Situationen fér personer under 65 med
demenssjukdom i Stockholm 2013
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En grupp vars sjukdom innebdr stora konsekvenser for personerna, anhériga och deras barn. En
fidrdedel har beviljade insatser. Insatserna behéver erbjudas tidigare dn idag, vara mer anpas-
sade till malgruppen och kunna verkstillas enligt LSS. Insatserna behéver vara, som ett barn
vars fordlder har en demenssjukdom uttrycker det;

”Mpycket mer stottande utan att man mdste évertyga ndgon”

Ersta diakoni



Forord

Socialférvaltningen i Stockholms stad gav under viren 2013 Ersta diakoni i uppdrag att gora en inven-
tering av behov av insatser hos personer under 65 med demenssjukdom. Dessa personers behov till-
godoses inte i full utstrickning idag. Socialférvaltningen har ett nimnduppdrag att utreda behov samt
skapa lampliga insatser for malgruppen. Denna rapport redovisar resultatet av den inventering som har

g]orts.

Manga personer har bidragit till rapporten genom att lata oss ta del av deras erfarenheter. Vi vill rikta
ett speciellt tack till féljande personer; Karin Lindgren, Socialstyrelsen. Elisabet S6derstrom och Ulla
Haraldsson, demensnatverket.

Ett varmt tack ocksa till de anhoriga och barn samt de personer som sjilva har demenssjukdomar och
som har deltagit i intervjuer och enkitundersckningar.

Christine Tell
Monica Pantzar

Ersta diakoni
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Sammanfattning

I hela Stockholms lin inklusive Stockholms stad beriknas knappt 2000 personer under 65 dr ha en
demenssjukdom. For Stockholms stad innebir det ca 800 personer under 65 ar, varav ca 400 per-

soner har en primir demenssjukdom. Med primir demens avses primirdegenerativa sjukdomar sisom
Alzheimers sjukdom och Frontallobsdemens medan sekundir demens uppkommer till £6ljd av exem-
pelvis langvarigt alkoholmissbruk. I svenska demensregistret (SweDem) finns 344 personer med primar
demenssjukdom registrerade i linet varav 132 personer f6r Stockholms stad i april 2013. Mindre dn en
fjirdedel av beraknat antal personer under 65 med primir demens i Stockholm har beviljade insatser
fran kommunen. Orsaken till den férhallandevis laga andelen med stédinsatser dr okdnd och vore in-
stressant att studera nirmare. Av de som samtyckt till registrering i demensregistret, har tva tredjedelar
beviljade stodinsatser.

Det dr en forhallandevis liten grupp personer som dr drabbade av demenssjukdom nir de dr under 65
ar, men konsekvenserna for dessa personer, deras anhoriga och barn dr desto stérre. Personer under
65 ar som har en demenssjukdom ser ofta fullt friska ut langt in i sjukdomsprocessen. Vanliga funk-
tionsnedsattningar dr férsimrade minnesfunktioner och nedsatt f6rmaga att planera sina handlingar.
Svarigheter att tolka sinnesintryck och férsimrad rumsuppfattning. Detta medfor ofta stora praktiska
svarigheter. Vissa demenssjukdomar kan leda till ett beteende som foérsitter personen sjily, sina anhori-
ga och barn i svara situationer. Ett exempel dr okontrollerat sexuellt beteende.

60% av personer under 65 med demenssjukdom, bor sammanboende. 35 % ir fortfarande yrkes-
verksamma. Arbetssituationen for personerna med demenssjukdom varierar stort fran att fa stod till att
utsittas av trakasserier pa arbetsplatsen. Att behéva sluta arbeta kan innebira bérjan pa social isolering
och syssloloshet. Situationen f6r de anhériga édr ofta anstringd med problem att hitta balans mellan
yrkesarbete, vird av den nirstaende och forildraroll. Minderariga barn och unga vuxna oroar sig for att
forildern med demens ska raka illa ut.

Det som framkommer i behovsinventeringen ar att malgruppen 4r i behov av samlad praktisk informa-
tion om sjukdomen, information om ritt till insatser och stdd med juridiska spérsmal. Det finns behov
av fortlépande information och handledning, information om verksamheter med inriktning mot mal-
gruppen samt hjilp med kris- och sorgebearbetning. Inventeringen visar ocksa behov av tidiga insatser
och individanpassade insatser i tillricklig omfattning Tidiga insatser handlar inte om vard och omsorg-
sinsatser utan att fa stod att leva ett aktivt och meningsfullt liv trots funktionsnedsittning sa linge man
orkar. Det finns behov av korttidsplatser och boende med inriktning mot malgruppen samt boende f6r
personer med speciella behov. Dessutom finns behov av att hitta en meningsfull sysselsittning, social
gemenskap och maijlighet att utbyta erfarenheter med andra.

I likhet med tidigare skrivna rapporter och genomférda studier, framkommer det 1 denna behovsinven-
tering att insatser sitts in for sent och i lig omfattning, Bade anhériga och barn efterlyser mer férstaelse
for de behov av stéd som deras nirstiende med demens har. Det finns en kunskapsbrist hos handldg-
gare och annan personal som kommer i kontakt med personer under 65 som har demens. Stédinsatserna
tor yngre med demenssjukdom behéver utformas pa ett annat sitt dn £6r dldre, mer utifran tankesattet
1 LSS-lagstiftningen. Samlad praktisk information om rittigheter och olika former av stod saknas. Rad-
givning och kontinuerlig information och handledning under sjukdomsférloppet likasa. Det saknas



platser pa dagverksamheter f6r personer under 65 med demens. Det finns inga LSS boenden f6r mal-
gruppen men det finns SoL. boenden som har inriktning mot malgruppen. Det saknas boenden i linet
for personer som har ett utit agerat beteende. Overhuvudtaget ir det idag svart att i Stockholm fa sina
insatser beviljade enligt LSS, trots att detta lagrum ir tillimplig f6r malgruppen och bor anvindas.
Personer under 65 dr med primir demens ar en liten grupp som inte férvintas bli nimnvirt storre de
ndrmaste aren. Om malgruppen kan fa tidigare rad, stéd och information om rittigheter och stédinsat-
ser samt att verksamheter blir mer littillgiangliga, kan det leda till en 6kad efterfrigan pa insatser.

Antal personer med demens sekundirt till alkoholmissbruk 6kar inom vissa kommuner 1 linet. Orsaken
ar okdnd. Malgruppens behov skiljer sig frain gruppen med primir demens da det i den hir gruppen ar
relativt vanligt med kvarstiende missbruksproblematik. I samband med kartliggningen har det fram-
kommit att det finns ett sdrskilt behov av utbildning och handledning av personal samt individuella
l6sningar gillande boendeformer. Inventeringen visar att det ar nédvindigt att samordna insatser och
verksamheter mellan stadsdelarna eller kommunerna eftersom malgruppen ar sa liten. Varje stadsdel
kommer aldrig ha ett tillrdckligt stort underlag for att tillhandahalla dagverksamheter, korttidsboenden
och permanenta boenden. Brist pa samordning mellan stadsdelar och kommuner ar kanske férklaringen
till att malgruppen idag inte sjalvklart far sina behov tillgodosedda.



Forekomst av demenssjukdom hos personer under 65

Forekomst av primir demens i Stockholms stad

Forekomst av demenssjukdomar ér starkt relaterat till alder och det dr ovanligt att personer under 65
drabbas. Man skiljer pa primira, eller primardegenerativa, demenssjukdomar saisom Alzheimers sjuk-
dom och demens som orsakas sekundirt till exempelvis alkoholmissbruk. Enligt en rapport fran Insti-
tutet fOr utveckling av metoder i socialt arbete (IMS) dr det ungefir en procent av befolkningen i dldern
60-65 ar som har en primir eller sekundir demenssjukdom och en promille av befolkningen under 60
ar (Socialstyrelsen, 2007). Motsvarande siffror f6r enbart primir demens antas vara fem respektive en
halv promille (Socialstyrelsen, 2007). Det skulle f6r Stockholms stad innebdra att ca 800 personer yngre
an 65 ar har en demenssjukdom, varav ca 400 personer har en primir demenssjukdom.

Personer under 65 i Stockholms lin som misstinkt ha en demenssjukdom, genomgar minnesutredning
pa Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge eller Danderyds sjukhus AB. Bada sjukhusen dr an-
slutna till svenska demensregistret (SweDem) ett nationellt register i vilket personer som far en priméar
demensdiagnos kan registreras och f6ljas 6ver tid. Registreringen startade i maj 2007 och det ar frivilligt
att delta i registret, saledes inkluderar inte registret samtliga personer i Stockholms stad eller Stockholms
lin under 65 som har en primir demenssjukdom. Ungefir en tredjedel av de personer under 65 dr som
forvantas ha en primir demenssjukdom ar registrerade i SweDem.

For att ta reda pa hur manga personer under 65 med primir demens som beviljats insatser samt vilka
slags insatser som beviljats, skickades en enkit ut till bestéllarcheferna i varje stadsdel i Stockholms stad.
Enkiterna besvarades av limpliga personer 1 stadsdelarna. Enkiterna kompletterades med uppféljande
fragor via mail samt nagra telefonintervjuer.

Resultatet visar att mindre dn en fjirdedel av férvintat antal personer under 65 med primir demens har
beviljade insatser. Vid en jimforelse av antal registrerade personer 1 SweDem med antal insatser fram-
kommer att drygt tva tredjedelar har stodinsatser (Tabell 1).



Tabell 1: Forvintat antal beriknat utifrin befolkningsmingd (Statistisk arsbok for Stockholm, 2013) och registrerat antal
personer under 65 med demenssjukdom samt antal personer som har insatser

Forvantat antal Antal Antal personer med
personer med | personer pagaende insatser i april-maj 2013.
primir demens- | under 65 | Samma person kan ha flera insatser, exempelvis bade
sjukdom ar med hemtjinst, ledsagare och dagverksamhet.
primar
Stadsdel demens | Hem- | Ledsagare | Dagverksam- Boende
30-59 ar | 60-64 ar | registre- | tjanst eller het
rade i eller personlig
SweDem | boen- assistent
destod

Bromma 14 17 7 3 0 1 2
Enskede-Arsta- | 20 24 12 2 2 2 3
Vantor
Farsta 1 13 12 7 5 4 7
Higersten- 22 27 13 5 1 1 2
Liljeholmen.
Alvsjo*
Hisselby/ 14 17 12 1 0 0 6
Villingby
Kungsholmen 14 16 6 0 5 4 1
Norrmalm 15 18 11 2 4 3 3
Skarpnick 9 1 10 6 7-8 4 5
Skirholmen 7 9 9 2 1 1 0
Spinga-Tensta 18 22 16 0** 0** Ok 0**
Rinkeby-Kista*
S6dermalm 27 32 17 ok *oK ok ok
Ostermalm 14 17 7 2 1 0 0
Samtliga stads- 185 223 132 30 26 20 29
delar

*1 SweDem gérs indelningen i férsamlingar, f6r att mojliggora en jimforelse med stadsdelarnas insatser redovisas resultatet for nagra av stadsdelarna
tillsammans.
**Stadsdelarna Spanga-Tensta och S6dermalm har inte haft méjlighet att limna information.

Det morkertal som framkommer vid jamforelse av antal férvintade, registrerade personer med antal
insatser kan ha ett par férklaringar. Att fa en demenssjukdom tidigt i livet dr ovanligt och okunskapen
ar stor, vilket kan medfora att familjer drar sig undan istillet f6r att s6ka hjdlp. Vissa grupper 1 samhal-
let, exempelvis invandrare, kan dessutom ha svirare att séka och ta till sig information om vilket stéd
man kan fa, enligt kurator pa minnesmottagningen i Huddinge som en av anledningarna. Det kan ocksa
vara en extra utmaning att frambringa hemtjanstpersonal som talar personens sprak eller ett limpligt
boende.

Ar 2016 beriknas antal invanare i Stockholms stad till 933 961 (Statistisk arsbok fér Stockholm, 2013).
Detta innebir en 6kning av foérvintat antal personer 30-59 ar med primir demens fran 185 till 202, en

Okning med 17 personer. Motsvarande siffra f6r personer mellan 60 och 64 blir 242, en 6kning med 19
petrsonet.



Forekomst av sekundir demens i Stockholms stad

Personer som far demenssjukdom sekundirt till alkoholmissbruk registreras inte 1 SweDem. Antal
kinda personer under 65 4ar med demens sekundirt till missbruk som har beviljats insatser dr knappt 50
1 Stockholms stad (Tabell 2). Antal personer med alkoholrelaterad demens forvantas vara omkring 10
procent av det totala antalet personer under 65 med demens (Harvey et al, 2003) vilket innebér omkring
80 personer i Stockholms stad.

Tabell 2: Pigiende insatser (april-maj, 2013) for personer med demenssjukdom sekundirt till missbruk. Resultatet redovisas i
antal personer som har fitt respektive insats. En person kan ha flera insatser, exempelvis bade hemtjinst och dagverksamhet.

Stadsdel Hemtjanst eller Dag- Permanent Totalt antal
boendestoéd verksamhet boende insatser
Bromma 4 1 2 7
Enskede-Arsta-Vantor >5 1 5 >11
Farsta 1 5 8
Higersten-Liljeholmen. 0 2 2
Alvsjo
Hisselby/ Villingby 0 0 0 0
Kungsholmen 0 0 0 0
Norrmalm 2 0 0 2
Skarpnick 2 0 5 7
Skirholmen 0 0 1 1
Spanga-Tensta. Rinkeby-Kista 3% 2% 1* 6*
Sédermalm * *
Ostermalm 1 0 2 3
Summa 19 5 23 47

*Stadsdelarna S6dermalm och Spanga-Tensta har inte haft méjlighet att limna information

Forekomst av primir och sekundir demens hos personer under 65 i Stockholms lin, exklusive
Stockholms stad.

Forvintat antal personer under 65 ar med demenssjukdom i 6vriga kommuner i Stockholm lin ar
knappt 1200 personer, varav ungefar 600 personer har en primar demenssjukdom. I SweDem finns to-
talt 344 personer under 65 med primar demens registrerade i Stockholms lin.

23 av lanets 25 kommuner har limnat information om pagaende insatser i form av dagverksamhet och
boende samt 6nskemal om samverkan med Stockholms stad eller nirliggande kommuner. Informa-
tionen har inhdmtats via mail eller telefonsamtal. Respondenterna var myndighetschefer, bestillarchefer,
chefer for bistindshandliaggare och demenssjukskoterskor. Nagra har gjort en uppskattning av antal
aktuella insatser eftersom de inte haft tillgang till exakta uppgifter.



Tabell 3. Personer med primir och sekundir demenssjukdom i Stockholms lin, exklusive Stockholm stad, som har pigiende

insatser i april-maj, 2013.

Antal personer med primir demens som | Antal personer med de-
Kommun har pagaende insatser mens sekundart till miss-
bruk som har insatser
Dag- Permanent boende
verksamhet
Botkyrka 0 3 *
Danderyd 5 0 0
Ekero 1 1 *
Haninge * 6 *
Huddinge * * *
Jarfilla <5 <5 <5
Liding6 0 3 *
Nacka 5 7 4
Norrtilje 1 2 *
Nykvarn 1 0 *
Nynashamn 4-5 2 *
Salem 0 1 *
Sigtuna <5 1 0
Sollentuna * * *
Solna 3 <10 *
Sundbyberg <5 <5 *
Sodertilje 5 1 *
Tyres6 8 2 *
Tiby 6 0 6
Uppland Bro 0 1 *
Upplands Visby 4 0 <10
Vallentuna 2 1 *
Vaxholm 0 1 *
Virmdo 3 0 1
Osterdker <5 0 >10
Totalt 75 52 36**

* Information saknas

** Dessa uppgifter dr inte tillforlitliga da information saknas fran flertal kommuner.

De flesta respondenterna ansag att den egna kommunen hade behov av samverkan med andra kommu-

ner kring verksamheter f6r personer under 65 med demens.

Sammanfattningsvis beriknas ungefir 1000 personer under 65 ha en primir demenssjukdom i linet
inklusive Stockholms stad, varav 344 finns registrerade i SweDem.




Nuvarande situation for personer under 65 med demenssjukdom och deras
anhoériga

I svenska demensregistret (SweDem) har 132 personer i Stockholms stad under 65 med demens-
sjukdom registrerats sedan maj 2007. Motsvarande siffra f6r Stockholms lin dr 344. Av dessa ar om-
kring 60 % sammanboende och 40 % ensamboende. Information om hur manga personer under 65
med demenssjukdom som har minderariga barn saknas 1 SweDem. Kurator pa minnesmottagningen
Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge, kdnner till 30-35 barn under 18 ar, varav det minsta barnet
ar ett ar. Minnesmottagningen pa Danderyds sjukhus AB limnar information att under 2012 var det
endast en av de personer under 65 som fick demensdiagnoser som hade ett minderarigt barn.

I SweDem registreras om personerna med demens fortfarande arbetar. Av de 132 personerna 1 registret
var omkring 35 % fortfarande yrkesverksamma. Arbetssituationen fér de som har en demenssjukdom
kan dock variera. I en studie av Ohman, Nygird och Borell (2001) framkom att problem med nyin-
lirning, 6kad stresskinslighet och férsimrad formaéga att ta egna initiativ och bidra pa ett kreativt sitt
till verksamheten var sidant som medférde att arbetssituationen blev ohallbar. Det dr inte ovanligt att
personer utsitts for trakasserier pa grund av exempelvis de tilltagande minnessvarigheterna och dven
uppmanas att soka nya arbeten nir de inte klarar av sina arbetsuppgifter. Aven efter att minnesutred-
ningen ar klar och demensdiagnosen ir faststilld finns det stora variationer i arbetssituationen for de
demenssjuka. En del personer far individanpassat stdd av arbetsgivare och kollegor och kan fortsitta
arbeta en tid med mindre arbetsbérda och enklare arbetsuppgifter vilket ocksa bekriftats i Harris &
Keadys studie (2004). Det férekommer dock att personer med demens fortsitter att ga till arbetet utan
att fa individanpassat stod och istillet blir sittande sysslolosa och foérdriver tiden med tidningslasning
eller sudoku. Exempel finns ocksa pa att forsdkringskassans handliggare ifragasitter om personer med
demens dr of6rmdégna att arbeta. Okunskap om demenssjukdomar samt det faktum att unga personer
med demens ofta ser friska ut kan forklara att felaktiga bedomningar gérs. For personer med demenss-
jukdom och deras anhériga kan det vara mycket frustrerande, framférallt om arbetssituationen har varit
pafrestande f6r den demenssjuke. Det férekommer givetvis ocksa att arbetslivet avslutas pa ett korrekt
sitt i samfoérstand mellan de olika parterna. En del personer med demenssjukdom kinner sig vilkomna
pa sin gamla arbetsplats och fortsitter att besoka den och kan pa sé sitt kinna sig delaktiga (Rose,
Palmer, Richeson, Burgener, 2010).

Att sluta arbeta kan for personer med demenssjukdom innebira en littnad men samtidigt en stor fo1-
lust socialt. Manga saknar gemenskapen pa arbetsplatsen och kinslan av att vara behévd och sedd som
en kompetent person. En del oroar sig ocksé f6r framtiden bade for sin egen del och f6r de nirstaende.
De som har erfarenhet av en forilders demenssjukdom eller arbete inom véirden kan forestilla sig en
framtid dér de blir beroende av hjilp med hygien och bldjbyten. Att fa en demensdiagnos, inte lingre
vara behévd pa arbetsmarknaden och dessutom inte ha nagon meningsfull sysselsittning eller ge-
menskap kan for en del innebira en tillvaro i syssloléshet, meningsloshet som kan leda till isolering och
nedstimdhet. Aven sjilvmordstankar kan férekomma (Johannesen & Méller, 2011).

For personer med demenssjukdom som lever sammanboende innebir demenssjukdomen ofta f6rin-
drade eller nya roller i familjen. Personen med demens som inte lingre dr yrkesverksam kan fa ett an-
nat ansvar och ha meningsfulla sysslor i hemmet. Detta férutsitter dock att personen kan ta initiativ
och planera nir olika sysslor ska utféras under dagen. Dessa formagor paverkas dock ofta redan tidigt

1 demenssjukdomen vilket exempelvis kan medfora att personen med demens inte tar sig fér med att
dammsuga eller glommer att himta barnet i skolan. Den anhérige som arbetar far svirare att koncen-
trera sig pa sina arbetsuppgifter da hon eller han inte kan kontrollera hemsituationen fran arbetsplatsen.
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Det minderariga barnet kan i sin tur borja ta pa sig ett vuxenansvar och oroa sig for vad den demens-
sjuke fordldern ska ta sig f6r med.

Hur beskriver personer under 65 med demenssjukdom sjilva sin situation?

Nigra studier har inkluderat personer med demens for att fa ta del av deras egen uppfattning om sin
livssituation. De flesta rapporter och studier som har gjorts har dock enbart inkluderat nirstiende

da personer med demens kan ha svart att redogora for sin situation. Méanga personer genomgar min-
nesutredning och far sin demensdiagnos tidigt idag och ar fullt kapabla att beskriva sina erfarenheter pa
ett tillforlitligt satt.

For att fa en bild av den aktuella livssituationen for personer som bor i Stockholm, ar under 65 och
har en demenssjukdom, genomférdes intervjuer med totalt sex kvinnor och tvd min i dldrarna 58 till
64 ar. Intervjuerna gjordes 1 sma grupper uppdelat pa tre olika tillfdllen. Deltagarna hade genomgatt
minnesutredning for tva till fyra ar sedan och samtliga hade en demenssjukdom 1 en tidig eller mild fas.
Demenssjukdomar delas vanligen in i tre faser (Demenscentrum, 2008): I en mild fas dr personen med
demens i allmdnhet medveten om sina svarigheter, i en medelsvar fas behéver personen stéd nir hon
eller han ska utfora sina aktiviteter och kan ocksd behova ett boende med stéd och tillsyn dygnet runt.
Under den svara fasen ir dven rorlighet och gangférmaga férsimrad och personen kan ha férlorat sin
talformaga helt.

Deltagarna rekryterades frin 6ppna verksamheter i Stockholms lin: Demensforbundets Lundagards-
grupper pa Sédermalm, Villa Drémkaken i Sédertilje och méandagsgruppen pa Ersta. Hilften var
ensamstiende, tre hade hemmaboende barn varav en hade ett minderarigt barn.

Samtliga hade varit yrkessamma men slutat arbeta. Nagra av deltagarna hade fortfarande kontakt med
sina tidigare arbetsplatser. De flesta deltagarna var 1 behov av hjilp av nagot slag. En hade en god man,
tva hade beviljats ledsagare medan en person hade fatt avslag pa sin ansékan om ledsagning i samband
med joggingturer. Nagra deltagare hade hjilp av nirstiende med ekonomin och en med paklidning. En
person hade ans6kt om dagverksamhet men under vintetiden borjat pa den 6ppna verksamheten och
valt att inte byta verksamhet ndr hon sa smaningom erbjods en plats.

Deltagarna beskrev vikten av att bryta isoleringen da det sociala nitverket minskat i och med att man
hade slutat arbeta och en del vinner hade dragit sig undan férmodligen péa grund av ridsla eller osiker-
het infor personens sjukdom. De hade ett stort behov av att fa dela sina tankar med andra som har fatt
en demensdiagnos och befinner sig i en liknande livssituation. For nagra var samtal med personer som
forstar och delar ens erfarenheter det viktigaste medan andra dven kinde ett behov av att utféra aktiv-
iteter tillsammans med andra manniskor. En person som deltog i en gruppverksamhet berittade;

7 Jag brukar siga att det dr roligare att jobba borta an hemma... jag brukar dammsuga har for jag kommer sa tidigt..
bjalper till att diska. . .ogréset och sant....det gor jag...sd jag vill inte ga hem.”

Att ga nastan direkt fran arbetslivet till att s6ka plats pa en dagverksamhet beskrevs inte som ett
sjalvklart val. En deltagare sig det som en verksamhet f6r de som idr mer sjuka i sin demens, "Det sista
steget”. Den enda deltagaren som var inskriven pa dagverksamhet for personer under 65 med demens
hade dock enbart positiva erfarenheter och menade att det snarare kunde vara ett steg i en ny riktning,

En intressant aspekt som framkom var att en deltagare berittade att hon planerade aktivt f6r den
forsimring i demenssjukdomen som hon visste kommer efterhand. Hon betonade vikten av att fa till-
ging till tekniska hjdlpmedel i ett tidigt skede medan inlirning fortfarande ir méjligt. Aven nagra av de
ovriga deltagarna anvinde tekniska hjdlpmedel f6r att exempelvis inte glomma avtalade méten och
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spisplattor, for att underlitta orientering och for att lyssna pa talbocker nir man inte lingre klarade att
lisa en vanlig bok. De flesta deltagarna reflekterade 6ver framtida boende den dag de inte lingre klarar
eget boende. Det framkom medvetenhet om kostnaderna f6r samhillet och en deltagare uttryckte det
sa hir: ”Man vill ha det bra. .. med mycket omsorg. .. Men det kostar pengar. .. Hur mycket dr sambdllet villigt att
ldgga pa det har?”

Deltagarnas 6nskemal var att insatserna skulle utga fran deras individuella behov och att de skulle be-
motas som vuxna minniskor av kunnig och vinlig personal.

Situationen f6r anhoriga

Enligt de nationella riktlinjerna f6r vard och omsorg vid demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2010) kan
insatser redan 1 ett tidigt skede av demenssjukdomen vara av stor betydelse f6r personer med demens-
sjukdom och deras anhoriga (Socialstyrelsen, 2010). Anhériga till personer under 65 med demenssjuk-
dom kan ha svirigheter att hitta en balans mellan yrkesarbete, vard av nirstiende med demenssjukdom
och forildrarollen (Bakker et al, 2013). I en rapport fran Stockholms lins landsting (SLL, 2010) foéreslas
tidigare insdttning av stodinsatser ndr det géller yngre anhoriga till personer med demenssjukdom i jim-
forelse med anhériga som dr pensiondrer (SLL, 2010). Det som aterkommer i rapporterna ar att an-
hériga som dr yrkesarbetande och bor tillsammans med personer med demenssjukdom maste ta ett hel-
hetsansvar for hemsituationen samtidigt som de arbetar. En konsekvens av sjukdomen kan bli att bade
personen med demens och den anhdrige drar sig undan fran allt umginge om de saknar kunskap och
stod. De som didremot viljer att beritta Oppet for slikt och vinner kan istillet riskera att vinner drar sig
undan och att férstaelsen fran de som inte lever med tillsammans med den demenssjuke inte ar sirskilt
stor (SLL, 2010). Om familjen inte far det stéd den behover i vardagen kan situationen efterhand bli
ohillbar. En konsekvens av situationen kan bli att den narstiende blir uttrottad, far nedsatt ork och da
sjalv dven far paverkan pa den kognitiva férmagan. Situationen kan bli sa pafrestande att den nirstiende
inte lingre klarar sitt arbete utan sjilv blir tvungen att sjukskriva sig;

Hur beskriver anhdriga till personer under 65 med demenssjukdom sjilva sin situation?

Fokusgrupps och ett par enskilda intervjuer genomférdes med sex anhoriga (make/maka) till personer
med demens for att belysa situationen med autentiska exempel. Deltagarna rekryterades genom De-
mensférbundet och kontakter. Personerna med demens befann sig i olika stadier av sjukdomen, fran
mild till svar demens. Ett par personer hade permanent plats pa boende, en pa korttidsboende 1 vintan
pa en permanent plats medan 6vriga personer med demens fortfarande bodde kvar 1 eget boende till-
sammans med den anhérige. I ett par fall fanns minderariga barn 1 familjen. En anhérig hade perma-
nent sjukersittning, 6vriga yrkesarbetade.

De anhoriga vittnade om en pafrestande situation. Samtliga tog upp avsaknad av samlad informa-
tion om stodinsatser for personer med demens och deras anhoriga. De anhériga hade varit tvungna
att sjalva s6ka information om st6d bade f6r egen del, personen med demens och barnen. De hade
behovt informera kommunens handliggare som 1 de flesta fall hade ringa kunskap om malgruppens
behov, verksamheter med inriktning mot malgruppen och lagliga rittigheter. Hog personalomsittning
bland handliggarna bidrog ocksa till frustration. De anhoriga efterlyste ocksd kontinuerlig information
om sjukdomsférlopp och bemoétande. De betonade samtidigt vikten av att inte fa hela sjukdomspro-
cessen beskriven i ett tidigt skede da det skulle vara alltfor psykiskt pafrestande. Betydelsen av juridisk
information framkom ocksa. Anhoriga var sa fokuserade pa att organisera vardagen att de ekonomiska
konsekvenserna av situationen totalt kunde negligeras. Juridisk radgivning kunde dirmed vara oerhort
viktigt f6r att uppmirksamma att exempelvis samboavtal saknades mellan den anhériga och personen
med demenssjukdom.
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En anhérig berittade om utmaningen att fa insatser som ar individuellt anpassade sa att de verkligen
blir ett stod. Det framkom att hon och hennes man hade s6kt och fatt beviljat ledsagning dtta timmar
per manad da hennes make hade svart att hitta tillbaka till hemmet efter sina joggingturer och inte kla-
rade anvianda sin mobiltelefon lingre. Det fanns dock ingen ledsagare som matchade uppdraget. En
annan av de anhoriga berittade att han hade vintat orimligt linge pa besked om insats. Han hade flera
hemmaboende barn och nu nir hustrun férsamrats i sin sjukdom behévde han, férutom ansvara f6r
barnen, dven hjilpa sin hustru med basala aktiviteter sisom hygien och klidbyten. Tva manader efter
att han hade patalat behovet av stoéd hade han fortfarande inte fatt nagot besked fran handliggaren. En
anhorig berittade dock att hon var n6jd med stédinsatserna som hennes make hade fatt men initialt
hade hon beh6vt ta hjilp av en Silviasyster da handldggaren saknade kunskap om malgruppens behov
och rittigheter. De anhériga tog inte upp de svirigheter och utmaningar handliggare kan stillas infor
da personen sjilv behover limna samtycke. De tog istillet upp att det var pafrestande och tog alltf6r
mycket tid och ork att s6ka och motivera insatserna, t ex sOka personlig assistent och argumentera kring
vilken tidsatgang som behovs.

De anhoriga som intervjuades konstaterade sjilva att de var en aktiv grupp som hade klarat att soka
upp information och dven orkat 6verklaga beslut som de inte var néjda med. De reflekterade 6ver hur
situationen kan vara for de som inte klarar att sjilva s6ka information och inte orkar stilla krav som
belyses i foljande exempel;

> Ndgon annan i min situation. .. ja de far ta hand om allting sjilva. .. det dr helt hemskt. .. sa tpiskt klassiska
kvinnofdllan. .. man ska vara duktig och fixa allting sjalv och sa gar man in i vaggen. .. och vem ska dd ta band om
barnen. ... de bhar redan mist en fordlder.”

Genom de anhérigas berittelser framkom vikten av individuella 16sningar och flexibilitet hos hand-
liggare och personal. Nir insatserna inte dr anpassade att exempelvis nir verksamheten inte ir an-
passad efter malgruppen eller de anstillda saknar tillricklig kunskap, kan de anhériga ma simre och ha
daligt samvete. Insatser som dr anpassade t ex dagverksamhet med inriktning mot yngre personer med
demens underlittar den nirstaendes situation patagligt. De anhdriga tog ocksa upp bristen pa stod for
barnen till de demenssjuka och 6nskemal om hjilp med att fd kontakt med andra familjer i en liknande
situation.

Vad sdger da barnen som har en férdlder med demenssjukdom?

Barn till personer under 65 med demens kan ta pa sig en forildraroll om den friska forildern inte orkar
ta ett helhelts ansvar for familjen (Rosenthal Gelman & Greer, 2011 ). Om forildern med demens des-
sutom 4r ensam om det dagliga forildraansvaret blir situationen for barnen sirskilt svar (Socialstyrelsen,
2001). Barn kan behova stod av exempelvis skolans kurator men det finns exempel pa att bade lirare
och skolkuratorer kan ha mycket dalig kunskap om demenssjukdomar som drabbar personer under 65.
Detta kan fa férodande konsekvenser har det visat sig i ett fall da en skolas personal gjorde en polisan-
milan om sexuellt 6vergrepp vilken i sin tur medférde ytterligare belastning f6r de anhdriga i en redan
svart situation. Bakgrunden var att en man med frontallobsdemens uppvisade ett grinslést sexuellt be-
teende gentemot dotterns skolkamrat.

I Socialstyrelsens rapport fran 2001 konstaterades att vigar for att underlitta situationen f6r barnen
kunde vara att 6ka kunskapen bade ute i samhillet och inom varden samt att bygga ut verksamheter
for personer med demens (Socialstyrelsen, 2001). For att belysa situationen hur situationen ser ut for
barnen 2013 gjordes en enkitundersokning.

Enkiter skickades ut till 18 barn i Stockholm. Fem barn, tvd pojkar och tre flickor besvarade enkiten.
Dessa barn var mellan 16 och 23 ar och rekryterades genom nitverket Ung anhérig,
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Det barnen lyfte fram i enkéterna var vikten av att dven barnen blir delaktiga och fir information om
forilderns demenssjukdom sa fort barnet ar 1 den aldern att det kan forsta och ta till sig informationen.
De tog ocksa upp vikten av att fa hjilp att kontakta grupper f6r anhorigstéd. Det var ocksé viktigt att fa
information av den friska férildern nir den demenssjuke betedde sig pa ett markligt sitt. Ett barn tog
ocksa upp att det ar viktigt att 6ka kunskapen hos allminheten om demenssjukdomar som drabbar yn-
gre personer, barnet uttryckte det sa hir:

"Folk skulle bli mer allmdinbildade och medvetna om sjukdomen, att demens inte bara drabbar dldre sa man slipper
skdmmas over sin fordilder”

Barnen berittade att férilderns demenssjukdom hade paverkat dem kinslomissigt, medfért stress och
svarigheter att koncentrera sig men uppgav att de dndé klarat av sina studier. Ett barn beskrev foljande:

"Mamma har nyligen flyttat hemifran, samtidigt som jag slutat grundskolan och ndr hon bodde hemma var det svart att
koncentrera sig pa laxor p.g.a. att mamma storde eller att man var tvungen att bjalpa till”

Mamman till det hir barnet hade fitt en permanent plats pa ett dldreboende men barnet 6nskade att
mamman istillet hade fatt en plats pa ett boende f6r yngre personer med demens. Barnen hade dock
inget uttalat 6nskemal om att férdldern med demens skulle flytta till ett sarskilt boende. De betonade
diremot att deras egen situation skulle forbittras om férildern med demens fick det stdd hon eller han
behovde, exempelvis 1 form av fler timmar med personlig assistent.

Det enda barnet, som bodde ensam med sin mamma med demens, gav foljande beskrivning av hur st6-
det fran samhallet skulle se ut for att underlitta barnens situation:

"Mycket mer stittande utan att gira sa man maste overtyga ndagon”

Denna flicka uppgav att hennes mamma inte hade nagot stéd alls idag. Formuleringen sammanfattar
hur stédinsatsen till malgruppen inklusive nirstiende behéver formas: Mycket mer stéttande utan att
man maste overtyga nagon.

Behov hos malgruppen och deras nirstaende

Vid inventeringen framkommer att mélgruppen och narstiende ar i behov av stodinsatser enligt nedan-
staende beskrivning,
Samlad praktisk information

Personer som har fatt en demensdiagnos och har en mild demens behéver samlad information om sina
rittigheter, vart de ska vinda sig for utprovning av tekniska hjdlpmedel, ans6kan om bostadsanpassning,
firdtjdnst eller ans6kan om stodinsatser fran kommunen.

De nirstiende behover likasa ovanstaende information samt information om avlastning f6r an-

hoériga. Bade personerna med demens och deras anhériga behdver kortfattad juridisk radgivning som
uppmirksammar dem pa att de kan behéva skriva exempelvis ett samboavtal om det inte har gjorts tidi-
gare.

Fortlopande information och handledning

De anhoriga behover fortldpande information allteftersom personen med demens forsamras i sin
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sjukdom. Detta giller &ven barn som ir i den dldern att de kan tillgodogéra sig information. De vuxna
anhoriga och barnen behéver stod £6r att f6rsta den forandring som sker gradvis och kunna beméta
personen med demenssjukdom pa ett laimpligt sitt. Barn kan dessutom ha frigor om arftlighet.

Samlad information om verksamheter med inriktning mot malgruppen

Personer med demens, anhoriga och handliggare inom kommunen behover lattillginglig samlad infor-
mation om vilka dagverksamheter, korttidsboenden och permanenta boenden som finns att vilja pa.

Hjilp med kris- och sorgebearbetning

Personerna med demenssjukdom som deltog i intervjuerna tog inte upp behov av professionellt kris-
stod. Det férkommer dock att personer som har fatt en demensdiagnos tidigt och 4r medvetna om kon-
sekvenserna av sjukdomen har behov av professionellt krisstod. Behov av professionell kris-eller sorge-
bearbetning framkom i intervjuerna med de anhériga, dven de anhériga som deltog i samtalsgrupper.
Att se sin partner succesivt forlora alltmer av sin f6rméga och genomga en personlighetsforindring ar
oerh6rt smirtsamt. Aven barn till personer med demenssjukdom behover professionell hjilp att hantera
den férindring som deras forilder genomgar.

Tidiga insatser och insatser i tillricklig omfattning.

Insatser behdver sattas in tidigare dn idag och 1 strre omfattning.

Enligt svenska demensregistret (SweDem) tackade 48 av 132 personer ja till kontakt med bistands-
handliggare. Av de 66 personer som foljdes upp ett ar senare hade endast 18 av 66 kontakt med en
handldggare. Orsaken dr okdnd men det kan vara sa att handliggaren inte kunde erbjuda insatser som
motsvarade den demenssjukes eller anhoriges 6nskemal. Tidiga insatser for yngre personer med demens
handlar inte om vard och omsorg” utan om ritten att leva ett meningsfullt och aktivt liv trots den
funktionsnedsittning man drabbats av. Mer aktiva insatser sa linge man orkar och mer omsorgsinsatser
nir sjukdomen blir svarare.

De 18 personerna som hade kontakt med bistindshandliggare vid ett-arsuppfoljningen hade dven haft
kontakt med kurator. Anledningen till det dr inte heller kind men det kan vara sd att dessa personer
hade en speciellt svar situation och var mer motiverade till att ta emot stéd. Mojligen kan kuratorn dven
ha hjilpt till med att vidarebefordra sin egen information till kommunens handldggare och pa sa sitt
bidragit till att den fortsatta kontakten underlittades.

For personer med demens som lever ensamma och dessutom har ett litet socialt nitverk kan tidiga in-
satser ha en avgorande betydelse. Dessa personer 16per extra stor risk att rika illa ut da andra manniskor
kan dra nytta av deras utsatta situation. Risken dr ocksa stor att hemsituationen efterhand blir ohallbar
exempelvis pa grund av obetalda rikningar, felmedicinering och for lagt niringsintag.

For personer med demens som lever tillsammans med en anhorig och barn kan tidiga insatser 1 tillrdck-

lig omfattning minska risken for ohilsa hos anhérig och barn. De behover da inte oroa sig f6r personen
med demens utan kan istillet koncentrera sig pa exempelvis arbete och studier och den friska férdldern

far battre foérutsattningar att orka med sin forildraroll.

Inledningsvis kan stodjande insatser i hemmet i kombination med ledsagning, personlig assistens och/
eller dagverksambhet ticka behovet for personen med demens, anhériga och barn. Efterhand behéver
insatserna ofta kompletteras med vixelboende da den anhorige behdver mer avlastning. Sa smaningom
uppkommer behov av en permanent plats pa ett boende med inriktning mot personer under 65 med
demens.
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Korttidsplatser med inriktning mot malgruppen

Efterhand som personer med demens forsimras i sin sjukdom behéver anhériga mer avlastning och

en korttidsplats eller sd kallad vixelvard kan da vara en I6sning. Personen med demens har ofta ett
kvarstiende behov av aktiviteter under dagen och dven kvillstid i likhet med friska personer i samma
alder. Saledes finns behov av korttidsplats eller vixelvard pé ett boende pa vilket personen med demens
kan erbjudas meningsfulla aktiviteter tillsammans med jamnariga. Om personen med demens idr inskriven i
en dagverksamhet dr det en férdel om boendet finns i direkt anslutning till dagverksamheten. Nar person-
er med demens befinner sig i en vilkind och trygg miljé minskar risken for oro 1 samband med vixelvard.

Boenden med inriktning mot malgruppen

Aven nir det inte lingre dr méjligt att bo kvar i eget boende pa grund av demenssjukdomen kan det
finnas ett stort behov av meningsfulla aktiviteter hos dessa personer. Om personalen har kunskap, tid
och intresse for att arbeta med malgruppen kan vistelsen pa boendet bli positiv f6r personen med
demens. Detta i sin tur underlittar f6r den anhoriga att limna sin narstiende med demens pa boendet
utan daligt samvete.

Boenden foér personer med speciella behov

En del personer med demens kan ha ett utatagerande beteende vilket stiller speciella krav pa boen-
demilj6 och personalens kompetens.

Social gemenskap och utbyte av erfarenheter

Personer som har en nydiagnostiserad demens i en mild fas har behov av att triffa andra manniskor
som befinner sig i en liknande situation. Det sociala nitverket minskar dels i och med att yrkeslivet
avslutas, om vannerna ocksa drar sig undan eller det sociala nitverket sedan tidigare ar litet riskerar per-
sonen med demens att bli ensam med sina tankar om demenssjukdomen och framtiden. Det finns be-
hov av moétesplatser spritt Over linet for att underlitta for dessa manniskor att bryta isoleringen. Aldern
har mindre betydelse, det viktigaste dr att personerna har en mild demens, ir medvetna om sin sjukdom
och kan dela med sig av sina erfarenheter.

Aven anhoriga och barn till personer med demens behéver dela sina erfarenheter med andra personer
som befinner sig i en liknande situation. Om barnen dr minderariga behover de triffa andra barn till-
sammans med sin friska foralder.

Social gemenskap och meningsfull sysselsittning

Personer som har tvingats sluta arbeta behéver fylla sin lediga tid med meningsfull sysselsittning, En
del personer som har mild demens kan klara detta sjilvstindigt en tid genom att exempelvis ta ett storre
ansvar for sysslorna i hemmet. De flesta har dock behov av mer struktur redan tidigt i demenssjukdo-
men och behover en verksamhet att ga till.

Behov hos personer med demens sekundirt till alkoholmissbruk

Personer med demens sekundart till missbruk kan dels ha kvarstaende missbruksproblematik samt dven
regelbundna kontakt med/bes6k av vinner som dr missbrukare. Personerna ir inte alltid motiverade att
ta emot hjilp och personal som ska arbeta hos dessa personer behéver ha erfarenhet och kunskap om
malgruppen. Manga personer i den hir malgruppen klarar inte att bo kvar 1 eget boende utan behéver
en permanent plats pa sirskilt boende. Mélgruppens behov av boende kan se olika ut. En del personer
har grava motoriska funktionsnedsittningar och behéver bo pa ett sjukhem. En del personer har ett
utatagerande beteende och behdver ett boende som ér specialiserat pa den problematiken.
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I vilken omfattning tillgodoses behoven idag och vad saknas?

Samlad praktisk information. Minnesmottagningarna har informationsbroschyrer om demensfér-
bundet, dagverksamheter och vissa boenden. Den informationen finns dven pa de respektive verksam-
heternas hemsidor. Demenscentrum, Socialstyrelsen, Hjilpmedelsinstitutet och de olika stadsdelarnas
hemsidor har ocksa den information som efterfragas. Det saknas dock samlad information.

Samlad information om verksamheter Information om boenden och dagverksamheter med inrikt-
ning mot personer under 65 med demens finns bland annat pa Demenscentrums hemsida. Uppgifterna
grundas pa information som de olika verksamheterna har limnat och uppdateras inte regelbundet.
Saledes saknas samlad uppdaterad information om verksamheter.

Fortlépande information och handledning Det finns information om olika demenssjukdo-

mar och exempelvis bemdtande pa demenscentrums, Demensférbundets, Alzheimerféreningens

och Ung anhérigs hemsidor. Barn kan fa information om érftlighet pa minnesmottagningen.
Minnesmottagningarna, har for 6vrigt mycket begrinsade resurser for fortlopande information, rad och
stod. Anhoriga och barn behover saledes vinda sig till anhdrigorganisationer saisom Demensférbundet.
Det saknas samarbete mellan landstinget och kommunerna kring detta.

Hjilp med kris- och sorgebearbetning Kuratorerna pa minnesmottagningarna kan erbjuda ett be-
gransat antal samtal med personer som har demens, anhoriga och vuxna barn. Personer som har en de-
mensdiagnos kan ha svart att fa professionell hjilp med kris- och sorgehantering pa grund av demens-
diagnosen. For anhoriga och barn kan det vara maojligt att fa hjilp genom exempelvis den psykiatriska
oppenvarden och BUP. Det finns dock olika asikter om BUP kan ge ritt stod f6r barnen till personer
med demens. Personer som har demensdiagnos riskerar att inte fa den hjilp de behover pa grund av
diagnosen.

Tidiga insatser och insatser i tillricklig omfattning De jaimférelser som gjorts mellan antal insatser,
antal personer med registrerad och férvintad demens samt anhériga och barnen utsagor talar for att
omfattningen av de insatser som ges inte ér tillricklig. Brist pa kunskap om malgruppen kan vara en
forklaring till de anhorigas upplevelse av att handliggarna och deras chefer inte forstar vilket behov
personerna med demens har. Detta kan medféra att de yngres behov likstills dldres med foljden att
omvardsinsatser erbjuds istillet for insatser som mojliggor ett fortsatt aktivt och meningsfullt liv under
en lang tid in i sjukdomsprocessen. De anhériga hade ocksa uppfattningen att handliggarnas agerande
paverkades av krav pa att halla nere kostnaderna. Fler och tidigare insatser kan dock minska risken for
ohilsa hos anhériga och barn till personer med demens. Barnen i fokusgrupperna beskrev att trots en
svar situation med foérildern som har en demenssjukdom var deras 6nskemal inte att fordldern skulle
flytta till ett sdrskilt boende. Barnen uppgav istillet att deras situation skulle forbittras om férildern
med demens fick mer stéd och hjilp 1 och utanfér det egna hemmet. Regelbunden uppfdljning av hem-
situationen hos personer med demens skulle kunna ge en méjlighet att uppmarksamma nir behov av
insatser uppstar. Detta kan medfora att de yngres behov likstills dldres med foljden att omvérdsinsatser
erbjuds istillet for insatser som mojliggor ett fortsatt aktivt och meningsfullt liv under en lang tid in i
sjukdomsprocessen. Behovet av stédinsatser uppfylls inte i tillrdcklig utstrickning idag;

Korttidsplatser med inriktning mot malgruppen Personer under 65 demens kan fa korttidsplat-
ser men i de flesta fall placeras de unga personerna med demens tillsammans med dldre personer. Det

saknas korttidsplatser pa avdelningar med inriktning mot malgruppen.

Boenden med inriktning mot malgruppen Det finns SoL-boenden som har inriktning mot malgruppen
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men i intervjuerna med anhoriga framkom stor variation i kvalitén pd verksamheterna. Lag bemanning och
bristande kunskap om demenssjukdomar och bemétande medférde att personerna med demens inte erbjods
tillrickligt med aktiviteter och dessutom forvintades anpassa sitt beteende utifran personalens behov istillet
for tvirtom. Att dela boende med personer som har demens sekundart till alkoholmissbruk kan ocksa paver-
ka livskvalitén for personen med primir demens som da behéver dndra sina vanor av hiansyn till de som har
kvarstiende missbruksproblematik. Ett SoL-boende som lyfts fram av anhériga som en foérebild dr Caremas
Sondagsgarden. Det saknas LSS boenden med inriktning mot malgruppen.

Boenden f6r personer med speciella behov En del av de personer som har ett utitagerande beteende och
ar 1 behov av en permanent plats pa boende tvingas idag flytta langt utanfor linets grianser. Det saknas boen-
den f6r personer som har ett utatagerande beteende.

Social gemenskap och utbyte av erfarenheter Det finns nagra fa 6ppna och littillgdngliga verksamheter
och f6r personer med mild demens. Det finns forum ddr anhoriga och barn kan fa kontakt med andra som
befinner sig i en liknande situation. I juni 2013 arrangerades fOr forsta gangen ett anhorigliager f6r barn mel-
lan 7 och 17 ar dir de tillsammans med sin friska forilder fick chansen att lira kinna andra barn som befinner
sig i en liknande situation. Intresset for ligret var stort och platserna tog slut pa tva veckor. Atta barn mellan 7
och 15 ér fran Stockholms lin deltog i ligret. Det finns Facebook grupper f6r barn 1 olika dldrar och det finns
en hemsida f6r barn till personer med demens. Demensférbundet har ett par grupper f6r anhériga till per-
soner under 65 med demens. Det saknas platser pa de 6ppna verksamheterna for personer med mild demens,
det finns ocksa behov av fler 6ppna verksamheter pa olika platser i linet. Onskemal om verksamheter som

ar Oppna dven pa kvillstid sa anhoériga kan f6lja med har ocksa framkommit i samband med datainsamlingen.
De 6ppna verksamheterna f6r personer med demens, anhorigstédsgrupper och anhérigliger f6r barn drivs
frimst med bidrag frin stiftelser och saknar dirmed en trygg finansiering.

Social gemenskap och meningsfull sysselsittning Det finns nagra dagverksamheter 1 linet som har in-
riktning mot malgruppen men det kan ta lang tid att fa en plats. Det saknas platser pa dagverksamheter med
inriktning mot malgruppen, Samtidigt som det framkommit att en verksamhet lagt ner p.g.a. for lagt deltaga-
rantal. Detta dr ett exempel pa nddvindigheten att samordna insatser och verksamheter mellan stadsdelarna
eftersom malgruppen ar sa liten.

Personer med demens sekundart till alkoholmissbruk Det kan vara svart att hitta platser inom linet for
personer som har ett utitagerande beteende. De personer som har grava motoriska funktionsnedsittningar
kan placeras pa vard- och omsorgsboende. Att placera personer med missbruksbakgrund pa samma boende
som personer som inte har den bakgrunden kan vara olimpligt da samtliga boende kan behdva anpassa sin
livsstil efter den som har missbruksbakgrund. I enkiten framgar behovet av specialistteam som skulle kunna
stodja personal 1 hemtjinst och boende.

Verksamheter med inriktning mot personer under 65 med demens, april 2013

For att gora en aktuell ssmmanstillning av befintliga verksamheter som finns f6r malgruppen i Stockholm
gjordes inledningsvis s6kningar pa Svenskt demenscentrums och Stockholms stads hemsidor. Informationen
kompletterades genom mailkontakter och telefonintervjuer. Vid intervjuerna framkom att de flesta boenden
tog emot bade personer med primir och sekundir demens. Resultatet redovisas i tabell nedan.

Dagverksamhet/Stockholms stad Antal platser
Klubb Reimersholme, S6dermalm 10
Brevduvan, Svedmyra 6

18



Dagverksamhet/Stockholms lin Antal platser
Réda Stugan, Jarfilla 8
Carpe Diem, Sundbyberg 8
Silviahemmet, Ekero 8*
Gula Paviljongen, Sodertilje 6
Anlita Verkstan, Nacka ok

*Tar emot personer under 65 tvd dagar/vecka
**Uppgift om antal platser saknas

Boende i Stockholms stad Antal platser
Ekeho6jden, Skirholmen 6
Flygarh6jden, Skarpnick 18
Femman, Tensta 7
Stockholms sjukhem, Kungsholmen 9
Sitra profilboende*, 7
Sondagsgarden, Hokaringen 18

*Inriktning mot Frontotemporal demens.

Ovriga boenden tar emot bade personer med primir och sekundir demens. Kontaktpersonen pa ett av boendena uppskattade att ungefir 40 % av platserna upptogs
av personer med demens sekundart till missbruk.

Boende i Stockholms lin Antal platser
Ekeho6jden, Upplands Visby 6-9
Graninge, Huddinge 16
Kullabo *
Broby gird, Taby 9
Broby gard korttidsboende, Taby 9

*Uppgift om antal platser saknas.

Oppna verksamheter, ej behov av bistaindbeslut Antal platser
Demensférbundets Lundagardsgrupper, S6dermalm *

Villa Dréomkaken, Sédertilje 10-15
Erstatriffen, Sodermalm 10-15

*Sma grupper, antal platser dr okdnt

LSS - lagrum f6r yngre personer med demenssjukdom

Personer som kan tillhora lagen ska alltid 1 forsta hand erbjudas LSS eftersom det dr formanligast f6r den
enskilde. Yngre personer med demenssjukdom kan tillh6ra LSS. LSS idr en rittighetslag som ger sirskilda rit-
tigheter till de personer som bedéms tillhéra nagon av lagarnas tre personkretsar.

De tre personkretsarna ar;
Personkrets 1. Personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller autismliknande tillstand (ej

aktuell f6r personer med demens)

Personkrets 2. Personer med betydande och bestaende begavningsmaissigt funktionshinder efter hjarnskada i
vuxen alder

Personkrets 3. Personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder, som uppenbart inte beror pa

19



normalt aldrande, har betydande svérigheter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stod eller
service.

Yngre med demens kan bedémas tillhora personkrets 2 redan i samband med att de far demensdiag-
nosen. Personkrets 3 kan ocksé vara aktuellt, men forst senare i sjukdomsfoérloppet.

Kvalitetskraven ar hégre 1 LSS dn i SoL. och 1 LSS far man inte ta ut nigon omsorgsavgift. Den en-
skilde kan ha insatser fran bada lagarna samtidigt, t ex hemtjidnst enligt SoL. (finns inte i LSS) och daglig
verksamhet och avlgsare enligt LSS. Det dr sju — atta av de tio insatserna enligt LSS § 9 som ar aktuella
tor yngre personer med demenssjukdom:

1. Radgivning och annat personligt st6d ska tillférsikra personer med funktionshinder och deras
anhoriga tillgang till kvalificerade, samordnade och varaktiga insatser fran flera kompetensomraden. In-
satserna ska vara av radgivande och allmint stddjande karaktir. Expertstodet ska syfta till goda levnads-
villkor och férebygga samt minska f6ljderna av funktionshinder. De medicinska, psykologiska, sociala
och pedagogiska aspekter av funktionshindret ska beaktas. Resultatet i denna kartligening samt i tidi-
gare rapporter och studier visar pa att behovet ér stort av radgivande och stddjande expert kunskaper.
Da personen med demens forsidmras gradvis under en lang tidsperiod stills personen med demens och
de nirstaende stindigt infor nya situationer da de behéver rad och stéd. Det finns inget samlat expert-
stod i Stockholm, férutom pa de tva minnesmottagningarna dir personer under 65 genomgar min-
nesutredning, Dessa mottagningar har dock som uppdrag att utreda och har dirmed ytterst begrinsade
resurser att arbeta med rdd och stdd efter att minnesutredningen ar slutférd. Personer under 65 med
demens och de nirstaende blir istillet hanvisade till diverse olika instanser dir kunskapsnivan ofta ar lag.

2. Personlig assistans ir en insats som idag anviands for flera i linet i malgruppen. Yngre personer
med primir demenssjukdom har ofta ett stort behov av aktiviteter eftersom de fysiska funktionerna

i allmédnhet paverkas langt senare i sjukdomen. Yngre med demens kan utféra manga aktiviteter med
hjalp av en assistent som guidar dem sa de exempelvis paborjar aktiviteter vid ritt tidpunkt, lokaliserar
och anvinder féremal pa ett limpligt sitt och genomfor aktiviteten planenligt. Det handlar sillan om att
fa fysisk hjilp utan om att fa hjilp med att initiera, planera, strukturera och hélla traden.

3. Ledsagarservice ir en insats som ocksa anvinds for nagra personer i malgruppen i linet. En ut-
maning 4r att forstd vikten och hitta ledsagare med tillrickliga kunskaper om demenssjukdomens kon-
sekvenser och ibland liknande intressen for att insatsen ska kunna ges med tillrickligt god kvalitet f6r
att tjana sitt syfte.

4. Kontaktperson — kan vara en insats att anvinda f6r personer i malgruppen. Behovet av den insatsen
har inte framkommit i var kartlaggning eller 1 fokusgrupperna.

5. Avlosarservice, kan vara en vildigt beh6vlig och viktig insats. For att avlsarservicen ska fungera
vil, dr det dven hir en utmaning att avlosaren har tillrickliga kunskaper om demenssjukdomens kon-
sekvenser och har skapat sig en relation 1 familjen.

6. Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet for att personer med demenssjukdom ska fa rekreation
och miljbombyte och de nirstiende ska fa avlastning. Korttidsvistelse kan gora det mojligt £6r alla i
familjen att behalla hilsan och orka bo tillsammans.

9. Bostad med sirskild service f6r vuxna eller annan sirskilt anpassad bostad f6r vuxna — som
ar anpassad efter yngre personer med demenssjukdom ér ett behov. Malgruppen kan ofta ha ett stort be-
hov av aktiviteter, dven fysiskt krivande sadana, lingt in i sjukdomsprocessen men pa grund av de kogni-
tiva nedsittningarna behéva mycket stod £6r att inte riskera att bli orolig och rastl6s eller helt inaktiv.
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10. Daglig verksamhet anpassad till malgruppen mojliggor f6r personer med demens att delta i
meningsfull sysselsittning och social samvaro. Underlittar kvarboende i eget boende. Insatsen kan paga
i flera ar.

Det framkommer i tidigare rapporter och studier samt i denna kartligening att stodet ofta sitts in for
sent. Det kan bero pa att LSS-verksamheter saknas idag t ex sirskilt boende och kortisboende f6r mal-
gruppen finns inte i linet idag. Ofta kan det dock handla om att personen/familjen och tjansteminnen
som handlidgger drendena inte har tillrdckliga kunskaper inom omradet och dess utmaningar. Tekniska
hjalpmedel f6r kognitivt stod ar ett tydligt exempel. En person med demenssjukdom kan bli hjéilpt och
fortsatta vara sjilvstindig 1 en aktivitet om ett tekniskt hjilpmedel anvinds f6r att kompensera det ned-
satta minnet. For att personen ska fa nytta av hjilpmedlet behéver personen ges mojlighet att trina in
det innan den kognitiva férmagan till ny inldrning blir f6r nedsatt, nistan innan personen fullt ut ar 1
behov av hjilpmedels hela kapacitet. Beslutande person behdver alltsa ta ett beslut om storre insatser dn
personen just nu ar helt i behov av f6r att gbra insatsen vardefull 6ver huvud taget. Ett for sent insatt
stod kan bli helt verkningslost. Tankesittet skiljer sig saledes 1 jaimforelse med det f6rhallningssitt som
rekommenderas f6r manga andra malgrupper da tidiga eller f6r omfattande insatser snarare kan bidra
till en forsimrad formaga.

Om insatserna for anhoriga och personer med demenssjukdom sitts in for sent finns risken att situ-
ationen hinner bli ohallbar med f6ljden att den demenssjukes partner blir sjukskriven och barnen far
problem att klara skolgangen. Personen med demens kan ocksa behéva flytta till ett sdrskilt boende i
fortid jamfort med om insatserna paborjats tidigare. De som dr ensamboende och inte har regelbunden
kontakt med nagon nirstiende behover ocksa tidiga insatser £6r att forhindra att personen hamnar i ett
akut lige pa grund av exempelvis underniring, felmedicinering och obetalda rakningar.

Tidigare studier och rapporter

Ar 2002 gjordes en utredning pa regeringens uppdrag (DS 2003:47) som resulterade i en rapport i
vilken forfattarna konstaterade att kunskapen om yngre med demenssjukdomar var bristfillig, att mal-
gruppen hade ett stort behov av stéd men fa stodinsatser och att dessa var daligt anpassade for grup-
pens behov (Ds 2003: 47). Vidare foreslogs start av demensteam som med sin spetskompetens skulle
fungera som stéd for de demenssjuka, nirstiende och vard och omsorg (D2003:47). En kartliggning
fran 2007 (Berger, 2007) visade pa ett kvarstaiende behov av kompetensutveckling f6r personal som
moter personer under 65 med demens, exempelvis bistindshandldggare och personliga assistenter.

I denna rapport foreslogs dven att demenssjukskoterskor skulle utbildas f6r att fungera som en link
mellan landsting och kommun (Berger, 2007). En fokusrapport om stod f6r anhoriga (Stal Soderberg,
2010) konstaterade dels att det beh6vs fler platser pa dagverksamheter men ocksa att stodinsatser som
exempelvis dagverksamhet och hemtjanst behover sittas in tidigare i sjukdomsforloppet hos personer
under 65 med demens i jimforelse med ildre personer som har demens (Stil Séderberg, 2010). Aven
Institutet £6r utveckling av metoder 1 socialt arbete (IMS) kom fram till att tidiga insatser kan ha stor be-
tydelse for livssituationen bade f6r personer med demens och anhériga (Socialstyrelsen, 2007). Vidare
foreslogs fler platser pa dagverksamheter som har inriktning mot personer under 65 med demenssjuk-
domar (Stal S6derberg, 2010).

2013 finns 11 demenssjukskéterskor 1 Stockholms lin men ingen 1 Stockholms stad. I samband med

denna kartliggning har det ocksa framkommit att en dagverksamhet i Stockholms stad med inriktning
mot personer under 65 med demenssjukdom, lades ner 2011 pa grund av brist pa efterfragan.
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Beskrivning av demenssjukdomar

Det dr en liten grupp personer under 65 som dr drabbas av demenssjukdomar men konsekvenserna
for dessa personer, deras anhoriga och barn blir desto storre. De vanligaste primédrdegenerativa eller
primira demenssjukdomarna som drabbar yngre dr Alzheimers sjukdom (AD), Vaskulir demens (VD)
som orsakas av kirlsjukdom i hjirnan, blanddemens i form av Alzheimer och Vaskulir demens och
Frontotemporal demens (FTD).

Sekundira demenssjukdomar uppkommer till f6ljd av andra sjukdomar eller sekundirt till exempelvis
lingvarigt alkoholmissbruk (Basun et al, 2004). En del primira demenssjukdomar ér édrftliga och barn
till personer som har édrftliga demenssjukdomar kan behéva genetisk radgivning (SLL, 2011).

Primira demenssjukdomar

Alzheimers sjukdom ir den vanligast férekommande demenssjukdomen bade bland personer 6ver
och under 65 ar (SBU, 2006) men det finns skillnader 1 hur sjukdomen paverkar olika kognitiva funk-
tioner och dirmed de dagliga aktiviteterna. Sjukdomen utvecklas under ling tid och har ett smygande
torlopp. For de yngre personerna behéver inte den annars s typiska glomskan vara ett huvudsym-
tom. Istillet kan sprikliga, exekutiva och visuospatiala funktioner vara det som paverkar personen i
vardagen(Koedam et al, 2010). Detta kan i borjan av sjukdomen visa sig i att personen far svarare att
planera sina handlingar och vara uppmirksam pa flera aspekter samtidigt, orientera sig exempelvis i
samband med bilkérning och tillgodogéra sig muntlig och skriftlig information. Stresskinsligheten okar.
Det dr vanligt att bakgrunden till svarigheterna att klara yrkesarbetet missbedéms och att personen

blir sjukskriven f6r utmattningsdepression for att senare genomga en minnesutredning som visar att
personen drabbats av Alzheimers sjukdom. En del personer som har genomgitt minnesutredning i ett
tidigt skede av sjukdomen kan fortsitta arbeta en tid om arbetsuppgifterna och arbetstempot anpassas
efter personens formaga (Harris & Keady, 2004). F6r manga blir arbetssituationen ohallbar trots forsék
fran arbetsgivare och kollegor att erbjuda enklare arbetsuppgifter och minska kraven (Ohman, Nygard
& Borell, 2001).

Under sjukdomsprocessen behéver personen med demens olika former av stod. Tekniska hjilpmedel
for paminnelser, hjilp att planera dagen och orientera sig utomhus kan underlitta i borjan. Efterhand
kan den teknik som kriver ett aktivt anvindande av den demenssjuke bli f6r svarhanterlig medan mer
passiva larm och exempelvis nédsindare kan forbittra situationen men behovet av ett mer personligt
stod blir ocksd allt storre. Den som ger stdd maste ha gott om tid f6r att undvika att stressa personen
och dessutom ha kunskap i alternativa sitt att kommunicera nir den muntliga och skriftliga f6rméigan
ar gravt nedsatt hos personen med demens.

Vaskulir demens eller blandform av Vaskulir demens och Alzheimers sjukdom.

Vanligtvis visar sig de férsta symtomen akut i samband med stroke. Till skillnad mot Alzheimers sjuk-
dom kan en konsekvens av de vaskuldra skadorna bli att personen upplevs som lingsam bdde 1 samtal
och nar hon eller han ska utfora olika aktiviteter.

Frontallobsdemenser cller frontotemporala demenser (FTD) bestar av flera undergrupper. Den mest
kinda ar den sd kallade beteende varianten som pa ett tidigt stadium medf6r att personen blir emo-
tionellt avtrubbad, far svarare att initiera och planera handlingar, lisa av omgivningen och kontrollera
exempelvis aggressiva eller sexuella impulser. Personens har bristande medvetenhet om sina svarigheter
och de ekonomiska och sociala konsekvenserna kan bli f6rédande inte minst f6r den demenssjukes
familj. Vid andra former av FTD visar sig férindringar i personens beteende senare i sjukdomstorlop-
pet medan de tidiga symtomen istillet visar sig i form av en férsimring av den sprakliga f6rmagan.
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Sekundira demenssjukdomar

Alkoholdemens Vid alkoholdemens ir det framférallt nirminne, uppmarksamhet och férmagan att
planera sina handlingar som paverkas. Det dr dock vanligt att dessa personer dven har adragit sig andra
hjarnskador pa grund av fallolyckor och didrmed dven har paverkan pa motoriken och dven beteendet.

Det finns fler sekundira demenssjukdomar sisom Huntingtons sjukdom men i den hir rapporten har
vi valt att begrinsa oss till demens som orsakats sekundirt till missbruk.

Avslutningsvis kan vi konstatera att personer under 65 med demenssjukdom ér en grupp vars sjukdom
innebdr stora konsekvenser f6r personerna, anhoriga och deras barn. En fjirdedel har beviljade insatser.
Insatserna behover erbjudas tidigare dn idag, vara mer anpassade till malgruppen och kunna verkstallas

enligt LSS. Insatserna behover vara, som ett barn vars férilder har en demenssjukdom uttrycker det;

“Mycket mer stottande utan att man maste 6vertyga nagon”
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Tabell 1. Aldersfordelning for nyinsjuknade demenspatienter i SveDem
(Svenska Demensregistret) 2007-2012

Stockholm

Lan (01) Kommun (0180)
Alder Antal % Antal %
<65 344 3,9 132 3,0
65-74 1502 17,2 650 14,8
75-84 4156 47,6 1991 45,3
>85 2727 31,2 1621 36,9
Totalt 8729 4394
Tabell 2. Kognitiv niva

Stockholm

Lan (01) Kommun (0180)

Alla Under 65 ar

Minimental test podng Antal % Antal % Antal %
<10 228 2,6 116 2,6 4 3,0
10-19 2426 27,8 1223 27,8 24 18,2
20-24 3180 36,4 1596 36,3 44 33,3
225 2592 29,7 1310 29,8 53 40,2
Missing 105 1,2 58 1,3 5 3,8
Ej testbar 198 2,3 91 2,1 2 1,5
Totalt 8729 4394 132

Forsamling(0180XX)

Antal (under 65 ar)

Stockholms domkyrkofors. (01)
S:t Johannes (04)
Adolf Fredrik (05)
Gustav Vasa (06)

S:t Matteus (07)
Engelbrekt (09)
Hedvig Eleonora (10)
Oscar (11)

Maria Magdalena (13)
Hogalid (14)
Katarina (15)

Sofia (17)
Kungsholm (18)

S:t Goran (19)
Brannkyrka (21)
Vantor (23)

Farsta (25)

Bromma (27)
Essinge (28)
Vasterled (29)
Villingby (31)
Enskede-Arsta (34)
Skarpnack (36)
Hésselby (38)
Héagersten (39)
Skarholmen (40)
Spanga-Kista (41)
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Totalt

132
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Tabell 3. Demensdiagnoser bland personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

(SVeDem

Stockholm

Lan Kommun
Demens Diagnoser Antal % Antal %
Alzheimers, tidig debut 145 42,2 56 42,4
Alzheimers, sen debut 0 0,0 0 0,0
Mix (Alzheimers- vaskular) 39 11,3 18 13,6
Vaskular (inkl subkortikal) 43 12,5 11 8,3
Lewy body demens 4 1,2 1 0,8
Frontallobs- demens 28 8,1 10 7,6
Parkinsons med demens 5! 1,5 0 0,0
Demens UNS 36 10,5 16 12,1
Ovrig demens 44 12,8 20 15,2
Totalt 344 132
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Tabell 3b. Demensdiagnoser bland personer under 65 ar i SveDem 2007-2012
Forsamlingar inom Stockholms kommun

(SveDem

Forsamling(0180XX) Totalt EOAD LOAD MIX VAD DLB FTD PDD UNS

OTH

Stockholms domkyrkoférs. (01)
S:t Johannes (04)

Adolf Fredrik (05)

Gustav Vasa (06)

S:t Matteus (07)

Engelbrekt (09)

Hedvig Eleonora (10)

Oscar (11)

Maria Magdalena (13)

Hogalid (14)

Katarina (15)

Sofia (17)

Kungsholm (18)

S:t Goran (19)

Brannkyrka (21)

Vantor (23)

Farsta (25)

Bromma (27)

Essinge (28)

Vasterled (29)

Villingby (31)

Enskede-Arsta (34)

Skarpnack (36) 10
Hésselby (38)
Héagersten (39)
Skarholmen (40) 9
Spanga-Kista (41) 16
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Totalt 132

ul
)]
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18 11 1 10

Demensdiagnoser

Alzheimers, tidig debut EOAD
Alzheimers, sen debut LAOD
Mix (Alzheimers- vaskular) MIX
Vaskular (inkl subkortikal) VAD
Lewy body demens DLB
Frontallobs- demens FTD
Parkinsons med demens PDD
Demens UNS UNS
Ovrig demens OTH

16

20
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Personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

Tabell 4. Boende

Stockholm
Lan Kommun

Boende Antal % Antal %
Sammanboende 222 64,5 79 59,8
Ensamboende 106 30,8 46 34,8
Vet €] 3 0,9 2 1,5
Missing 13 3,8 5 3,8
Totalt 344 132

Forsamling(0180XX) Sammanboende Ensamboende Vet ei Missing Totalt
Stockholms domkyrkofors. (01) 1 1 2
S:t Johannes (04) 2 2
Adolf Fredrik (05) 1 2 3
Gustav Vasa (06) 1 1
S:t Matteus (07) 1 2 3
Engelbrekt (09) 2 1 3
Hedvig Eleonora (10) 1 1
Oscar (11) 2 1 3
Maria Magdalena (13) 1 1 1 3
Hogalid (14) 2 1 1 4
Katarina (15) 2 4 6
Sofia (17) 4 4
Kungsholm (18) 2 1 3
S:t Goran (19) 1 0 1 2
Brannkyrka (21) 6 1 7
Vantor (23) 3 3 1 7
Farsta (25) 7 3 1 1 12
Bromma (27) 3 3 6
Essinge (28) 1 1
Visterled (29) 1 1
Villingby (31) 3 2 5
Enskede-Arsta (34) 4 1 5
Skarpnéck (36) 5 4 1 10
Hasselby (38) 4 3 7
Hagersten (39) 3 3 6
Skarholmen (40) 8 1 9
Spanga-Kista (41) 11 5 16
Totalt 79 46 2 5 132
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Personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

Tabell 5. Yrkesverksamma

Stockholm
Lan Kommun

Yrkesverksam Antal % Antal %
Nej 199 57,8 81 61,4
Ja (mer dn 10%) 133 38,7 44 33,3
Vet €] 4 1,2 3 2,3
Missing 8 2,3 4 3,0
Totalt 344 132

Forsamling(0180XX) Nej Ja (>10%) Vet ej Missing Totalt
Stockholms domkyrkofors. (01) 2 2
S:t Johannes (04) 2 2
Adolf Fredrik (05) 2 1 3
Gustav Vasa (06) 1 1
S:t Matteus (07) 3 3
Engelbrekt (09) 2 1 3
Hedvig Eleonora (10) 1 1
Oscar (11) 2 1 3
Maria Magdalena (13) 2 1 3
Hogalid (14) 4 4
Katarina (15) 5 1 6
Sofia (17) 2 2 4
Kungsholm (18) 3 3
S:t Goran (19) 1 1 2
Brannkyrka (21) 4 3 7
Vantor (23) 6 1 7
Farsta (25) 5 5 1 1 12
Bromma (27) 4 2 6
Essinge (28) 1 1
Visterled (29) 1 1
Villingby (31) 4 1 5
Enskede-Arsta (34) 3 2 5
Skarpnéck (36) 5 5 10
Hasselby (38) 5 2 7
Hagersten (39) 4 2 6
Skarholmen (40) 5 4 9
Spanga-Kista (41) 9 5 2 16
Totalt 81 44 3 4 132
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Personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

Initiativ till stodinsatser for patienten av utredande enhet

Tabell 6. Erbjuden kontakt med bistandshandlaggare

Stockholm

Lan
Kontakt med bistandshandlaggare Antal %
Nej 201 58,4
Ja 133 38,7
Vet ej 10 2,9
Totalt 344

Kommun
Antal %
79 59,8
48 36,4
5 3,8
132

Grundregistrering (Erbjuden)

Forsamling(0180XX) Nej

Ja

Totalt

Stockholms domkyrkoférs. (01)
S:t Johannes (04)
Adolf Fredrik (05)
Gustav Vasa (06)

S:t Matteus (07)
Engelbrekt (09)
Hedvig Eleonora (10)
Oscar (11)

Maria Magdalena (13)
Hogalid (14)

Katarina (15)

Sofia (17)

Kungsholm (18)

S:t Goran (19)
Brannkyrka (21)
Vantor (23)

Farsta (25)

Bromma (27)

Essinge (28)
Vasterled (29)
Villingby (31)
Enskede-Arsta (34)
Skarpnack (36)
Hasselby (38)
Hagersten (39)
Skarholmen (40)
Spanga-Kista (41) 11
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Totalt 79

B
o]

Vi har data pa 66 patienter som ar uppféljda ett ar
Efter ett ar har 18 av 66 (27,3%) kontakt med bistandshandlaggare.

132

‘Swecaka Dumsracegtset

1:a uppféljning (Erhallen)

Nej

Ja

Vet €j

Totd
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47

18
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Personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

Initiativ till stodinsatser for patienten av utredande enhet

Tabell 7. Erbjudna insatser av kurator

Stockholm

Lan Kommun
Insatser av kurator Antal % Antal %
Nej 233 67,7 86 65,2
Ja 109 31,7 46 34,8
Vet ej 2 0,6 0 0,0
Totalt 344 132

Grundregistrering (Erbjuden) 1:a uppféljning (Erhallen)
Forsamling(0180XX) Nej Ja Vetej Totalt Nej Ja Vetej Totalt
Stockholms domkyrkoférs. (01) 2 2 1 1
S:t Johannes (04) 2 0
Adolf Fredrik (05) 3 2 1 3
Gustav Vasa (06) 1 1 0
S:t Matteus (07) 3 1
Engelbrekt (09) 3 1
Hedvig Eleonora (10) 1 1 1
Oscar (11) 3 3 2 2
Maria Magdalena (13) 3 3 0
Hogalid (14) 3 1 4 3 3
Katarina (15) 4 2 6 3 3
Sofia (17) 2 2 4 2 2
Kungsholm (18) 2 1 3 2 2
S:t Goran (19) 2 2 1 1
Brannkyrka (21) 3 4 7 5 5
Vantor (23) 5 2 7 4 4
Farsta (25) 9 3 12 6 2 8
Bromma (27) 6 0 6 3 3
Essinge (28) 0 1 1 0
Vasterled (29) 1 0 1 0
Villingby (31) 3 2 5 3 3
Enskede-Arsta (34) 4 1 5 3 3
Skarpnack (36) 10 10 3 2 5
Hasselby (38) 5 2 7 3 3
Hagersten (39) 2 6 2 1 3
Skarholmen (40) 5 4 9 3 3
Spanga-Kista (41) 12 4 16 6 6
Totalt 86 46 0 132 59 5 2 66

Vi har data pa 66 patienter som ar uppféljda ett ar
Efter ett ar har 5 av 66 (7,6%) kontakt med kurator.

33



Personer under 65 ar i SveDem 2007-2012

Initiativ till stodinsatser for patienten av utredande enhet

Tabell 8. Erbjudet stéd till anhériga

Stockholm

Lan Kommun
Stod till anhoriga Antal % Antal %
Nej 233 67,7 95 72,0
Ja 104 30,2 34 25,8
Vet ej 7 2,0 3 2,3
Totalt 344 132

Grundregistrering (Erbjuden)

1:a uppféljning (Erhallen)

Forsamling(0180XX) Nej Ja Vetej Totalt

Nej

Ja Vetej Totalt

Stockholms domkyrkoférs. (01) 1 1

S:t Johannes (04)

Adolf Fredrik (05)

Gustav Vasa (06) 1
S:t Matteus (07)
Engelbrekt (09)
Hedvig Eleonora (10)
Oscar (11)

Maria Magdalena (13)
Hogalid (14)

Katarina (15)

Sofia (17)

Kungsholm (18)

S:t Goran (19)
Brannkyrka (21)
Vantor (23)

Farsta (25)

Bromma (27)

Essinge (28)

Vasterled (29)
Villingby (31)
Enskede-Arsta (34)
Skarpnack (36)
Hasselby (38)
Hagersten (39)
Skarholmen (40)
Spanga-Kista (41) 12 3 1 16
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Totalt 95 34 3 132

Vi har data pa 66 patienter som ar uppfoljda ett ar
Efter ett ar har anhoriga till 18 av 66 (27,3%) patienter erhallit stod.
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