personkretsar:
1. Personer med utvecklingsstérning, autism eller autism-
liknande tillstand
2. Personer med betydande och bestaende begavningsmassigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionshinder som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed kréaver ett
omfattande behov av stod och service

| Demensforbundets Anhorigbok star att lasa: “personer med
demenssjukdom ingar i forsta hand i personkrets 2”. Réattspraxis &r
ocksa pa vag mot detta hall.

LSS innehaller tio insatser, varav de foljande atta kan vara
aktuella for personer med demenssjukdom.

e (1) Radgivning och annat personligt stod
Ratt till kvalificerat expertstdd av personer som férutom sin
yrkeskunskap har kunskap om hur det ar att leva med stora
funktionshinder. Stddet kan till exempel ges av kurator,
psykolog, sjukgymnast, logoped 0.s.v.

e (2) Personlig assistans
Antingen kan man fa assistans genom kommunen eller fa
ekonomiskt stdd till att sjalv anlita annan utforare av
Insatsen. Behdver man assistans fler an 20 timmar/vecka
beslutar foérsakringskassan om de Gverstigande timmarna
enligt Lagen om assistansersattning (LASS). Assistansen kan
ges for fa hjalp med att t.ex. kommunicera, kla sig, klara sin
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hygien eller att ata. Personlig assistans maste man ansoka om
innan man fyllt 65 ar. Efter 65 ar kan beviljade insatser inte
utokas.

e (3) Ledsagarservice
Detta ska vara en personlig service, anpassad efter
individuella behov som ska underlatta for den enskilde att
delta i samhélislivet.

¢ (4) Kontaktperson
En medmanniska som kan underlatta for den enskilde att
leva ett sjalvstandigt liv genom att minska social isolering,
ge hjalp till att delta i fritidsaktiviteter samt ge rad i
vardagssituationer.

e (5) Avlosarservice i hemmet
For den som vardar en funktionshindrad familjemedlem.

e (6) Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet
For att ge anhoriga avlastning och personer med
funktionshinder rekreation och miljéombyte.

¢ (9) Boende med sarskild service for vuxna eller annan
sarskild anpassad bostad
De vanligaste formerna ar gruppbostad och servicebostad.

e (10) Daglig verksamhet
FOr personer som ér i yrkesverksam alder, saknar
forvarvsarbete och som inte utbildar sig. Dessa personer
skall tillndra personkrets 1 eller 2 enligt LSS.

Var och en ska ha storsta mojliga inflytande och
medbestammande Over stddet som ges enligt LSS. Insatserna ar i
princip kostnadsfria for den enskilde. Bor man i bostad med
sarskild service enligt LSS bor man betala for den privata
bostaden, men inte for gemensamma utrymmen till skillnad mot
att beviljas boende enligt SoL da man betalar aven for
gemensamma utrymmen,.

Den som har insatser enligt LSS har ocksa ratt att begara att en
individuell plan foér beslutade och planerade insatser upprattas
tillsammans med henne/honom. Planen ska utgd fran personens
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egna onskemal och kan omfatta flera insatser fran en eller flera
huvudmén. Kommunen har ett sarskilt ansvar att samordna de
Insatser som tas upp i planen.

Halso- och sjukvardslagen (HSL, 1982:763)

All hélso- och sjukvard bedrivs utifran halso- och sjukvardslagen
(HSL). Lagen anger malet for halso- och sjukvarden till att vara
en god halsa och vard pa lika villkor for alla.

Kraven pa en god vard innebér att den sarskilt ska

. vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av
trygghet i vard och behandling

. Vvara latt tillganglig

. bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och
integritet

. framja goda kontakter mellan patienten och halso- och
sjukvardspersonalen

. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sakerhet i
varden.

Varden ska ges med respekt for alla méanniskors lika varde och for
den enskilda ménniskans véardighet.
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Del 2



Monika

Monika ar 56 ar gammal, det ar snart sju ar sedan hon kom till
Minnesmottagningen forsta gangen. Hennes vag fram till diagnos
har varit mycket lang och krokig, och diagnosen
frontallobsdemens har inte stallts forran pa senare ar. Hennes
sjukdomsutveckling har varit lite avvikande fran den vanliga. Hon
har ovanliga sjukdomar i sldkten med snabb progress, hennes mor
och mormor blev inte speciellt gamla. Monikas forsta symptom
visade sig pa arbetet och det skedde misstag vilket medférde att
hon fick sluta sitt jobb. Detta var relativt langt tid innan hon kom
till Minnesmottagningen, dit hon kom via vuxenpsykiatrin, dar
hon behandlats for depression. Hennes distriktslakare hade
remitterat henne dit. Monika hade neurologiska symptom och
Minnesmottagningen remitterade henne till neurologen,
minnesproblemen var inte patagliga. Hon utreddes flera ganger.

Familjen, maken Hans och tre barn/ungdomar sokte svaret pa
fragan - Vad ar det som hander? Monika fick med tiden fler och
fler symptom bl a i form av viss personlighetsférandring och
pataglig langsam i allt hon gjorde inklusive att tala och forsta.
Idag kan Monika inte tala alls, hon svéljer med svarigheter da hon
matas, ar helt inkontinent och har svart att rora sig. Det ar svart att
veta hur mycket Monika forstar och hon har oerhort svart att
formedla sig. Hon vardas hemma med hjalp av personliga
assistenter. Maken Hans och tva av hennes tre barn hjélper till
som assistenter. Hans har under flera ar gatt ner i arbetstid for att
kunna ta hand om Monika. Ofta behdvs dubbelbemanning. Vagen
till all hjalp har inte varit helt problemfri, men familjen har haft
mojlighet till hjalp och stéd med ansdkningar, utredningar och
diskussioner med kommunen samt har haft individuella
samtalskontakter, for att hantera sin situation. Idag &r de mycket
ndjda med den hjalp de far, &ven om hela situationen ar mycket
tragisk.
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4. Demensutredning i Halland

Narsjukvard/priméarvard

Narsjukvarden/primarvarden ar basen for halso- och sjukvarden
och har det primdara medicinska ansvaret for kommunens
invanare, dven for de demenssjuka. Utredning av
demenssjukdomar inleds i allméanhet inom narsjukvarden som é&r
ansvarig for den basala, grundldggande, utredningen. "En god
kunskap inom primarvarden &r viktig for att identifiera och utreda
misstankt demens, men ocksa for att personer med kvalificerat
behov av utredning skall remitteras till specialist” (Ds 2003:47, s
212). Om diagnos inte kan stéllas eller om osékerhet kring denna
finns kan personen remitteras till nagon av Landstinget Hallands
tva specialistmottagningar. "Tidig diagnostik av yngre kraver
sarskild kompetens, det géaller till exempel att skilja depression
fran demens av Alzheimertyp och manodepressiv sjukdom fran
frontallobsdemens” (Ds 2003:47, s 157). Vidare anser man det
viktigt att diagnosen stélls tidigt, att den drabbade far adekvat
vard och ratt insatser for att undvika krankningar och felaktiga
beslut pa t ex arbetsplatsen.

Det finns en minnesmottagning i Varberg och en i Halmstad. Nar
och hur remitterandet dit kan ske, regleras 1 en
vardoverenskommelse och ett samverkansavtal —mellan
narsjukvarden och psykiatrin, vilken minnesmottagningarna é&r
organiserade under. Det medicinska ansvaret for patienten atergar
till narsjukvarden efter utredningen eller efter den medicinska
uppféljningen som kan folja vid behandling med s.k.
bromsmedicin.

Varddverenskommelser

| Halland finns tva olika avtal som reglerar ansvaret for utredning
av demens mellan narsjukvard och lanssjukvard. | séder finns en
vardoverenskommelse fran oktober 2005 och denna innefattar alla
verksamheter inom psykiatrin och ar ett led i utdkad samverkan
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mellan priméarvard, narsjukvard och psykiatrin i sodra Halland.
Problem har funnits angaende implementering av tidigare
overenskommelse i verksamheterna. Overenskommelsen é&r
detaljerad och anger angaende demenssjukdomar att ”Konsultativ
verksamhet och utredning av komplicerade fall kan efter remiss
bedrivas vid aldrepsykiatriska enheten inom psykiatrin 1 stédra
Halland.” Den psykiatriska klinikens Minnesmottagning kan
konsulteras for utvidgad utredning och radgivning om:
e osakerhet rader om diagnos eller behandling efter utredning i
priméarvarden
e patienten ar <65 ar eller sjukdomsforloppet ar ovanligt
snabbt
e utredning av medicinska eller sociala skal inte Kkan
genomforas i 6ppen vard

For ovrigt finns det i Hylte kommun lokala riktlinjer gallande bl a
utredning av demenssjukdomar. Det enda som ndmns om personer
under 65 ar med misstankt demenssjukdom ar att de kan
remitteras till specialistutredning.

| norra lansdelen finns ett dvergripande samverkansavtal mellan
primarvard och 6ppenvardspsykiatri daterat november 2005. Detta
innehaller riktlinjer for remisshantering och omhéandertagande av
vissa patientgrupper. Vad géller demenssjukdomar anges enbart
aldersdemenser och att “utredning och behandling av dessa
patienter sker i samarbete mellan priméarvard och geropsykiatri
enligt sarskild varddverenskommelse (den s.k. minnes-
mottagningen).” Geropsykiatri, ar idag ett forlegat ord inom
landstinget Halland. Istallet bendmns det aldrepsykiatri. Den s.k.
sarskilda vardéverenskommelsen som omnamns |
samverkansavtalet blev inte uppréttad.

Det finns dock ett vardprogram mellan landstinget Halland och

Varbergs kommun som reglerar ansvaret for demensutredningar
mellan primarvarden, minnesmottagningen och kommunen.
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Vardprogrammet omnamner inte sarskilt personer under 65 ar
med demenssjukdom, inte heller i utrdkningar av férvantat antal
insjuknade. Ingen uppdatering har gjorts sedan 2006 pga Vardval
Hallandreformen. Det finns ocksa lokala vardprogram som i den
enskilda kommunen beskriver nar patienter ska eller kan
remitteras till specialistutredning. Inget sdgs dock om personer
under 65 ar med misstankt demenssjukdom.

Saledes finns det en skillnad mellan norr och soder vad galler
reglering av ansvar géallande remittering och utredning av
demenssjukdomar. Det saknas en landstingsgemensam
vardoverenskommelse som beskriver ansvarsfordelning och
rutiner. De tva lansdelarna har varsitt avtal med olika innehall.
Den befintliga  vardoverenskommelsen i  soder samt
samverkansavtalet i norr kommer att kompletteras eller erséttas av
en handlaggningsdverenskommelse mellan lanssjukvard och
narsjukvard i Halland. Arbete kring detta pagar. | Halland finns
lokala vardprogram for den enskilda kommunen och de inbegriper
inte hela vardkedjan da lanssjukvardens ansvar saknas. Ett
vardprogram i norr omfattar endast en kommun men reglerar
ansvaret mellan de olika huvudmannen. Inga av de vardprogram
eller samverkansavtal som finns i Halland beskriver eller tar upp
nagonting specifikt kring yngre personer med demenssjukdom.
Risk finns darmed, att det ar upp till den enskilde lékaren att
beddma, om den yngre personen ska remitteras till
specialistutredning och det kan medfdra en olikhet i utredning,
information och uppfoljning, beroende pa var du bor eller vilken
lakare du har.

En av de distriktslakare som deltagit i denna kartlaggning skrev:
"Fragan ar vem som verkligen tar hand om och utreder tidiga
demenser. Vart kan vi remittera fér bedomning av neuropsykolog
tex?...

Minnesmottagningen i  Halmstad avgransar  sig till
aldrepsykiatri...
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Det behovs verkligen riktlinjer kring utredning av tidiga demenser
enl. ovan!”

Lanssjukvard/specialistvard

Nar och om narsjukvarden behover hjalp med utredning av
misstankt demensutveckling kan den drabbade remitteras till
nagon av lanssjukvardens minnesmottagningar. Varbergs
Minnesmottagning har norra ldnsdelen som upptagningsomrade
och Halmstad har ansvar for sOdra lansdelen. Det har vid
kartlaggningen visat sig att en del patienter, framst fran
Kungsbacka, remitteras till Minnesmottagningen i Mdlndal som
tillhOr Vastra Gotalandsregionen.

Mottagningen i norr arbetar i tvarprofessionella team dar lakare,
sjukskoterska/skotare, kurator, psykolog och arbetsterapeut ingar.
| teamet beddms vilka personalkategorier som behdvs kring den
aktuella patienten och de narstaende. Alla traffar kuratorn och de
flesta traffar arbetsterapeuten for beddmning av funktionsniva och
behov av eventuella hjalpmedel. Vid behov gors en bedémning av
korformaga tillsammans med bilskoleldarare, som stod infor
stallningstagande till korkortsinnehav. Narstaende ar delaktiga i
utredningen. Sjukskoterskan har en central roll i utredningen som
kontaktperson och samordnare. Efter avslutad utredning atergar
det medicinska ansvaret till inremitterande ldkare, om inte
bromsmedicinering ar aktuell, for da foljs behandlingen upp via
Minnesmottagningen under minst ett halvar efter att patienten
kommit upp i full dos och allt fungerar Val.

Pa mottagningen i sdder utgar arbetet med utredningar fran lékare.
Ibland traffar den yngre patienten psykologen for bedémning
inledningsvis i utredningen. Mottagningen har tillgang till
arbetsterapeut och kurator men de &r inte stationerade i
verksamheten utan arbetar i flera olika verksamheter. Kuratorn
kan kopplas in vid LSS-arenden. Sjukskoterskorna pa
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mottagningen arbetar inte i nagon storre utstrackning med de
yngre demenssjuka. De arbetar dven i aldrepsykiatrins dppenvard,
d v s med de icke demenssjuka. Det finns mojlighet till
inneliggande utredning. Lakaren har uppf6ljning av de yngre
patienterna en langre tid och skoter deras sjukskrivning. Ibland
sker uppfoljningen sa lange den sjuke bor hemma.

Bada mottagningarna erbjuder anhdrig/narstaendeutbildning efter
att en person fatt demensdiagnos. I utbildningen i norr deltar alla
yrkeskategorier med sin yrkeskunskap och i sOder ar det
sjukskoterskorna som haller i hela utbildningen.

Det kan konstateras att de tva minnesmottagningarna i Halland
arbetar utifran olika metoder, har olika personalsammanséttning
och att personaltatheten skiljer sig mellan mottagningarna. Denna
olikhet medfor att yngre personer som remitterats till
specialistvard inte erhaller lika vard inom samma forvaltning i
Halland. Innebar detta att det finns kvantitativa och kvalitativa
skillnader?
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5. Hur stor ar gruppen yngre demenssjuka
| Halland?

Prevalens/Fdrvantat antal

Prevalens, det statistiskt fOrvantade antalet insjuknade, i
demenssjukdom  kan rdaknas fram med hjdlp av
befolkningsstatistik fran Statistiska Centralbyran, SCB och en
statistisk formel. Anders Wimo, Karolinska Institutet, bl a expert
pa utrakning av prevalens for personer under 65 ar med
demenssjukdom, har varit behjalplig i detta. Han poangterar att
talen ar osékra, eftersom det saknas tillforlitliga data om denna
aldersgrupp. De utrakningar som gjorts av antalet personer under
65 ar med demenssjukdom i Halland pekar pa att det forvantade
antalet kan ligga pa sa manga som 303 personer och da galler
detta alla demenssjukdomar. Skattas bara de primardegenerativa
demenssjukdomarna, t ex. Alzheimerssjukdom och frontallobs-
demens, berdknas antalet drabbade personer vara 151. Observera
att dessa tal &r mycket osékra.

Att finna ett svar pa hur manga yngre demenssjuka som finns eller
vi har vetskap om i Halland har inte varit latt. Det har inte gatt att
fa reda pa den enskilda kommunens alla yngre personer med
demenssjukdom genom en och samma person, utan varje
handldggare har svarat for sig eller rapporterat till en
kontaktperson. Det visade sig ocksa att de som bodde pa sérskilt
boende inte rapporterades av handldggarna utan dem fann jag
genom de s.k. boendesamordnarna/cheferna. Risken dar stor att
personer missats. Det har ocksa visat sig att kommunerna inte
rapporterat personer som minnesmottagningen kanner till och som
har kommunala insatser. Det finns dven en osékerhet i statistiken
fran journalsystemet, da utfallet beror pa hur du soker i systemet.

Av de inom narsjukvarden som svarat har bara en kunnat ange att
det inom hennes narsjukvardsomrade finns yngre personer med
demenssjukdom. Det har ocksa framkommit att vid misstanke om
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demens hos en yngre person remitterar man till
minnesmottagningen.

Antalet utredda och diagnostiserade

Pa Minnesmottagningen i Varberg har sedan 2005 i genomsnitt 75
personer/ar, som ar under 65 ar, utretts och sju av dem har fatt
demensdiagnos. Motsvarande tal for Halmstad &r 46 utredda
personer per ar varav 17 har fatt demensdiagnos. | norra lansdelen
utreds aven personer under 65 ar pa Mdélndals Minnesmottagning.
Fran 2006 och fram t o m mars 2008 har de utrett 36 personer
varav sex av dem fatt demensdiagnos. Dessa personer bor
foretradesvis i Kungsbacka. Enhetschefen i MoIndal tror att dessa
personer arbetar i Goteborg med omnejd och far remiss av sina
foretagslakare. Nagot svar jag fatt fran Néarsjukvarden visar ocksa
att Kungsbacka néarsjukvard remitterar patienter antingen till
Varberg eller till MdlIndal.

Antalet yngre personer som fatt demensdiagnos genom
minnesmottagningarna sedan 2005 och fram t o m mars 2008 ar
totalt 30 personer (inkl. Mdlndal), 13 i norra Halland och 17 i
sodra. | Varberg har 21 personer fatt s.k. MClI-diagnos, mild
kognitiv svikt eller kognitiv svikt. Inkluderas Molndal har 39
personer i norra Halland fatt dessa diagnoser. | regel foljs de upp
inom tva ar for att bedomas om de utvecklat en demenssjukdom.
Det hander att de utreds flera ganger innan misstanke om
demensutveckling kan bekréaftas eller avskrivas. Motsvarande tal
for Minnesmottagningen i Halmstad ar sex personer med MCI-
diagnos. De foljer dessa personer pa liknande satt. Sammantaget
finns fler yngre personer med demens i Halland men de har
antingen fatt diagnos fran minnesmottagningarna fore 2005 eller
via narsjukvarden,

Av narsjukvardens svar framgar att de inte verkar diagnossétta
yngre personer i nagon storre utstrackning, utan det gors pa
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minnesmottagningarna.  Undantaget & Hylte kommun.
Minnesmottagningen har inte diagnossatt nagon fran Hylte sedan
2005 och narsjukvarden ser inte ut att ha gjort det mer an i ett fall.
Osdkerhet rader da det inte gatt att soka i narsjukvardens
journalsystem.

Narsjukvarden har det primara medicinska ansvaret for de
demenssjuka, dven de yngre, men ingen har uppgett nagon storre
vetskap om dessa personer. Svaren tyder pa att man inte har dessa
patienter eller att de remitteras vidare. Vad hander sedan? Det
medicinska ansvaret atergar ju till narsjukvarden efter utredningen
och medicinuppfoljningen.

Att manga personer med misstankt demenssjukdom utreds pa
minnesmottagningen i Moélndal innebar en utomlénskostnad for
landstinget Halland. Kapaciteten och mdjligheterna finns till
likvardig utredning pa minnesmottagningen i Varberg.

Pa Minnesmottagningen i Varberg utreds manga personer under
65 ar men relativt fa far demensdiagnos. Daremot far ett stort
antal personer s.k. MClI-diagnos. | Halmstad utreder man inte lika
manga, men staller fler demensdiagnoser i forhallande till
Varberg. Dock far mycket farre personer MCI-diagnos.
Forhallandet mellan demensdiagnos och MCI-dagnos éar liknande
I Varberg och Mdindal men skiljer sig jamfort med Halmstad.
Vad &r detta ett uttryck for?

Totalt antal funna yngre personer med

demenssjukdom i Halland

| denna kartlaggning har jag fatt information om totalt 51 yngre
personer med demenssjukdom i Halland. Da handlar det om alla
demenssjukdomar och inte bara de primardegenerativa, t ex
Alzheimerssjukdom och frontallobsdemens. | Kungsbacka finns
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atta yngre personer med demens, i Varberg sju, Falkenberg sju,
Halmstad 23, Laholm fyra och i Hylte tva.

Nagra av de personer som utretts och fatt diagnos genom
minnesmottagningarna har kommunen inte ndgon vetskap om. Det
kan vara sa att kommunen missat att rapportera om dem eller att
de inte har nagra insatser. | Halmstad ar det atta personer som
kommunen inte kanner till. Det sker ingen regelmaéssig
Overrapportering till kommunen om nydiagnostiserade personer.
Minnesmottagningen i Varberg ber om lov att fa kontakta
demensskoterskan efter information om diagnos och oftast &r
patient och anhoriga positiva till det men inte alltid.

Da det inte finns nagon samordning inom kommunerna ar det
svart att finna de yngre demenssjuka. Detta borde innebéara att
kommunerna inte har nagon dverblick och darmed har svart att se
att det kan finnas mojlighet och underlag for differentiering av
insatser till de yngre demenssjuka och deras narstaende.

Risken ar att den enskilde handlaggaren traffar valdigt fa yngre
personer med demenssjukdom och att hon/han inte forvérvar
tillrdcklig kunskap/erfarenhet for att satta sig in i den sjukes och
familjens situation for att géra en sa optimal beddmning som
mojligt. | sma kommuner innebédr det ocksa att det finns ett
mycket litet antal yngre personer med demens och att vissa
insatser som t ex bygger pa gruppmedverkan &r svara att
genomfora. Ocksa har moter de beslutande fa yngre personer som
lever med demenssjukdom.

Fragan ar: Hur manga yngre demenssjuka har denna kartlaggning
inte  funnit? Hur stort kan morkertalet vara? Minnes-
mottagningarna har utrett och diagnostiserat fler &n vad som
kunnat framga av denna kartlaggning men de har inte kunnat
sparas pga. svarigheter att soka i det gamla journalsystemet. De
har avslutat sin kontakt pa Minnesmottagningen. En del personer
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kanske har fatt diagnos via narsjukvarden och foljs upp dar? Har
de dverhuvudtaget sokt sjukvarden?
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6. Kommunernas vard och omsorg

Organisation

Intentionen var till en bdrjan att intervjua kommunernas
medicinskt ansvariga sjukskoterskor for att fa en bild av hur
demensvarden i allmanhet och for personer under 65 ar i
synnerhet ar uppbyggd. Alla jag kontaktade hanvisade mig vidare
till kommunens demensskdterska/demensteam eller motsvarande
med motiveringen att de inte var sa kunniga pa omradet och inte
visste sa mycket om vilken organisation, handikappomsorg eller
aldreomsorg, dessa personer tillhor. Endast en av dem var helt
saker pa hur det var organiserat. | en kommun radde det delade
meningar om Vvilken organisation de yngre personerna med
demenssjukdom tillhdr och man var ocksa oense om det var réatt
organiserat. Det kom alltsa fram olika synpunkter om det
verkligen var hemvardforvaltningen eller socialférvaltningen som
skulle ansvara for de yngre demenssjuka. Kanske var det darfor
nagon sa att “jag ar trétt pa allt prat om demens, det finns manga
andra viktiga omraden.”

| Hallands sex kommuner ar vard och omsorg organiserad pa lite
olika satt men huvuddragen &r desamma i de flesta kommunerna.
De har en socialndamnd/omsorgsnamnd under vilken all vard och
omsorg kring kommunens invanare ar organiserad. Tva
kommuner avviker, Halmstad och Kungsbacka. De har istéllet
delat upp omhandertagandet i flera ndmnder och forvaltningar.
Kungsbacka har en handikappomsorgsnamnd dit alla personer
under 65 ar och som é&r i behov av hjélp och stod tillhor, samt en
aldreomsorgsnamnd for de over 65 ar. Halmstad har delat upp
vard och omsorg i tre namnder och forvaltningar. Det finns ett
gransdragningsdokument som reglerar ansvaret mellan dessa tre
forvaltningar. Socialforvaltningen och ansvarar for bl.a.
kommunens handikappomsorg och beslut enligt LSS samt vissa
beslut enligt SoL vad galler de funktionshindrade, hemvards-
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forvaltningen ansvarar for aldreomsorgen och beslut enligt SoL.
De ansvarar for dagverksamheten fOr pensiondarer med
demenssjukdom. Arbetslivsférvaltningen ansvarar bl.a. for den
dagliga verksamheten fOr funktionshindrade, som beslutas av
handikappomsorgen enligt LSS, samt for den kommunala halso-
och sjukvarden for dem som har daglig verksamhet.
Arbetslivsforvaltningen ansvarar dven fér ekonomiskt bistand,
socialbidrag.

| de flesta kommunerna finns inte ndgon strikt uppdelning vart de
yngre personerna med demenssjukdom tillhGr organisatoriskt.
Beslut kan tas inom bade handikappomsorg och dldreomsorg. Det
verkar som om det ar de hjalp- och stddinsatser den enskilde eller
anhorige ansoker om som &r avgorande for var man
organisatoriskt hamnar. Manga tanker inte pa att de kan ansoka
om insatser inom handikappomsorgen. | Kungsbacka tillhér alla
personer under 65 ar handikappomsorgen oavsett vilken typ av
insats personen ansoker om eller utifran vilket lagrum. Det é&r
dock inte samma handlaggare for ansokningar om insatser enligt
SoL och LSS. | Laholm sodker man hjalpinsatser inom den
heltdckande vard- och omsorgsenheten. Det &r inte heller héar
samma handl&ggare som utreder ansokningar enligt SoL och LSS.
Risken finns att den enskilde gar miste om insatser da
handldggaren kanske inte per automatik informerar om
mojligheten att fa hjalp enligt annat lagrum och annan
handlédggare. Samordningen mellan insatser fran olika lagar
riskerar att utebli. Hylte kommun har ett Overgripande
omsorgskontor dar samma personer handlagger alla ansokningar
om vard och omsorg oavsett lagrum och personens alder. Har man
kommunala insatser i hemmet har man majlighet att anséka om
kommunal hemsjukvard.

For patient och narstaende &ar det ofta en modosam process att

forsta och acceptera den sjukdom man drabbats av och de
konsekvenser den medfdr. En fas i processen ar att inse och ta ett
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beslut om att kontakta kommunen for att diskutera hjalpinsatser.
FOr narstaende ar det ofta forknippat med ett daligt samvete och
en kénsla av att svika - att inte racka till. F6r den sjuke innebér det
ofta 0kad angest och &ngslan Over att sta infér en ny och
frammande situation da man ska traffa kommunala tjansteman.
Denna situation kan vara en anspanning for en frisk person, men
ar an varre for en person med en demenssjukdom, dar sjukdomen i
sig medfor svarigheter att forsta och tolka varlden. Det &r just i
denna situation det forvantas att patient och narstaende ska ta till
sig information om olika lagar och utredningsforfarande m.m.
Mot den bakgrunden &r det inte svart att forsta att patienter och
narstaende inte framhaver sin réatt att fa sin ansokan prévad enligt
LSS. Det finns patienter och néarstaende som trott att de fatt
instanser enligt LSS men langt senare har det visat sig att det har
varit beslut enligt SoL. De har da fatt forklarat att deras ansokan
inte blev provad enlig LSS; ”pa grund av att det anda inte finns
daglig verksamhet for yngre demenssjuka som kan beviljas enligt
LSS”. Det fick bli ett SoL-beslut om dagverksamhet for aldre
demenssjuka i stallet.”

Demensskoterska/demensteam

Fem av Hallands sex kommuner har en demensskoterska eller ett
demensteam, bestaende av fler yrkeskategorier dn sjukskoterska.
Demensskoterskorna/demensteamen  sorterar i regel under
kommunernas aldreomsorg eller som 1 Hylte det s.k.
omsorgskontoret. Laholms kommun, som driver ett stort
demensprojekt, planerar for en demensskoterska.

Demensskoterskans uppgifter varierar lite i de olika kommunerna
men huvuddragen i arbetsuppgifterna ar lika. Det handlar om
information, samtal med patienter och anhdriga, hembesdk, arbete
med anhoriggrupper, utbildning, samordning av vardinsatser, lotsa
ratt och ge vagledning for personal i omvardnadsarbetet. En
demensskoterska arbetar med utredning. Hon goér minnestest pa
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uppdrag av priméarvarden. Anser hon att personen behover utredas
vidare remitterar hon tillbaka till primérvarden som da konsulterar
Minnesmottagningen. | norra lansdelen ar det stor kontakt mellan
demensskoterskorna och Minnesmottagningen medan kontakten
dem emellan inte &r sa stor i sédra delen av lanet.

Demensskoterskan/teamet &r den som i de flesta kommunerna haft
den 6vergripande kunskapen om de demenssjuka i kommunen vid
denna kartlaggning. Halmstad kommun &r ett undantag, dar
demensskoterskan fram till hosten 2007 bara fick arbeta med de
personer som hade insatser fran kommunen, liksom Varberg dar
demensskoterskan framst arbetar med de yngre demenssjuka som
bor i eget boende. Det ar dock osakert om demensskoterskorna far
vetskap om alla personer med demenssjukdom som ar i behov av
kommunens insatser. Det finns risk for att informationen inte gar
fram till dem da organisationen &r ett hinder. Handikappomsorgen
har ansvar for en del yngre demenssjuka och det verkar som de
inte kontaktar demensskéterskan som tillhor aldreomsorgen. Risk
finns att dessa personer och deras narstaende inte far tillgang till
den hjélp och stdd demensskéterskorna kan erbjuda, samt att
demensskoterskorna inte far nagon overblick kring antalet yngre
demenssjuka 1 kommunen, och déarmed kan de inte arbeta for
utveckling av verksamheten. Det &r inte heller nagon regel att
demensskoterskan informeras fran minnesmottagningarna om
nydiagnostiserade personer. Mottagningen i Varberg informerar
vanligtvis demensskéterskan om personen som fatt diagnos gar
med pa det. Det ar inte alltid personen eller de anhériga gar med
pa detta. Ska personen ha nagra insatser fran kommunen
informeras demensskoterskan alltid.

Demensskoterskorna upplever att de inte ar sa vélkanda inom
handikappomsorgen som handlégger LSS-4renden och att de inte
far information av dem om nytillkomna eller befintliga patienter.
Detta forsvarar Overblicken av hur manga, i detta fall, yngre
demenssjuka kommunen har. Det forsvarar ocksa mojligheten till
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samordning av insatser och mdjligheterna att utveckla varden nar
inte ens demensskoterskan/teamet vet om vilka personer som
finns. | Halmstad hade demensskéterskan vetskap om nio yngre
personer med demenssjukdom men denna kartlaggning har totalt
funnit 23.

Samordningen mellan minnesmottagningarna och demens-
skoterskorna kan tyckas brista da det inte &r rutin att de meddelas
om alla nydiagnostiserade personer. Det skulle kunna vara en
naturlig del av vardkedjan likval som néarsjukvarden behover ha
denna samordning.
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7. Stodinsatser - vilka finns och vilka
anvands?

Landsting

Minnesmottagningarna

De flesta yngre personer med misstankt demenssjukdom utreds pa
minnesmottagningarna. Den  Kkartldggning som  social-
departementet gjort ”Pa vag mot en god demensvard. Samhallets
insatser for personer med demenssjukdomar och deras anhdériga”
patalar att en faststalld demensdiagnos kan bli en chockartad
upplevelse bade for den drabbade och for de anhoriga.
Krisreaktionens alla yttringar kan finnas hos dem alla och da
behovs trost och empati, men ocksa professionell kunskap i
krishantering. Vidare anser man “att samtalsstoéd med personal
som har kompetens kring demenssjukdomar alltid skall erbjudas i
samband med utredning/diagnos bade till den demenssjuke
personen och till ndrmaste anhoriga”(DS 2003:47 s. 70).

Angaende minnesmottagningarna i Halland och stodinsatser under
och efter utredning sa finns det skillnader. | Varberg traffar alla
patienter och hans/hennes nérstaende kurator for ett
information/utredningssamtal. Samtalet handlar om att lamna
information om vad kuratorn kan vara behjélplig med under
utredningstiden och om behov finns att pabérja utredning av den
sociala situationen. Ett erbjudande om stdd Iamnas till patient och
narstaende och ibland pabdrjas detta omgaende dven om ingen
diagnos ar stélld. Samtalen kan handla om oro f6r vad utredningen
ska komma fram till eller kan vara en mojlighet till att diskutera
den nuvarande livssituationen. Ofta vill patient och néarstaende
avvakta utredningsresultatet. De personer som efter utredningen
far en demensdiagnos erbjuds fortsatt kontakt med kurator om de
sa onskar. Narstaende erbjuds fortsatt kuratorsstod/kontakt. Stodet
kan bl.a. innebara hjalp med ansdkningar av olika slag, kontakt
med arbetsgivare, myndigheter och/eller samtalskontakt for bade
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patient och narstaende. Kontakten kan vara flerarig beroende pa
problematiken. Kuratorn har ett sarskilt ansvar for att
uppmarksamma  eventuella minderariga  barns  situation.
Medicinsk uppféljning av insatt bromsmedicin sker alltid i minst
ett halvar eller tills medicinen ar valinstéalld. Patienten foljs da av
samma sjukskoterska/kontaktperson som foljt patienten under
utredningen med ldkaren som ansvarig. For Ovrigt overgar det
medicinska ansvaret till inremitterande lékare.

| dag pagar samtalskontakt med kurator pa Minnesmottagningen i
Varberg for fem anhoriga till tre yngre personer med demens samt
till en patient. Medicinsk uppféljning av bromsmedicin pagar for
ett par yngre personer.

Pa Minnesmottagningen i Halmstad &r kurator och arbetsterapeut
delaktiga i utredningen nar det bedtms finnas ett uppenbart
behov. Kuratorn arbetar i liten utstradckning med stod till patient
och anhoriga. Lakaren hjalper till med bl a LSS-ans6kningar samt
haller i viss sjukskrivning. Vid svarigheter kring just ansdkan om
LSS kan kuratorn kopplas in. Medicinsk uppfdljning av
demensdiagnostiserade personer sker av lédkare. Oklart om detta
galler alla yngre personer med demenssjukdom.

Statistik visar att flera yngre demenssjuka har lakaruppféljning pa
Minnesmottagningen i Halmstad men inget psykosocialt stod. Det
har inte framkommit nagot psykosocialt stod till narstaende.

Nar det galler stod till personer som utretts och diagnostiserats pa
Minnesmottagningen i Molndal har sadant inte framkommit for
den enskilde drabbade eller narstaende. Kuratorerna fortsatter
dock att arbeta med patienter och anhdriga efter utredningen och
ser det som en specialistmottagnings uppdrag. Psykologerna
erbjuder minneskurs for drabbade.
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Narsjukvard

Vad géller narsjukvarden finns det inte sa mycket att beskriva. De
svar som inkommit tyder pa att det stod den sjuke och anhorige
far ar den medicinska uppfoljning som sker vid medicinering med
s.k. bromsmediciner eller da patient eller anhorig har behov av
fornyad kontakt av nagon annan medicinsk anledning. Nagon har
beskrivit att de har uppfoljning pa patienten en till tva ganger per
ar. Demensforeningen i Varberg har 6nskemal om att det ska
finnas en kontaktperson inom exempelvis narsjukvarden som den
sjuke och anhdriga kan vanda sig till. Ingen har angivit att
narsjukvarden har nagot sarskilt stod for yngre patienter med
demenssjukdom. Vidare tyder inget pa att sarskilt stod for
narstaende finns att tillga.

Kommun

Hjalp och stddinsatser for den yngre demenssjuke
Demensarbetsgruppens slutsatser i ”Pa vag mot en god demens-
vard. Samhallets insatser for personer med demenssjukdomar och
deras anhoriga” konstaterar: “Det rader fortfarande stor
kunskapsbrist om de yngre demenssjuka och deras behov. Den
sociala omsorgen och insatserna ar daligt anpassade till denna
grupps behov, fa har ocksa kommunala insatser trots att behovet
ofta ar stort.” (DS 2003:47, s 213). En av intervjupersonerna inom
landstinget menade att "Kommunens folk/bistandsbeviljare har
dalig kunskap om primara degenerativa hjarnsjukdomar som leder
till demens och behov av stéd.”

| alla kommuner i Halland finns de traditionella hjéalpinsatserna
sasom hemtjanst, trygghetslarm, matdistribution, avlastning,
korttidsboende och sarskilt boende. Det finns aven traditionell
dagverksamhet. Dessa insatser beviljas enligt socialtjanstlagen
(SoL). Endast inom &ldreomsorgen i Kungsbacka kommun har
man differentierat en dagverksamhetsgrupp till personer under 65
ar eller i tidigt skede av demenssjukdom. Maojlighet till

36



verksamhet 1 denna grupp finns under en dag/vecka.
Dagverksamheten har inrett en del av lokalerna i mer modern stil.
Handikappomsorgen koper platser av &ldreomsorgen. Ingen
kommun har gruppboende eller korttidsboende som riktar sig till
yngre personer med demenssjukdom.

Det ar mojligt att ans6ka om insatser enligt lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade (LSS). Vad géaller LSS-insatser
sa har ingen kommun idag nagra sadana speciellt anpassade till
yngre personer med demenssjukdom. Falkenbergs kommun har pa
tjanstemannaniva tagit beslut om att det ar LSS-insatser som ar
tillampliga for de yngre demenssjuka. Verksamhetschefen inom
handikappomsorgen, kommer att ta upp fragan kring forbéttring
och anpassning av insatserna for malgruppen i verksamhetsplanen
infor 20009.

Generellt har de yngre personerna med demenssjukdom i norra
Halland mer differentierade insatser dn de i sddra Halland. |
Halmstad bor 13 personer av de 15 som har kommunala insatser
pa sarskilt boende. En av dem ar placerad pa ett boende utanfor
lanet. Ovriga tva personer har personlig assistans enligt LASS,
lagen om assistansersattning. En person har beslut om daglig
verksamhet enligt LSS. | Halmstad finns inga uppgifter om
kommunala insatser for atta personer. Pa min fraga om vilka
insatser en yngre person med demenssjukdom kan fa under vagen
till boende svarade en av intervjupersonerna inom landstinget ”Pa
végen till boende far man pa sin hojd hemtjanst via dldreomsorgen
eller pa sin hojd dagvard for demenssjuka men absolut ingen
sysselsattning”. Fragan é&r, vad far yngre personer med
demenssjukdom och deras narstaende for stod innan de kommer
till ett boende?

Nar det galler insatser i sodra Hallands ¢vriga kommuner sa har

endast en person av sex sarskilt boende och da inom
aldreomsorgen. Ovriga insatser ar hemtjanst, trygghetslarm,
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matdistribution och korttidsboende inom &ldreomsorgen. En
person har en anhdrigvardare. Ingen har LSS-insatser.

| norra Halland &r insatserna mer differentierade daven om atta
personer av 22 bor pa sarskilt boende framst inom aldreomsorgen.
Ovriga insatser ar ledsagning, kontaktperson, rad och stod av
kurator, dagverksamhet, personlig assistans, boendestod,
hemtjanst, matdistribution och stdd av kommunens demensteam.
Insatserna ar jamnt fordelade Gver de tre kommunerna.

| Halland har endast 13 yngre personer med demens fatt sina
insatser beviljade enligt LSS, lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade. Att sa fa personer beviljats LSS-insatser
innebdr, att de ar fa i varje kommun, och det i sin tur indikerar inte
for den enskilda kommunen, att anpassade insatser behdvs skapas
for malgruppen. Tva personer har beviljats daglig verksamhet
enligt LSS och en utav dem gar pa en sadan i Goteborg. Nagra har
fatt sina insatser beviljade enligt LSS men far de utforda enligt
socialtjanstlagen pga. att insatsen saknas.

Att personer far sina insatser beviljade av en forvaltning men
utférda av en annan gor att man flyttar kostnaden fran den egna
forvaltningen.

Nar det galler bedomningen av personkretstillhdrighet inom LSS
sa har de sex kommunerna olika praxis i fragan. Tva kommuner,
Halmstad och Varberg har foretrddesvis bedOmt att de yngre
demenssjuka tillhor personkrets 3. Detta diskvalificerar dem fran
att beviljas daglig verksamhet enligt LSS och de kan anses vara
for friska for att omfattas av lagen, annu. Det rader ocksa olika
meningar kring personkretstillndrighet inom den enskilda
kommunen.

Demensforbundets natverk for anhoriga till personer under 65 ar
med demenssjukdom arbetar intensivti med att ge yngre
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demenssjuka tillgang till LSS-insatser. Sakkunniga inom
Natverket anser att man ska ansoka om stod enligt LSS redan fran
borjan nar behovet av hjalp av andra an familjen uppstar. De
menar ocksa att de yngre demenssjuka har en sjalvklar rattighet
till och stor nytta av LSS-insatser men kunskapen i kommunerna
ar fortfarande dalig. (Demensforum, nr 1, 2008).

Podngteras bor att aldre personer med demens kan ha unga
familjer d.v.s. ung partner och unga/sma barn och dven de ar i
behov av sarskilt stod och hjalp.

Dagverksamhet kontra daglig verksamhet

Dagverksamhet eller, som det tidigare kallades, dagvard ar den
sysselsattning  kommunerna tillhandahaller enligt  Social-
tjanstlagen (SoL). Verksamheten riktar sig framst till &ldre
personer inom &ldreomsorgen. Verksamheten ar till for den som
behtver stimulans och kanske traning. Den &r ocksa till for att
narstaende ska fa avlastning samtidigt som den &ldre personen far
aktivering.

Daglig verksamhet/sysselséttning beslutas enligt lagen om sérskilt
stod och service for vissa funktionshindrade (LSS) och riktar sig
till dem i yrkesverksam alder. Verksamheten ska ge meningsfull
sysselsattning  utifran  den  funktionshindrades individuella
forutsattningar och behov. Daglig verksamhet kan yngre personer
med demenssjukdom bara fa om de tillnér personkrets 2 enligt
LSS. De ska alltsa bedémas ha en forvarvad hjarnskada i vuxen
alder med betydande och bestaende begavningshandikapp som
foljd. Det ar ingen sjalvklarhet att de yngre personerna med
demenssjukdom tillhor denna personkrets da demenssjukdom ofta
jamstalls med psykisk sjukdom, vilka tillhér personkrets 3 och
detta diskvalificerar fran insatsen daglig verksamhet. Rattpraxis ar
dock pa vdg att andras.
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Ofta &r den traditionella dagverksamheten inte utformad for yngre
personer med demenssjukdom. Interiort ar dagverksamhet ofta
inredd till en dldre miljo dar den yngre demenssjuke inte k&nner
sig hemma. De aktiviteter som erbjuds idag handlar ofta om de
traditionellt vardagliga. Idag ar vara yngre pensionarer och de
yngre demenssjuka upptagna av helt andra aktiviteter. De haller
pa med allt ifran t ex golf, teater och resor som de pa grund av sin
sjukdom fatt svarare att géra pa egen hand.

Stod till narstaende

Behovet av ett gott stod for narstaende har blivit alltmer
uppenbart. Stod &r viktigt saval ur den narstaendes som ur
samhaéllets synpunkt. For narstaende handlar det om att fa stod
och k&nna uppskattning for de insatser man goér. Det handlar
ocksa om den narstdendes behov av vila, att fa tid over for
personliga angeldgenheter men ocksa om kunskaper och
fardigheter for att kunna behérska situationen pa béasta satt (DS
2008:18). | kartlaggningen "Pa vdag mot en god demensvard.
Samhallets insatser for personer med demenssjukdomar och deras
anhoriga” sammanfattas vad narstaende sjalva framhaller som
viktiga stodinsatser och vad man énskar for stéd. Det handlar om
ekonomiskt stéd t ex anhorigbidrag eller liknande, psykologiskt
stod och samtalskontakter, information pa manga olika nivaer om
sjukdomen och samhallets insatser, nagon kontaktperson att vanda
sig till och individuellt utformade avlésningsinsatser pa bade de
narstdendes och de demenssjukas villkor. Samtidigt havdar man i
kartldggningen att det ofta saknas forstaelse den narstaendes och
den drabbades komplexa helhetssituation. Varje narstaendes
situation &ar unik och darfor maste stod och hjalpinsatser
skraddarsys utifran de unika forutséattningar och omstandigheter.

Alla kommuner i Halland har ett anhorigstod eller som det ocksa
benamns, narstaendestdd, och detta ser lite olika ut. Gemensamt &r
att alla kommuner har kostnadsfri avldésning 1 hemmet och
anhoriganstallning. Antalet kostnadsfria avlidsningstimmar/manad
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varierar fran 8-20 beroende pa vilken kommun man bor i. |
Varberg sinks antalet timmar fran de 18 mojliga om personen har
andra insatser. Varberg och Laholms kommuner har sarskilda
personer, avltsare, som skoter avldsningen men i O6vriga
kommuner skoter hemtjansten detta. Halmstad kommun kan ge
avlosning nattetid.

Alla  kommuner har korttidsboende inom &ldreomsorgen.
Kostnaden varierar. | Varbergs kommun kan avlésning &ven ges
genom Anhorigas hus som finns pa tre platser i kommunen. Den
narstaende kan sjalv komma dit pa aktiviteter eller lamna den
sjuke dar for dagverksamhet, ett par timmar, vid tva tillfallen i
veckan. Halmstad och Varberg har anhérigombud men de arbetar
pa lite olika satt. | Varberg beslutar anhérigombuden om allt
anhorigstod, oavsett sjukdom eller alder hos den drabbade. De
upprattar stodplaner och som utgar fran den narstaende. |
Halmstad arbetar anhoérigombuden inte med nérstaende till
personer som ar under 65 ar. Till 6vriga narstaende ger de rad,
stdd och information samt erbjuder hembesdk. Jag har inte funnit
nagon som specifikt vander sig till de yngre narstaende. | Hylte
har man sedan en tid en nyinrattad tjanst som anhoérigkonsulent
som arbetar pa liknande satt som anhdrigombuden i Varberg.
Kungsbacka kommun har ett narstaendecenter som ar oppet fem
dagar/vecka. Vid ett tillfalle i veckan ar det seminarietraff da
foreldsare bjudits in. Laholm planerar genom sitt projekt Livslust
att inféra anhdrigombud.

Alla kommuner har anhoriggrupper, antingen specifikt for
narstdende till demenssjuka eller for blandade grupper.
Kungsbacka, Varberg, Falkenberg och Laholm har kostnadsfri
friskvard som anhorigstod, det kan handla om taktil massage,
vattengympa eller  hdlsokort som fungerar som de
kommunanstalldas friskvardskort. Fyra kommuner, Kungsbacka,
Varberg, Falkenberg och Halmstad har anhorig-/hemvardsbidrag
som utbetalas till den sjuke. Storleken pa detta bidrag varierar
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mycket beroende pd& kommun och insats fran narstaende. Ovriga
kommuner var tveksamma till detta bidrag.

Vilket stod har da de nérstaende till yngre demenssjuka i Halland?
Endast elva narstaende till tio yngre demenssjuka har nagot stod
ifran samhaéllet 6verhuvudtaget och tio av dem finns i Norra
Halland, jamt fordelade 6ver kommunerna. | kartldggningen
framkommer, att de narstdende som har hjalp och stod fran
kommunerna har flera insatser. De insatser det handlar om ar
deltagande i anhoriggrupp, halso-/friskvard, avlosning i hemmet
och kontakt med demensskoterskan/teamet eller
anhorigombud/konsulent.

| Halmstad, som har flest antal yngre demenssjuka, pagar inget
aktivt anhorigstod till de yngre drabbades narstaende i form av de
insatser kommunen har att tillga. Det framgar inte om narstaende
till de yngre demenssjuka, som bor pa sarskilt boende, erbjuds
eller har anhorigstod via boendet. Narstdende erbjuds att delta i
anhoriggrupp for nydiagnostiserade, vilken demensteamet haller i,
men det ar oklart om nagon narstaende till yngre person med
demenssjukdom deltog vid tiden for kartlaggningen.

Kan narstaendes brist pa hjalp och stéd avspegla sig i de insatser
den yngre personen med demenssjukdom har?

Hakan

Hakans hustru Berit har Alzheimerssjukdom. Hon drabbades mitt
i livet och hennes arbetskamrater reagerade. Hon var utsatt pa sitt
arbete och blev omplacerad ett par ganger. Arbetskamraterna
undrade men ingen forstod. Till slut kom Berit till
specialistutredning och diagnosen Alzheimerssjukdom stélldes.
Idag arbetar hon inte utan istallet besOker hon en dagverksamhet
for aldre, tva ganger per vecka. Kommunen har ingen annan
verksamhet att tillga.
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Hakan deltog, efter utredningen, i Minnesmottagningens
narstaendeutbildning och uppskattade all information, men hade
lite svart att finna sig till ratta bland de &ldre narstaende. Idag har
han fortfarande bra kontakt med Berits kontaktperson pa
Minnesmottagningen, som foljer upp Berits medicinering, och de
har diskuterat kring anhoriggrupp. Hakan har fatt tips om
demensforeningen i Goteborg, som har en grupp for narstaende
till yngre demenssjuka personer, da han saknar kontakt med andra
I samma situation. FOr honom har det blivit viktigt att prata om
relationer, samliv, forandrade roller inom familjen, ekonomiska
pafrestningar och om den framtid som gar om intet. | den lokala
foreningen pa orten dar han bor handlar traffarna ofta om boende,
bostadsanpassningar och omvardnad och det kanns inte aktuellt
for honom.

Hakan har inte tagit kontakt med foreningen i Goteborg da det &r
svart att lamna hustrun ytterligare timmar under dagen.
Visserligen aker han hem pa lunchen men dagen blir lang och
orolig for Berit och for honom sjalv. Istallet forsoker Hakan
tillsammans med kontaktpersonen och kuratorn finna andra vagar
till kontakt med andra i samma situation.

Kompetenskrav pa dem som arbetar med demenssjuka

Kartlaggningen ”"Pa vdg mot en god demensvard. Samhallets
insatser for personer med demenssjukdomar och deras anhdériga”
havdar i sina slutsatser att ” Spetskompetensen i demensvarden &r
mycket viktig for att behalla, utveckla och sprida kunskap om
demenssjukdomarna, ge god omvardnad och tillgodose de
demenssjukas och deras narstaendes behov.” Den demensenkét
som gjordes 2002 i samband med Kkartlaggningen av
demensvarden visade tydligt att i de kommuner dar det finns
demenssjukskoterskor, vardutvecklare inom demensomradet,
annan personal med specialutbildning 1 demens och/eller
demensteam, dar finns det ocksa battre forutsattningar for
samverkan och bra forutsattningar for en god demensvard. Det
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konstateras vidare att det ar for fa kommuner som har tillgang till
spetskompetens (Ds 2003:47).

Hur det forhaller sig med kompetenskraven for dem som arbetar
inom demensvarden i Halland ar lite oklart. | Varberg ar det tankt
att demensteamet, sjukskoterska och arbetsterapeut, ska utbilda
vidare ut i organisationen, de utbildar verksamhetsforetradare som
i sin tur utbildar personalen pa plats.

| Halmstad finns det fyra natverk med inriktning pa demens, ett
for respektive demensavdelningar/boenden, hemtjanstgrupper,
aldreboenden, och ett for sjukskoterskor. Syftet med néatverken &r
att ge dess medlemmar kompetens inom demensomradet.
Natverken traffas fyra ganger om aret. Dessa gar sedan upp i ett
Regionalt nétverk for Halland dar alla kommuner ar
representerade.

| Laholm har kommunen avsatt medel for utbildning av personal.
50 personer som arbetar inom demensavdelning borjar i host pa en
17-poéngs KY-utbildning i geriatrik/demens.

Frivilligorganisationer

| alla kommuner ar frivilligorganisationer engagerade i det
anhorigstod som finns bl. a Roda Korset. De hjalper till pa
anhorigcenter, haller i samtalsgrupper och erbjuder s.k. vantjanst
vilket bl.a. kan innebdra mansklig samvaro for att minska
ensamhet. Det kan ocksa handla om ledsagning och rad och stod.
Véntjansten i Falkenberg kallas Resursbanken. | Halmstad finns
en Frivilligcentral som erbjuder olika insatser t ex ledsagning,
som kan innebdra hjalp att ta sig till post, bank och/eller
promenader. De har telefonupplysning och ger rad i kommunala
vard- och omsorgsfragor. De kan dven erbjuda anhorigvardare
stod. | Hylte kommun finns ett anhorig/frivillig-center. Anhdriga
till yngre personer med demenssjukdom &r inte engagerade i de
frivilligorganisationer eller anhorigféreningar som finns.
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Demensforeningar

| Halland finns tre demensféreningar. En omfattar de tre sddra
kommunerna, Halmstad, Laholm och Hylte, Varberg har en egen
forening och Falkenberg och Kungsbacka har en gemensam
forening. Foreningarna i norra Halland har storre aktivitet och har
fler medlemmar &n den i soder.

| Varbergsféreningen erbjuds vattengymnastik, caféverksamhet i
egen lokal, matlagningsgrupper och andra aktiviteter som
medlemmarna oOnskar. | Kungsbacka/Falkenberg-foreningen har
man gemensamma aktiviteter sdsom t.ex. resor. De arbetar dven
var for sig och Falkenberg erbjuder vattengymnastik till sina
medlemmar. Bada delarna av foreningen har anhorigtraffar tva
ganger/manad. Demensforeningarna i norr bjuder in forelasare
och har mycket synpunkter pa bade kommunernas och
landstingets verksamhet kring de demenssjuka. De traffar
tillsammans personalen pa Minnesmottagningen i Varberg tva
ganger om aret for utbyte av tankar, idéer och information om
pagaende projekt och verksamhet.

Demensforeningen i sOder har, tillsammans med Halmstad
kommun och minnesmottagningen, undervisning om demens
riktad till anhOriga. DéarutOver har de inga aktiviteter mer &n
arsmote, utskick av tidningen Demensforum samt annan
information till sina medlemmar. De har telefonradgivning liksom
foreningarna i norr. | sodra foreningen dr manga styrelse-
medlemmar personal inom demensvarden, vilket inte &r fallet i de
tva andra.

Alla tre foreningarna tilln0r Demensforbundet som har ett
nationellt natverk for anhoriga till yngre demenssjuka. Det finns
dock inga medlemmar fran Halland i néatverket.

Ingen anhorig till yngre person med demenssjukdom &r aktiv i
demensféreningarna vad framgar av kartldggningen. Nagon
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anhorig deltar i demensféreningens vattengymnastik tillsammans
med den sjuke.

Samverkan

Angaende samverkan mellan olika vardgivare sa framgar att
narsjukvarden &r néjd med samverkan med Minnesmottagningen i
Varberg. Det ar dock svart att dra nagon generell slutsats. Samma
sak galler Minnesmottagningen i Halmstad. Svaren &r for fa for att
overhuvudtaget spegla verkligheten. Nérsjukvarden i Hylte anger
dock att man ingen samverkan har. Vid behov samverkar
narsjukvarden med demensskoterskorna/teamen.

Tidigare beskrevs att Minnesmottagningen i Varberg arbetar
gentemot kommunens demensskoterskor/team, men poangteras
bor att det inte ar en riktlinje. Bada parter tycker att kontakten ar
god. | Halmstad &r kontakten mellan Minnesmottagningen och
demensteamet i Halmstad kommun inte sa omfattande och
situationen ar densamma i de tva kommunerna, som inte har
demensskoterska. Dock kan enskilda personer ha storre
kommunikation sinsemellan. | Hylte kommun har man ett forum
“ingen far bli bortglomd” dar kommun och narsjukvard deltar
men det géller inte bara demens.

Vad géller samverkan over kommungrénserna sa ar den i det
narmaste obefintlig.

46



8. Diskussion

Hur ser det egentligen ut pa vagen till en diagnos och vard och
omsorg for den yngre personen med misstankt demenssjukdom?
Hur manga ganger har arbetskamraterna funderat dver vad det ar
med Olle. Det borjar pratas. Nu gjorde han si, nu gjorde han s3,
eller gldmde nagot viktigt, men ingen vagar riktigt fraga. Familjen
har sa smatt borjat fundera kring vad som hénder. Till slut
reagerar kanske arbetsgivaren och foretagshalsan kopplas in eller
familjen ber Olle att ga till sin huslakare. Stress lyder domen och
ofta blir sjukskrivning en foljd. Han kommer tillbaka till arbetet
men det fungerar inte som det borde, ny sjukskrivning eller nya
arbetsuppgifter och sa haller det pa. Narsjukvarden eller
foretagslakaren ar de som ska ta stallning till om Olle ska fa
remiss fOr vidare utredning.

Bland de yngre som kommer till Minnesmottagningen ar det
vanligt med nagot ars sjukskrivning eller arbetsrehabiliterande
insatser innan man far remiss for utredning. En del kan till och
med redan ha slutat sin anstéllning eller lagt ner sitt foretag. Det
har hant att de inte ens &r sjukskrivna och darmed inte har nagon
inkomst. Ibland kan vi inte stélla diagnos vid forsta utredningen,
utan det blir en krokig eller langsam véag fram till diagnosen och
mojligheterna till att ge information och ratt stod. ”Det ar som att
leva i ett vakuum” sa en patient om frustrationen kring att inte
veta vad som var fel och att vanta pa resultatet av utredningen.

Det ar viktigt att yngre personer med demenssjukdom utreds av
specialistmottagning. Deras livssituation & mer komplex an den
aldre personens. Det finns tva sadana mottagningar i Halland men
de arbetar pa olika satt. Den ena arbetar mer tvérprofessionellt och
med mojlighet till psykosocialuppfdljning aven om det inte ar en
regel. Det finns ingen samverkan mellan minnesmottagningarna
utan istallet kan en smula konkurrens skonjas &ven om
upptagningsomradena inte ar desamma. Det viktiga ar att
invanarna erbjuds lika vard och det kan diskuteras da psykosocial
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kompetens nastan helt saknas pa den ena mottagningen. Det finns
kvantitativa skillnader mellan mottagningarna vad galler antalet
utredda och diagnossatta personer och orsaken till det &r nog inte
sa enkel.

De anhdriga jag mott och foljt pa minnesmottagningen vittnar om
ett liv som helt stallts pa anda. Manga utav dem har behovt och
fatt stod av kurator under lang tid, dock med olika intensitet.
Sjukdomsutvecklingen &r obarmhértig och varar 6ver manga ar. |
borjan handlar det om att stéllas infor det faktum att ens partner
sakta haller pa att glida ifran en. Behovet av samtal &r oftast storre
I borjan &n behovet av praktisk hjalp. Det handlar om att inte ha
sin partner att samtala med om vardagliga ting likval som
existentiella. Relationen i sig &r utsatt for stora pafrestningar och
man kan ha behov att prata om hur det ar att inte langre kunna
mota sin partner som jamlik och som livspartner. Vem kan Olles
hustru Anna prata med om detta? Handl&dggaren i kommunen eller
demensskoterskan ar kanske inte de forsta hon tanker pa. Oftast
har ens partner kommit en bra bit in i sjukdomen da man kommer
i kontakt med dem, som det ser ut idag. | narsjukvarden erbjuds
man i regel inte denna hjalp. Behovet att samtala om den
livsforandring man &r pa vag in i kommer i ett mycket tidigare
skede. Att fa information om sjukdomen och hur framtiden kan te
sig ar viktig for bade den drabbade och de anhoriga.

Fragan ar om den yngre personen som nyss fatt en demensdiagnos
har fatt tillracklig information om sin sjukdom och om narstaende
fatt det? Jag tror vi maste vara sjalvkritiska och fundera kring det.
Vid information om diagnos ar det mycket information pa samma
gang. Till viss del upprepas informationen vid medicin-
uppfoéljningen, om patienten fatt medicin, men férmodligen inte
tillrackligt da manga patienter och narstdende faktiskt inte vet
vilken diagnos de har. Jag tror inte informationen om stdd- och
hjalpinsatser upprepas i nagon storre utstrackning da alla inte har
nagon uppféljning. Det ar sdllan vi kuratorer i efterhand kopplas
in pa en patient som har medicinuppféljning eller informeras om
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utredda patienter som vi inte har nagot pagaende stod till. Jag tror
vi maste ha ett vidare perspektiv da vi foljer upp vara patienter.

Sjukdomen utvecklas men informationen “fOljer inte med”.
Uppféljningen i narsjukvarden praglas inte av, vad jag vet,
aterkommande information om sjukdomsutveckling och de
problem man som patient eller anhorig kan stallas infor. Inte
heller har finns det majlighet till mer kunskap. Da det inte finns
nagon speciell uppfoljning kring dessa personer och deras
narstaende varken inom narsjukvarden eller inom lanssjukvarden
sa kan man fraga sig vart detta ansvar bor ligga? Den enskilda
vardcentralen har ingen mojlighet bygga upp stodprogram for
dessa personer da de moter sa fa.

| takt med sjukdomsutvecklingen upptar anhdrigas vardande en
allt storre del av vardagen. Det blir svarare att skota sitt jobb, man
slits mellan behovet att vara for sig sjalv, komma ifran, och det
daliga samvetet och oron déver att man inte finns dar hemma. Har
man dessutom barn, tonaringar eller yngre barn, sa ska man récka
till for dem samtidigt som man ska vara den som kan ge svar pa
alla fragorna. Anna ska kunna forklara varfor inte pappa marker
att dottern kommit fran skolan fylld av att fa beratta vad som hant
under dagen. Hon star sjalv med uppdraget att lotsa sina barn
genom tonaren till att bli unga vuxna och ta ansvar for studier och
arbete. Hon dr ensam men anda inte. Hennes make finns ju kvar,
men kan inte ta del eller ansvar och det véacker frustration.

Ar man yngre och drabbad av demenssjukdom ar det inte latt att
sjalv eller med anhdrigas hjalp guida sig fram till rétt instans inom
kommunen. Det &r svart att finna vart kommunerna anser att en
yngre demenssjuk person eller anh6rig som ansoker om insatser
ska vanda sig. Det verkar inte finnas nagra riktlinjer.
Forhoppningsvis har de nagon som kan hjélpa dem rétt eller sa
vander de sig till demenssjukskoterskan som kan hjélpa till. Den
sjuke och narstaende behover ocksa mycket kunskap for att kunna
soka om rétt hjalp enligt ratt lag. Man behdver traffa nagon som ar
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kunnig och som kan ta lampliga beslut. Det ar inte manga som
spontant ser demenssjukdom som ett handikapp och vet om att
mojlighet finns att ansoka om insatser ifran handikappomsorgen
enligt LSS-lagen. Har man redan beviljats hjalp utifran
socialtjanstlagen sa anses behovet vara tillgodosett och det &r
vanligt med avslag pa LSS-ansokan. Det ar viktigt att man
ansOker om LSS-insatser for att uppmarksamma behovet av dessa
insatser. De som beviljas LSS-insatser far dem ofta tillgodosedda
inom aldreomsorgen da insatserna inte finns anpassad for
malgruppen.

Det &r vidare viktigt att kommunen har samordning mellan &ldre-
och handikappomsorg kring de yngre demenssjuka for att sjalv
identifiera vilka insatser som kan behdvas. | vart fall sa lange de
yngre demenssjuka kan finnas inom bada organisationerna.
Kommunen, som har det yttersta ansvaret for sina invanare, borde
fa vetskap om dem som fatt demensdiagnos. Detta for att ha
mojlighet att planera for framtida behov av stod och hjalp. Det
forebyggande arbetet maste utvecklas.

Att den man moéter i kommunen har kompetens kring
demenssjukdomar och dess foljder kdnns som en sjalvklarhet. Hur
ska man annars kunna forsta hur den enskilde drabbade personen
har det och hur de narstdende har det? Det géller att se till hela
familjesituationen. Moter den enskilde handlaggaren endast fa
yngre personer med demens ar det svart att skaffa sig en djupare
kunskap och forstaelse. Det &ar forvanande att de yngre
demenssjuka i Halland har sa skiftande insatser. Far de tillgang till
de insatser som finns eller finns det hinder? Spelar ekonomi in?
Pa vagen till beslut om sarskilt boende borde flera andra insatser
kunna anvéndas.

Det faktum att det i Halland inte finns i stort sett nagra anpassade
insatser for yngre personer med demenssjukdom ar
anmarkningsvart. Inte ska dessa personer behdva fa sina behov
tillgodosedda genom dagverksamhet och boende utanfor lanet.
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Aven Korttidsboende utanfor lanet har tidvis anvants. Det finns
kommuner i Halland som ser ut att ha eget underlag for
differentierat boende och dagverksamhet.

Overhuvudtaget borde det finnas béattre kunskap, riktlinjer for
utredning och omhéndertagande av yngre personer med
demenssjukdom och deras nérstaende. Att anvanda sig av LSS-
lagen vid beddmning av stéd och hjélp till den yngre personen
med demenssjukdom borde vara den gallande riktlinjen da det
handlar om forvarvad hjarnskada med betydande och bestaende
begavningsmassigt funktionshinder som foljd. Den individuella
planen man har ratt att ans6ka om vore ett satt att sdkra planering,
uppfoljning av insatser samt motverka akuta insatser

Jag har traffat anhoriga som bade upplever att de fatt ett enormt
stod ifran samhallet, men ocksa dem som upplever att samhallet
motarbetar dem och inte har ndgon forstaelse for att man inte
klarar ut vardagen. Det &r inte alltid de insatser som erbjuds passar
familjen dven om de fungerar for den sjuke. Det maste finnas ett
helhetsperspektiv. Jag har traffat anhdriga som tagit ut skilsmassa
for att gora sin situation mer hanterbar. Hon/han sag ingen annan
utvag.
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9. Forbattringsomraden

Vardoéverenskommelse/vardprogram

Det & av storsta vikt att Landstinget Halland har en
vardoverenskommelse mellan narsjukvard och lanssjukvard som
galler for hela Halland. Det ska inte vara nagon skillnad mellan
norr och soder ur patientsakerhetssynpunkt. Det ska vara lika vard
pa lika villkor. Ett gemensamt vardprogram for demens mellan
landstinget och kommunerna vore Onskvért. Det borde inte vara
skillnad pa vilken vard och omsorg man far i de olika hallandska
kommunerna. Vardkedjan borde se likadan ut oavsett i vilken
kommun du bor. Ett gott exempel pa vardprogram ar det som
finns for halso- och sjukvarden i Sodra Alvsborg som omfattar sju
kommuner.

Arbete har paborjats med en gemensam Handlaggnings-
overenskommelse mellan lanssjukvard och narsjukvard i Halland.

Varbergs kommun har paborjat arbetet med ett vardprogram for
den kommunala omsorgen om de demenssjuka. De nationella
riktlinjerna invéantas.

Utredning

Det Dbehovs stérre kunskap om yngre personer med
demenssjukdom inom néarsjukvarden och inom foretags-
halsovarden for att uppmérksamma dem i tidigt skede. Det behdvs
specialistkompetens for att utreda personer under 65 ar med
misstankt demenssjukdom. Denna specialistkunskap finns idag pa
minnesmottagningar. Det ar viktigt att arbeta tvarprofessionellt,
dd konsekvenserna for den yngre personen som far
demensdiagnos ar mer langtgaende &n for den éaldre, och det
behdvs sarskild kunskap for att lotsa personen ratt i
samhéllsapparaten. Ofta handlar det om personer som é&r
yrkesverksamma, ibland med minderariga barn och med en helt
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annan social forankring an den é&ldre personen. Sjukdomen far
stora konsekvenser pa arbetet, i relation till barn, maka/make och
det sociala néatverket och dessa behdver uppmérksammas.
Ekonomiskt och juridiskt sett finns manga aspekter att hansyn till.

Fran och med hosten 2008 kommer Minnesmottagningen i
Varberg att vara ansluten till SveDem, ett nationellt
demensregister som syftar till att forbattra kvaliteten av
demensvarden och malet med registret ar en likvardig, optimerad
behandling av patienter med demenssjukdomar. Varje person som
far demensdiagnos rapporteras till registret liksom de insatser
mottagningen gor (www.ucr.uu.se/svedem).

Information

Vi som arbetar med demensutredningar pa minnesmottagningarna
masta vara mer informativa till den drabbade och de néarstaende.
Vi maste vara tydliga med att personen ifraga drabbats av en
fortskridande sjukdom som innebér forandringar i livssituationen.
Det innefattar att man kommer att behOva stoéd och hjalp samt
uppfoljning fran samhallet pa olika satt. Ingen patient eller
anhdrig gar igenom en demensutveckling utan att behova detta vid
nagon tidpunkt. Informationen maste vara saklig, arlig och inte
forsoka linda in budskapet. Kan inte varden prata med de
drabbade om vad de lider av, hur ska de da kunna ta till sig det
och vaga prata med familj och vanner om sin situation? Bra
information ger mojlighet att jobba for att den yngre demenssjuke
och de narstaende ska uppleva storre livskvalitet. Att sédga t ex att
dagverksamhet och att traffa andra i samma situation ar bra, har
storre tyngd da informationen fran borjan varit tydlig. Idag ger vi
oss for latt och nojer oss i for stor utstrackning da den sjuke eller
narstaende tackar nej till insatser. Att man sager nej kan vara ett
resultat av att man inte fatt tillracklig information om vad som kan
komma eller vad som behovs for att bibehalla och stimulera
funktioner. Tydlig information ger oss ocksa stérre redskap att
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arbeta forebyggande och motverka akuta insatser da det verkligen
ar kris i hemsituationen eller da anhdriga kanner att de inte star ut
en dag till.

Minnesmottagningen i norr planerar att starta patientutbildning/
grupp hosten 2008, varen 20009.

Uppfdljning

Yngre personer med demenssjukdom och deras nérstaende
behover regelbunden uppfoljning. Narsjukvarden har medicinsk
uppféljning. Vissa yngre demenssjuka foljs inom specialist-
mottagningarna pa olika satt, men mottagningarna har inget uttalat
ansvar for detta. Uppfoljningen av de yngre med demenssjukdom
och deras narstdende kan ske pa ett kvalitativt satt om ratt
kompetens finns anstalld.

Samverkan

Demensskoterskan & den som bor ha den Overgripande
kunskapen om de demenssjuka i kommunen. Hon borde
informeras om alla som fatt diagnos. Det borde vara en del av
vardkedjan och troligtvis har inte ndgon yngre demenssjuk eller
anhorig nagot emot det om de far tillracklig information och vet
att det ar en naturlig foljd av att man fatt en demensdiagnos. |
annat fall finns risken att personer faller mellan stolarna.

Samverkan mellan lanssjukvard och nérsjukvard ar mycket viktig.
Det ar dock en svarighet nar det galler de yngre demenssjuka, da
varje enskild vardcentral bara har ansvar for en, tva eller ingen
yngre person med demenssjukdom. Det &r svart att bygga upp en
organisation kring sa fa personer. Ska narsjukvarden ha ett storre
ansvar for den psykosociala uppféljningen sa behover man
samordna de olika enheterna inom kommunerna. Detsamma géller
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kommunala insatser och da behovs samverkan ©Over
kommungrénserna.

| Halmstad har demensteamet inlett kontakter med nérsjukvarden
for att utveckla samarbetet kring personer med demenssjukdom.
Tidigare har kravet pa att den enskilde skulle ha bistand fran
kommunen varit ett hinder for viss samverkan.

Kommunala insatser

Forst och framst bor man klargora till vilken omsorg den yngre
personen med demenssjukdom tillhor och ska fa sina insatser
ifran; aldreomsorg eller handikappomsorg. Annars finns risk att
helhetsperspektivet pa malgruppen gar forlorat. | Varbergs
kommun planerar man flytta demensteamet till uppdrags-
avdelningen, sa de finns tillsammans med bistandshandlaggarna,
metodutvecklarna och medicinskt ansvarig sjukskoterska. |
Falkenbergs kommun arbetar man nu efter att de yngre med
demenssjukdom ska fa sina insatser via handikappomsorgen och
LSS.

Kommunerna borde utarbeta verksamheter sa att de passar de
yngre demenssjuka battre. Vissa kommuner ser ut att ha eget
underlag for detta medan mindre kommuner skulle kunna
samverka t ex kring en daglig verksamhet fér yngre personer med
demens. Detsamma galler boende och korttidsboende. Varden for
den enskilde borde kunna lésas inom lanet. Det finns tva bra
exempel pa dagverksamhet anpassad till yngre personer med
demenssjukdom. Den ena ligger i Malmd och omfattar Malmo
stad, Club Cefalon, och den andra finns i Goteborg, Klubb Vega.
Club Cefalon drivs, an sa lange, som ett projekt med statligt
stimulansbidrag och 1 ndra samarbete med neuropsykiatriska
Kliniken vid universitetssjukhuset MAS. De drabbade kommer dit
pa remiss vilket sakrar att de ar utredda och har demensdiagnos.
Remiss skrivs pa alla yngre som fatt diagnos for att sakerstalla att
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ingen gloms bort. Personalen pa dagverksamheten arbetar med att
motivera tveksamma drabbade till att delta i verksamheten. Klubb
Vega drivs av Tre stiftelser i Goteborg pa initiativ av
Demensféreningen. Inget bistandsbeslut behovs for att komma till
verksamheten. Bada verksamheterna har specialistutbildad
personal.

Det ar viktigt att alla Hallands kommuner gor liknande
bedémningar angaende personkretstillhdrighet inom LSS och att
insatser verkligen beviljas enligt den lagen. Idag &r skillnaden for
stor. Det har stor betydelse i vilken kommun du bor. Den
individuella planen inom LSS borde anvdndas i storre
utstrackning for att strukturera aktuella insatser samt planera
framtida. Dessutom kan de personer som ansvariga i den
individuella planen fungera som ett rad och stodteam.

Anhorigstodet borde ses Over for att battre passa den yngre
yrkesverksamma make/makan. De ska framforallt inte exkluderas
I kommunalt anstédlldas uppdrag, vilket &r fallet for
anhorigombuden i Halmstad. Det ar ocksa viktigt att stod ges med
hela familjesituationen som grund, inte bara den drabbades.
Barnperspektivet far aldrig bortses ifran.

| Hallands sex kommuner pagar eller planeras olika forbattringar
inom demensomradet. | Hylte arbetar man for att géra den ny-
inrattade tjansten som anhorigkonsulent mer kénd sa fler far
tillgang till de insatser som erbjuds. Halmstad kommun planerar
att bilda en aldrecentral for anhorigstdd riktat till &ldre. Det har
nyligen bildats en aldrelots for att hjalpa till att hitta ratt i
kommunen. Ingen information finns om planering kring yngre
personer med demens. Laholms kommun har tagit ett politiskt
beslut om att bygga upp ett demenscenter. Malgruppen och
verksamhetens innehall var inte helt definierad vid kartlaggningen
men tanken var att centret skulle innehalla boende, dagverksamhet
och anhdrigstod samt vara ett kunskapscenter. | Falkenberg pagar
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diskussion kring vad man ska gora for de yngre med
demenssjukdom. Pa sikt funderar man kring boende for de yngre
demenssjuka och oOnskemal finns ocksda om att ha daglig
verksamhet och avlastnings/korttidsboende i samma hus. |
Kungsbacka bygger kommunen tva nya boenden dar de tanker lite
annorlunda vad géller inredning och de staller stérre krav pa
aktiviteter for att battre passa nyinsjuknade och yngre. Det ska t
ex finnas gym, spa och datorer i verksamheten. Demensteamet i
Varberg har inlett diskussioner kring hur dagverksamheten kan
anpassas till yngre personer med demens.

Kompetens

Det ar viktigt att personer som i sin yrkesutdvning kommer i
kontakt med yngre personer med demenssjukdom och deras
familjer, har god och tillracklig kunskap om demenssjukdomar,
dess inverkan pa den enskildes situation samt pa hela
familjesituationen. For en bistandshandlaggare &r detta ett krav for
att kunna gora en sa optimal beddmning som mdjligt av sokta
insatser eller for att erbjuda lampligt stod och hjalp. Minderariga
barns situation maste tas hansyn till vid ansokan om insatser.
MOjligtvis kunde samma person i kommunen handldagga alla
arenden som géller yngre personer med demenssjukdom da antalet
ar relativt fa. Ett exempel pa detta ar Linkopings kommun
(Demensforum nr 1, 2008).

Natverk for de som arbetar med yngre personer med
demenssjukdom &r nagot som borde bildas for att skapa storre
kunskap om malgruppen och for att sékerstalla lika vard i
kommun och landsting.
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Bilaga 1

Fragor till demensskoterskorna/ demensteamen
eller motsvarande samt diskussionsunderlag vid
samtal pa minnesmottagningarna.

Hur &r demensvarden organiserad i allmanhet?
Hur ser det ut for de under 65 ar och med demenssjukdom?

Hur stor &r gruppen yngre demenssjuka?
Vilka insatser finns for dem/beviljas de?
Vem ansvarar for dessa insatser?

Finns riktlinjer/vardprogram for varden kring demenssjuka?
Om de finns omnamns de yngre?

Vilken kompetens finns hos personalen?
Utbildningsplaner?
Spetskompetens?

Uppstkande verksamhet?
Forebyggande verksamhet?

Samverkan?
Med vilka och pa vilket satt?

Vilka insatser finns for anhoriga?
Anhorigstod?
Grupper for anhoériga?

Grupper for yngre demenssjuka?
Familjeperspektiv?



Bilaga 2

Mail som gick ut till alla enhetschefer inom Vardval
Halland

Hej!

Jag heter Annelie Georgsson och arbetar med ett projekt for FoU, Region Halland. Jag utreder
" Insatser i Halland for yngre personer med demenssjukdom och deras narstaende". Till vardags
arbetar jag som kurator pad minnesmottagningen i Varberg och har gjort sedan -89.

| projektet kommer jag att titta pa vilka insatser som finns for dessa personer och dven forsoka ta
redan pa hur manga de ar. Nagot som inte &r det enklaste. Det drojer ofta innan de kommer till
kommunens omsorg. Utredningarna av dessa patienter borjar oftast om inte alltid inom
primarvarden eller hos foretagslakare/privatlakare. Statistiskt sett finns det 16 yngre dementa
(under 65 ar) i en kommun av Falkopings storlek (31 000 inv), Socialstyrelsen (2007). Det svara
ar att identifiera och samordna kunskapen om dem. Jag kommer att intervjua foretradare inom
kommun, primarvard och lanssjukvard samt intresseféreningar. Jag har redan tréaffat
demensskéterskorna och annan personal inom kommunen. Jag behdver nu dina svar for att
komma vidare i projektet.

Jag undrar hur manga yngre demenssjuka, <65 ar, det finns i ditt/dina verksamhetsomraden?
Hur ofta remitteras patienter till utredning pa minnesmottagningarna i Varberg eller
Halmstad(aldrepsykiatrin).

Hur méanga av dem &r under 65 ar? Hur manga av dem far demensdiagnos?

Hur manga utreder primarvarden sjalva?

Remitteras patienterna tillbaka till er?

Hur ser uppféljningen ut?

Finns speciella insatser for yngre demenssjuka inom primarvarden?

Stod till pat och anhorig?

Samverkan med minnesmottagningarna?

Ovrig samverkan? exempelvis Demensskéterska/anhorigkonsulent

Planer for framtiden?

Tack pa forhand for dina svar!
Med vénlig hélsning
Annelie Georgsson

Region Halland
0340-48 13 25
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