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FORORD

Kunskapen om vad det innebér att drabbas av demenssjukdom 1 yngre aldrar
maste bli battre 1 samhallet. Det uppkommer bland annat manga onddiga och
problematiska situationer darfor att bistandshandliggare eller handliggare vid
Forsdkringskassan inte forstar konsekvenserna av demenssjukdomen. I rappor-
ten beskrivs gruppens, inklusive anhorigas, specifika problem men ocksa vilka
stodinsatser som idag erbjuds i lénet. De forslag pa atgirder som avslutar rappor-
ten visar att det finns en del att gora for att utveckla omhéndertagandet.
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SAMMANFATTNING

Stiftelsen Stockholms léns Aldrecentrum har undersckt situationen for yngre
personer med demenssjukdom (yngre dn 65 ar) och deras anhdriga. Fokus har
lagts pa de specifika problem och behov som grupperna har och en kartldggning
har gjorts av vilka befintliga resurser som finns for att méta upp behoven.

Nagra av fragestallningarna i1 undersokningen var hur stor gruppen yngre perso-
ner med demens &r 1 Stockholms stad och 1 Stockholms l4n, vilka de specifika pro-
blemen &r hos drabbade och anhdriga/nérstaende, hur manga yngre personer med
demens har barn under 20 ar samt vilka stodinsatser som finns for drabbade och
anhoériga/nirstaende, fran landstinget, kommunerna och patientforeningarna?

For att besvara fragestéallningarna anvindes bade kvantitativa och kvalitativa
metoder. En skattning av gruppens storlek gjordes med hjalp av aktuella preva-
lens- och incidenstal. En genomgang och analys gjordes av patientjournaler vid de
tvA minnesmottagningar som har ansvaret for utredningar av yngre personer
med demens 1 Stockholms l4n. Bade drabbade, deras anhériga och personal inom
varden och omsorgen intervjuades. Aven aktuell litteratur inom dmnesomradet
studerades.

Enligt skattningen 4r omkring 1200 personer under 65 ar drabbade av demens-
sjukdomar 1 lanet varav 500 1 Stockholms stad. Minnesmottagningarna diagnosti-
serade under 2012 totalt 51 personer under 65 ar med demenssjukdom. Gruppen
var 1 genomsnitt 60 ar och den yngsta 49 ar. En majoritet av de drabbade var
kvinnor. En fjardedel arbetade fortfarande. Ungefar tre av fyra var sammanbo-
ende och lika manga var fordldrar. Nio personer var fordldrar till ett eller flera
barn under 20 ar

De problem och svarigheter som relateras till gruppen yngre med demenssjukdom
ar;
Att de drabbas mitt i livet och nyligen har lamnat arbetslivet. Ofta arbetar
partnern fortfarande, liksom nira vinner.

Sjukdomen &r fortfarande skambelagd. En del har svart att prata om sjuk-
domen. Vanner och arbetskamrater drar sig undan.

Initialt 4r det l4att att den demenssjuke faller mellan stolarna nér det géller
hjalpinsatser. En dalig sjukdomsinsikt paverkar ocksa viljan att soka och ta
emot hjalp.

Manga ar fortfarande fysiskt pigga. Vill gora saker, bade fysiskt och socialt.
Men initiativformagan drabbas och de har svart att aktivera sig sjalva.

Den generella kunskapen 1 samhéllet om yngre personer med demens och
deras behov ar bristfillig.

Den sjuke har ibland svart att fa L.SS-insatser beviljade. Insatser som skulle
hjélpa 1 det dagliga livet men aven underlatta kvarboende under lang tid.




Pa fragan vilka problem som &r specifika for anhériga var det vanligaste svaret att
de kénner sig ensamma. Det ar svart for utomstaende att forsta vad det innebéar
att vara anhorig till en person med demenssjukdom. Fokus léggs pa den sjuke
vilket gor att anhoriga/mérstaende kommer 1 andra hand. Att vara barn (ungdom)
till en ung person med demens ér speciellt och innebéar mycket kénsloméssigt.

Det finns idag ett utckat utbud av insatser for drabbade och anhériga/néarstaende
jamfort med den undersokning som gjordes 2007. Nytt ar bl.a. natbaserade kon-
taktforum for barn till yngre personer med demens.

I rapporten redovisas lanets kéinda verksamheter for gruppen yngre personer med
demens, bade bistandsbeviljade verksamheter och verksamheter som inte kraver
bistandsbeslut.

Utifran rapportens resultat foreslas ett antal atgarder:

o Sikerstall att tidiga LSS-atgéarder beviljas gruppen. Gruppen ar liten men
drabbas hart. Ett frikostigt beviljande av t.ex. ledsagning ger stora vinster
for den drabbade och kan forlanga tiden innan ytterligare insatser behévs.

e Ta fram ett samlat informationsmaterial om bade patienters och anhori-
gas/mirstaendes speciella och varierande problematik och vilka stodinsatser
som finns 1 ldnet idag (inklusive kontaktuppgifter).

e Forbattra informationen om hjilpmedel och ny teknik och nyttan av tidigt
insatta atgirder.

¢ Ge ekonomiskt stod till de patientforeningar, minnesmottagningar, anho-
rigkonsulenter som byggt upp eller vill bygga upp insatser for patienter och
anhériga/mirstaende.

e Inritta en funktion - kontaktperson - med uppgift att dels delge information
om vilka resurser som finns for patient och anhoriga/mérstaende, dels att
regelbundet hora av sig och vid behov motivera till att ta emot hjalp.




INLEDNING

Yngre personer (<65 ar) med demenssjukdom &r en liten grupp 1 forhallande till
gruppen dldre med demens eftersom sjukdomen é&r starkt aldersrelaterad. Tidi-
gare har gruppen beriknats till cirka tva tusen i Stockholms lén (Aldrecentrum
2007)!, men siffrorna ar osékra, andra rapporter talar om férre individer
(IMS/Socialstyrelsen 2007)2. Resultaten fran en nypublicerad artikel indikerar att
det ar farre unga 1 Stockholm som insjuknar i demenssjukdom idag an for tjugo ar
sedan?.

Men oavsett antalet dr det viktigt att gruppen uppmérksammas. Néar demens-
sjukdomen drabbar yngre personer ses situationer, problem och behov som skiljer
sig fran dldre som drabbas. Aven anhorigas behov kan se annorlunda ut.

I ett uppdrag fran Stockholms stads dldreférvaltning har Stiftelsen Stockholms
l4ns Aldrecentrum undersokt situationen for yngre personer med demenssjukdom
och deras anhériga/maérstaende. Fokus har lagts pa de specifika problem och behov
som grupperna har och en kartlaggning har gjorts av vilka befintliga resurser som
finns for att méta upp behoven.

1 Yngre personer med demenssjukdom. En kartldggning av behov och verksamheter riktat
till yngre personer med demens och deras anhdriga i Stockholms lan. Rappor-
ter/Stiftelsen Stockholms ldns Aldrecentrum 2007:4

2 Yngre personer med demenssjukdom och néarstiaende till dessa personer. En kunskaps-
sammanstéillning. IMS/Socialstyrelsen 2007-112-1.

3 Qiu C, von Strauss E, Backman L, Winblad B, Fratiglioni L (2013). 20-year changes in
dementia occurrence suggest decreasing incidence in central Stockholm, Sweden. Neuro-
logy 2013;80:1888-94




BAKGRUND

IMS-rapporten fran 2007 var ett svar pa ett regeringsuppdrag att sammanstélla
befintlig, empiriskt baserad kunskap om gruppen yngre personer med demens-
sjukdom. Uppdraget betonade vikten av att ta fram kunskap som &r sédrskilt rele-
vant for utveckling av metoder och arbetssitt som kan stédja gruppen. I rapporten
konstaterades att gruppen, inklusive anhériga/néarstaende, ar forhallandevis liten
men problemen som uppstar 1 samband med sjukdomsutvecklingen ar svara. De
drabbade kan ha ansvar for familj och barn och vara yrkesverksamma vilket skil-
jer gruppen fran &ldre med demenssjukdom. IMS-rapporten beskrev att det sak-
nas kunskap om vilka metoder, arbetssitt och organisationsformer som kan an-
vands for att forbattra livssituationen for gruppen.

Det ar alltsa ovanligt att personer under 65 ar drabbas av demenssjukdom och en
demensdiagnos hos de riktigt unga &r néstan alltid kopplad till specifika genfor-
andringar. Demenssjukdomarnas koppling till aldern kan belysas med féljande
rakneexempel. I en kommun med femton tusen invanare (vilket var medianvér-
det 1 Sverige 2005) berdaknades knappt tio personer under 65 ar vara drabbade av
demenssjukdom medan antalet dldre (Gver 65) berdknas till 255 personert. For
varden och omsorgen innebéar det héar samre praktiska majligheter att anvéanda
vissa metoder i lokala sammanhang, till exempel olika typer av gruppstéd och
aktiviteter, vilket 1 sin tur stiller krav pa samarbete, bade 6ver huvudmanna-
granser (socialtjanst och hélso- och sjukvard) och 6ver kommungrénser.

Specifika problem

I och med att sjukdomen drabbar personen mitt 1 livet paverkas inte bara perso-
nen sjalv utan dven dennes familj med ibland minderariga barn samt andra an-
hériga/nérstaende.

Kunskapslaget

IMS-rapporten konstaterar att det d4n sa ldnge bara finns forskningslitteratur
med kvalitativ inriktning som beskriver livssituationen for yngre personer med
demenssjukdom och deras anhoriga/narstaende. Det saknas alltsa studier base-
rade pa representativa urval. Den forskning som finns kan inte anvandas for ge-
neraliseringar utan ger exemplifieringar av hur det kan vara. Foljande text ur
rapporten belyser hur problematiskt situationen ofta blir for den som drabbas:

Livssituationen for yngre personer med demenssjukdom dr pd mdnga sdtt an-
norlunda dn for de dldre. Aven om symptomen kan vara de samma kan emotion-
ella reaktioner och frustrationer te sig annorlunda. Mdnga kan kdnna en ldtinad
over att fa en diagnos och ett svar pd sina svdrigheter. Men ldttnaden kan snart
overgd i en okande oro for framtiden. De drabbade kan fé en kdnsla av att de efter
diagnosen blir dvergiven av sjukvdrden och vet inte vart de ska vinda sig for ait fa
stod. Andra har svart att ta till sig informationen som vdrden ger. Ibland finns en

* Berakningar av Anders Wimo i IMS-rapporten fran 2007 (sid 14).
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bristande dverensstimmelse mellan de sjukas egna tolkningar av informationen
och vad som faktiskt sagts. Vanligast dr dock en kdnsla av sorg, frustration, svd-
righeter att anpassa sig till sjukdomen och svdrigheter att hysa realistiska forvdnt-
ningar om framtiden.

En diagnos i tidig dlder kan pdverka ett dagligt liv som for mdnga innebdr arbete
och ansuvar for familj och kanske dven minderdriga barn. En situation som krdver
en intakt intellektuell kapacitet. Det dr inte ovanligt att de forsta symptomen just
upptdcks i samband med suvdrigheter att utfora de vanliga arbetsuppgifterna. In-
nan diagnosen stdlls kan det hdr innebdra att personen far uppleva konfrontation-
er och bristande stod fran arbetskamrater eller arbetsgivare. Ndir arbetsuppgifterna
inte kan klaras av blir personen tvungen att sjukskriva sig och senare foljer kanske
fortidspensionering. Forlorat arbete innebdr ocksd forlorad arbetsinkomst och for-
samrad mdajlighet att upparbeta en bra pension. Det i sin tur paverkar hela famil-
Jjens ekonomiska situation och forstdrker pdfrestningarna.

For att ytterligare belysa situationen for den som drabbas tidigt, aterges nedan en
Intervju med en sextiodrig man som fatt sin demensdiagnos nagra ar tidigare?.

Jag trdffar Goran och hans sambo Barbro i deras hem en eftermiddag i Stockholm
for att intervjua dem om hur det dr att leva med en demenssjukdom.

Tobaksbolagets pensionskassa har varit Gorans arbetsplats fran 1985 da han an-
stalldes som chef for kassan. Ar 2001 slutade han pd egen begdran som chef och
arbetade ddrefter som handldggare/projektledare fram till sjukskrivningen dar
2005.

Goéran berdttar att han sjdlv forstod att ndgot var fel. Han hade svart att klara av
jobbet. Han hade tidigare haft ldtt for att halla mdanga bollar i luften, varit struktu-
rerad och haft ett ovanligt bra minne. Han mdrkte att han bérjade glomma saker
och det var svart att koncentrera sig. Det kunde hdnda att han satt i ett méte och
plotsligt kom pa sig sjdlv med att undra vad métet egentligen handlade om, eller
att han skulle skriva minnesanteckningar och bara kunde skriva tva rader fran ett
mote som pagdtt i fyra timmar. Fran borjan trodde han att det berodde pd stress
och att det skulle gd 6ver men till slut blev arbetssituationen ohdllbar. Eftersom
Goéran fortfarande har kvar sin sociala formdaga, personlighet och humor s mdrk-
tes svdrigheterna till en borjan inte sG mycket i privatlivet utan det blev tydligare
pa jobbet ddr det stdlldes storre krav pa simultankapacitet, minne, planeringsfor-
maga och stresstalighet.

Géran kontaktade foretagshadlsovdrden for att fa reda pd vad som var fel. Redan
vid forsta besoket pa foretagshdlsovdarden skickades en remiss till minnesmottag-
ningen pd Huddinge sjukhus for fortsatt utredning. Det blev en jobbig tid med
olika tester och undersokningar ddr bade Barbro och Goran kastades mellan hopp

® Intervjun finns i sin helhet pd Svenskt Demenscentrums hemsida, www.demenscentrum.se,
och &r gjord av Lotta Olofsson pad Demensférbundet.
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och fortvivlan. De hoppades in i det ldngsta att det skulle visa sig vara en sjukdom
som gick att behandla och bli frisk ifran sd att allt kunde dterga till det normala.

Nar den slutliga diagnosen kom blev det en chock. Det var ju inte sa hdr de hade
tankt sig sin dlderdom! Goran har tva vuxna barn och fyra barnbarn. Den storsta
sorgen dr att inte fd vara med, vara delaktig och se dem vdxa upp sdger Goran.

Barbro och Goran berdttade tidigt om sjukdomen for sldkt och vinner. Det under-
lattar att de forstar och vet vad det handlar om istdllet for att man skall forsoka
halla fargen.

Det dr mycket i vardagen som har blivit svdrt i och med sjukdomen, t.ex. att ldra
sig nya saker som att anvdnda mobiltelefonen eller bankomatkortet. Géran gar
helst till samma afféir ndr han skall handla och om han har glomt inképslappen sa
dr det lika bra att ga hem igen. Ibland ndr han dr ute och promenerar och inte har
skrivit upp vart han ska kan han glomma vart han dr pa vdg och hamnar ndgon
helt annanstans. Ndr han ska dta lunch med sina barn eller ndgon vidn ber han
alltid att de ska ringa forst och paminna honom samma dag. Goran mdrker att
han inte orkar med stora grupper med folk och han blir mycket trott av att standigt
behdva koncentrera sig for att klara enkla saker i vardagen. Minst en gdng om da-
gen maste han vila en stund for att orka med.

En gang i veckan gar han till Demensforbundets Lundagrupp (en grupp for yngre
med demens). Det dr skont att kunna ga dit och bara vara, sdger Goran. Hdr trdf-
far man andra i samma situation och man behéver inte forklara. Vi pratar om allt
som faller oss in. Ibland pratar vi om det som har blivit svart i och med sjukdomen,
men ofta skrattar vi ocksa och bara har det trevligt. Goran avslutar intervjun ge-
nom att citera Ingemar Stenmark ” De e int” ldtt att forklara for nan som int” be-

»

grip”.

Anhoriga

I Aldrecentrums rapport (2007) konstateras att nér det géller anhériga finns en
stor skillnad, jamfort med &ldre, di situationen paverkas tydligare eftersom de
forvéantas arbeta och fungera 1 samhaéllet. I samband med sjukdomens utveckling
blir den sjuke allt mer beroende av hjilp och stéd for att klara vardagen vilket
paverkar parrelationen. Anhérigas situation blir viktig att uppméarksamma ef-
tersom det handlar om att hitta en balans 1 att vara partner till att 1 6kande grad
bli vardare for den sjuke. Stress, oro, depressioner och frustrationer &r mycket
vanligt forekommande hos anhoriga®.

® Freyne A, Kidd N, Coen R, Lawlor B. Burden in carers of dementia patients: Higher levels
in carers of young sufferers. International Journal of geriatric Psychiatry. 1999:14;784-788.
Luscombe G, Brodaty H, Freeth S. Yponger people with dementia: diagnostic issues, effects
on carers and use of services. International Journal of Geriatric Psychiatry. 1998:13;323-330.
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Barnen

Barnen till yngre personer med demenssjukdom &r en grupp som behover sarskild
uppmarksamhet. Det faktum att antalet drabbade ar fa okar risken att dessa
barn blir en utsatt och bortglomd grupp. Att vara ung, eller litet barn, nér ens
foralder drabbas av en demenssjukdom kan innebéra olika svarigheter. Reaktion-
erna beror delvis pa i vilken dlder barnen &r och vilken form av demens foréldern
drabbats av. Upplevelsen av att ha mist stodet fran en av férdldrarna upplevs
sarskilt starkt av barn fore tonaren. En del kan fa angest eller bli deprimerade.
Relationerna paverkas bade inom och utom familjen. Manga ganger skams bar-
nen for den sjuke fordldern.

Samhallets resurser

For yngre savél som dldre med demenssjukdom behovs olika typer av stod och
insatser under sjukdomens olika skeenden. En minnesutredning ir en sjéalvklar
del men till problematiken hor att det fortfarande finns bristande kunskaper om
tidiga tecken pa demens hos de aktorer inom varden som vanligtvis ska initiera
(remittera till) en demensutredning. Bade foretagshélsovarden (nér det géller
yngre) och primérvarden (som moéter bade yngre och dldre med minnesproblem)
behover kunskaper. Men kunskapslaget forbattras hela tiden. Demensradet inom
Stockholms l4ns landsting har under de senaste fem aren fram till arsskiftet
2012/2013 uppmérksammat behovet och initierat flera utbildningssatsningar
inom primérvarden. P4 Svenskt Demenscentrums hemsida kan personal inom
primérvarden sedan hosten 2012 genomfora en webbutbildning for att lira mer
om tidiga tecken vid demens men dven om det fortsatta handlaggandet av varden
och omsorgen efter diagnos?.

Minnesmottagningarna vid Karolinska Universitetssjukhuset 1 Huddinge och vid
Danderyds sjukhus har sedan flera ar ett lansansvar att utreda misstankt min-
nessjukdom hos yngre personer under 65 ar (Tabell 1). Hér gors utredningarna av
ett team med ldkare, sjukskoterska, arbetsterapeut, sjukgymnast, neuropsykolog,
dietist och kurator.

I korthet gar en utredning till sa att en sjukskoterska intervjuar personen for att
fa en bild av den sociala bakgrunden och gor sedan nagra inledande tester (MMT,
klocktest). Sedan gor ldkaren sin undersckning innehallande anamnes, somatisk
och neurologisk undersokning. Dérefter tas beslut om hur omfattande den fort-
satta utredningen behover vara. Vid sa kallad suspekt kognitiv svikt kan ett
ganska omfattande utredningsbatteri anviandas med bade labprover, hjarnavbild-
ning (magnetkamera eller SPECT-kamera) och konsultbedomningar fran neu-
ropsykolog, logoped, arbetsterapeut och sjukgymnast. Ses tecken pa en demens-
sjukdom redan vid ldkarbesoket gors en mer komprimerad utredning med labpro-
ver och hjarnavbildning med datortomografi. Slutligen gor teamet en samlad be-
démning av unders6kningsresultaten och sétter diagnos.

” Utbildningsprogram ABC+ primarvard www.demenscentrum.se
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Efter utredningen behéller ofta minnesmottagningen ansvaret for de patienter
som sétts in pa demenslikemedel (kolinesterashdmmare eller memantin). Ovriga
aterremitteras till sin ordinarie huslékare eller vardcentral. Beroende pa hur
sjukdomsforloppet fortskrider blir sedan kommunens olika omsorgsresurser suc-
cesivt aktuella.

Tabell 1. Utredningsenheter for unga med demens

Utredningsenheter Utférare/omrade Kontakt

Minnesmottagningen Karolinska

L i hela lanet -
sjukhuset Huddinge andstinget/hela lane 08-585 855 00

Minnesmottagningen Danderyds

sjukhus Landstinget/norra ldnet 08-123 567 72

Aldrecentrum undersskte 2007 utbudet av verksamheter riktade till yngre perso-
ner med demenssjukdom och deras anhériga i Stockholms lin (Aldrecentrum
2007). Da fanns cirka 50 specifika dagverksamhetsplatser i lanet férdelade pa sju
enheter. Nagot 6verraskande konstaterades att alla platser inte utnyttjades. Hel-
dygnsomsorg, riktad specifikt till yngre med demenssjukdom, fanns pa fyra
gruppboenden med totalt 60 platser. Nagot specifikt korttidsboende for yngre per-
soner fanns inte. De flesta kommunerna loste behovet genom att lata den de-
menssjuke bo 1 befintliga permanenta boenden for dldre personer med demens.

Aven insatser frn intresseorganisationer och anhorignétverk beskrevs i rappor-
ten. Demensforbundet 1 Stockholm, som vinder sig bade till demenssjuka och
deras anhoriga, anordnande och anordnar idag samtalsgrupper for personer med
demenssjukdom och anhoriga samt riktat st6d, personlig radgivning och informat-
1on till anhériga. Ersta diakoni med stéd av Alzheimerforeningen drev och driver
en Oppen verksamhet for unga med demens. Vi tidpunkten for studien fanns ing-
en verksamhet som vinde sig till yngre barn till drabbade.

Stodinsatser till anhoriga

En stor del av varden av personer med demenssjukdom skéts av anhoriga vilket
tyder pa att insatser fran den offentliga sektorn dr ett komplement till de anhériga
och inte tvart om. For att de anhoriga ska orka med sin uppgift och samtidigt ha
god livskvalitet behdver de stéd och avlésning (Socialstyrelsen 2007).

Dagverksamheter kan fungera som avlastning fér den anhérige och vara en férut-
sattning for att anhoriga ska kunna fortsétta att arbeta. Som beskrevs ovan har
intresseorganisationerna regelbundna tréaffar for anhoriga. Aven kommunernas
anhorigkonsulenter kan anordna liknande aktiviteter. Men det kan ocksa vara sa
att nira anhoriga (make, maka) kan ha svart att lamna den sjuke vilket innebar
att resurser 1 form av avlésare maste till for att den anhérige ska kunna komma
ifran.




UNDERSOKNINGENS SYFTE

Bade den som drabbas och anhériga kommer med tiden fa 6kade behov av hjalp
och stod. Men det &r osédkert 1 vilken grad samhéllet méter upp dessa behov. Som
det ser ut idag far t.ex. kommunen inte alltid vetskap om den drabbades och an-
horigasmarstaendes situation och behov 1 det tidiga sjukdomsforloppet och nér
stodet sedan ges kan det ha gatt lang tid. Samtidigt 4r det osdkert om de stodin-
satser som finns ar adekvata for malgruppen och om de ar tillréckliga.

Syftet med Aldrecentrums undersokning var att belysa yngre demenssjukas och
deras anhorigas/nirstaendes behov, samt kartlagga hur utbudet av insatser for
att mota upp behoven ser ut idag. Undersckningen skulle ocksa ge forslag pa at-
garder for att forbattra situationen for gruppen.

Fragestallningar
e Hur stor 4r gruppen yngre personer med demens 1 Stockholms stad och 1
Stockholms 14n?

e Vilka problem ar specifika for gruppen?
¢ Vilka problem ér specifika for anhoriga/marstiaende till gruppen?
e Hur manga av de drabbade har barn under 20 ar?

¢ Landstinget: Var gors utredningarna idag och hur manga genomfors? Hur
manga far diagnos? Hur foljs patienten upp?

e Vilka insatser erbjuder Landstinget efter diagnos, for patient respektive
anhérigamarstaende? (Erbjuds samtalsgrupper/anhériggrupper m.m. av
landstingets enheter?)

e Stockholms kommun/lédnets kommuner: Hur far kommunen kontakt med
personen? Hur manga platser (for yngre med demenssjukdom) finns pa
korttidsboende, dagverksamheter och Gppen verksamhet (¢ bistandsbe-
domd).

e I vilken utstrickning erbjuder Stockholms kommun/lanets kommuner sam-
talsgrupper/anhériggrupper?

e I vilken utstrackning erbjuder privata/enskilda enheter stodinsatser?

e Far den drabbade ett adekvat stod och ratt insatser under det forsta aret?




METOD

For att besvara fragestéllningarna anvéindes bade kvantitativa och kvalitativa
metoder. Aven aktuell litteratur inom d&mnesomradet studerades.

Gruppens storlek

For att berdkna gruppens storlek anvéandes publicerade prevalens- och incidenstal
for demenssjukdomar i gruppen yngre an 65 ar.8

Tillsammans med personal vid minnesmottagningarna pa Huddinge sjukhus och
Danderyds sjukhus, vilka har ett lansansvar for utredningar géillande yngre per-
soner med minnessvarigheter, gjordes en sammanstéillning av hur manga perso-
ner (totalt och under 65 ar) som utreddes och vilka som fick en diagnos under
2012.

Vard- och omsorgsresurser

For att inventera vad Landstinget och kommunerna idag erbjuder gruppen gjor-
des s6kningar pa internet. Resultaten kompletterades med intervjuer med sak-
kunniga och ansvariga for enheter som tillhandahaller vard- och omsorgsinsatser
riktade till gruppen. Kontakt togs med personal pa minnesmottagningarna pa
Huddinge sjukhus och Danderyds sjukhus, samt med ansvarig personal pa
Stockholms stads dldreforvaltning, Demensforbundet och redan kédnda dagvards-
enheter med flera. Tid for intervju bokades. Vid intervjuerna anvéndes en frage-
guide med fragor utgaende fran undersckningens fragestédllningar. Sammanlagt
genomf6rdes 12 intervjuer med sakkunniga.

Specifika problem och behov i gruppen

For att fa en bild av den sociala situationen for unga med demens gjordes journal-
genomgangar pa samtliga personer (under 65 ar) som fick en demensdiagnos vid
minnesmottagningarna pa Huddinge sjukhus och Danderyds sjukhus 2012. Fol-
jande variabler registrerades; alder, kon, demensdiagnos, civilstand, eventuella
barn (inklusive barn under 20 ar) samt om patienten arbetade eller inte.

For att 6ka kunskapen om de specifika behoven 1 gruppen intervjuades ett antal
patienter och anhdriga/nérstdende samt sakkunniga for att kartlagga behov som
kan ses bade hos de som drabbas och deras anhdriga. Denna del av undersckning-
en gjordes tillsammans med en representant fran Demensforbundet som ansva-
rade for formedling av kontakter till personer med demenssjukdom. Aven hér
anvéandes en frageguide vid intervjuerna. Férutom intervjuerna med sakkunniga
gjordes fyra individuella intervjuer med patienter och anhoériga i respektive hem.
En gruppintervju gjordes vid en av ldnets motesplatser for unga med demens.

® Fratiglioni L, von Strauss E. Multisjuklighet och demens. Statens folkhalsoinstitut 2006:26.
Data fran Kungsholmsprojektet och Europeiska studier.
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Analys

Prevalens- och incidensberdkningarna redovisas pa lédnsniva och for Stockholm
stad och 1 relation till antalet utredningar och satta diagnoser under 2012 vid
minnesmottagningarna pa Huddinge sjukhus och Danderyds sjukhus.

Samtliga intervjuer spelades in och svaren pa fragorna skrevs ner och kategorise-
rades.
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RESULTAT

Antal unga med demens

I tabell 2 redovisas beréknat antal personer under 65 ar med demenssjukdom
(prevalens) 1 Stockholms ldn respektive Stockholms stad 2012. Omkring 1200
personer berdknades vara drabbade ildnet varav 500 1 Stockholms stad.

Incidensberidkningarna ar mer osékra. Tidigare forskning visar pa att ungefir 0,1
procent 1 aldersgruppen under 65 ar drabbas. For Stockholms 14n skulle en sadan
berdkning innebara att drygt 100 personer insjuknade 2012 varav 45 i Stock-
holms stad. Minnesmottagningarna pa Huddinge respektive Danderyds sjukhus
diagnostiserade sammanlagt 51 personer 2012, alltsi ungeféir hilften av det be-
réaknade antalet insjuknade (Tabell 3). En grupp som inte réknats in ar de med
diagnosen mild kognitiv svikt (MCI), som enligt berdkningar kan ha en prevalens
upp till 5 procent 1 gruppen 60-65 ar. Varje ar berdknas cirka 15 procent av MCI-
patienterna insjukna i en demenssjukdom. Vilket innebar att ytterligare ungefar
30 personer kan ha insjuknat under 2012.

Tabell 2. Folkmingd 2012 i Stockholms kin, Stockholms stad och antal personer i aldersgruppen 55-
64 ar samt berdknad prevalens och incidens av demenssjukdom i aldersgruppen 60-64 ar.

Folkmangd

Stockholms ldn Stockholms stad
Totalt 2099 619 868 141
55-59 3r** 117 300 49 616
60-64 ar** 111 216 44 971
55-64 ar** 228 516 94 587
Prevalens 1229 499
60-64ar=1,0% 1112 450
-59ar=0,1% 117 49
Incidens 0,1 % -64 ar 111 45

*31/12 2012 SCB, ** 30/10 2012
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Tabell 3. Genomfo6rda utredningar och satta demensdiagnoser pa personer yngre dn 65 vid min-

nesmottagningarna pa Huddinge och Danderyd ar 2012.

Totalt Huddinge Danderyd

Utredningar 310 192 109
Demensdiagnos (%) 51 (16) 37 (19) 14 (13)
Kognitiv svikt (%) 190 (61) 119 (62) 71 (65)
Alzheimers sjukdom 27 18 9

Mix Alzheimer/vask 11 8 3
frontallobsdemens 5 5

Demens ospecificerad 4 3 1

Ovrig demens 4 3 1

Totalt 51 37 14

De 51 personer som fick en demensdiagnos under 2012 pa nagon av de tva min-
nesmottagningarna, var i genomsnitt 60 ar, den yngsta 49 ar. En majoritet var
kvinnor. En fjdrdedel av gruppen arbetade fortfarande och alla utom en gjorde det
pa halvtid. En person arbetade 75 procent. Ungefér tre av fyra var sammanbo-
ende och lika manga var foraldrar. Nio personer var fordldrar till ett eller flera
barn under 20 ar (Tabell 4).

Tabell 4. Beskrivning av den grupp (n=51) som diagnosticerades med en demenssjukdom vid min-
nesmottagningarna pa Huddinge och Danderyds sjukhus 2012.

Alder, medel (median) 60 (61)
Alder, min-max 49-65

Kvinnor, antal 30 (59 %)
Arbetar fortfarande, antal 14 (27 %)
Sammanboende; gift, sambo, antal 36 (71 %)
Forélder, antal 36 (71 %)
Foralder till barn under 20 ar, antal 9 (18 %)
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Verksamheter med inriktning unga med demens

En sammanstéillning av det aktuella utbudet av verksamheter 1 lanet riktade till
unga med demens och som kréaver bistandsbeslut visas 1 tabell 5. For narvarande
finns drygt 130 platser inom heldygnsomsorgen fordelade pa 11 enheter varav 83
platser pa sju enheter 1 Stockholms stad. Korttidsboende erbjuds vid tva enheter.
Dagvard bedrivs vid sju enheter med ett 50-tal platser (Stockholms stad; tva en-
heter med totalt 14 platser).

I utbudet av verksamheter som inte kréiver bistandsbeslut finns bade fysiska mo-
tesplatser och métesplatser pa internet. Minnesmottagningarna liksom en del av
kommunernas anhérigkonsulenter haller 1 bade patientgrupper och anhériggrup-
per dér dven barn och ungdomar ges mojlighet till stod. Barn fran hela landet till
drabbade foraldrar har mojlighet att vistas pa sommarléger.

Ersta, Demensforbundet, Alzheimerforeningen och ett pagaende projekt 1 Soder-
tédlje anordnar moétesplatser for patienter respektive anhériga (Tabell 6). Projektet
1 Sodertélje finansieras med tillfalliga projektmedel som dock upphérde under
2013. Stockholms stad finansierar for nérvarande de Lundagrupper (métesplatser
for personer med demens) som Demensforbundet haller i.
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Tabell 5. Befintliga omsorgsverksamheter, som kraver bistandsbeslut, for yngre personer med
demens i Stockholms ldan 2013. Antal platser, utférare och omrade.

Vard och omsorgshoende Utférare/omrade Platser
Kungshamn Bjorknas Attendo/Nacka 4
Ekehéjden Attendo/Skarholmen 6
Flygarhojden Attendo/Skarpnack 18
Sondagsgarden Carema/Farsta (Hokardngen) 18
Graninge Carema/Huddinge 16
Kullabo Carema/Huddinge 24
Broby gard Carema/Taby 13
Lindegard Carema/Beckomberga 18
Femman Kavat vard/Tensta 7
Stockholms sjukhem Stiftelsen Stockholms sjuk- 9
hem/Kungsholmen
Satra profilboende frontallobsdemens Stockholms stad/Skirholmen (7)
Summa: 133
Korttidsboende
Broby gard Carema/Taby 11
Sondagsgarden Carema/Farsta (Hokarangen) 9
Summa: 20
Dagvard
Anlita-verkstan Anlita Social Omsorgspedago- 9
gen/Nacka
Carpe Diem Carema/Sollentuna 8
Klubb Reimersholme Stockholms stad/S6dermalm 8
Brevduvan Stockholms stad/Svedmyra 6
Silviahemmet Stiftelsen Silviahemmet/Drottningholm 8
Gula paviljongen Sodertalje kommun/Sédertilje 6
Réda stugan Vingslaget omsorg AB/Jarfilla 8
Summa: 53

* Blomsterfonden uppger att de har boenden fér personer 60 ar och dldre. Men ingen upp-

gift finns om antal.
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Tabell 6. Befintliga verksamheter, som inte kriver bistandsbeslut, i linets kommuner fér unga med

demens och deras anhériga.

Traffpunkter for unga med demens  Utférare/omrade Platser
Villa drémkaken Projekt i Sodertalje kommun/Sédertilje Cal0
Lundagrupper Demensforbundet/Stockholm Ca20
Mandagsgruppen Ersta Diakoni/Stockholm Ca20
Alzheimer Café (en gang/man) Ersta Diakoni/Stockholm

Samtalsgrupper fér anhoriga

Handledda anhoriggrupper Kurator/Huddinge sjukhus

Handledda anhoriggrupper Anhorigkonsulenter/i flera kommuner

Handledda anhoriggrupper Ersta Diakoni/Stockholm

Unga néatverket (for make/maka) Demensférbundet/Stockholm + hela landet
Anhoriginformation

Foreldsningar Minnesmottagningen/Danderyds sjukhus
Samtalsgrupper fér anhoriga barn

”Natverk ung anhorig” (16-19 ar) Anhorigkonsulent/Botkyrka 6
”Unga vuxna” (fran 18 ar) Anhorigkonsulent/Danderyd 8

Sommarlager for unga anhoériga
barn

Alzheimerféreningen,
www.mora.se/sommarlager

Webben

Ung anhoérig — Webbsida for unga
anhoriga barn

www.unganhorig.se

Facebook.com — Forum fér unga
anhoriga barn (olika aldrar)

Ung anhorig i Demensens Skugga, Yngst
https://www.facebook.com/groups/227474
567314650/

Ung Anhorig i Demensens Skugga 18-30 ar
http://www.facebook.com/groups/2336139

90007145/
Ung Anhorig i Demensens Skugga 30+

https://www.facebook.com/groups/160059
214086346/
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http://www.facebook.com/groups/233613990007145/
http://www.facebook.com/groups/233613990007145/
https://www.facebook.com/groups/160059214086346/
https://www.facebook.com/groups/160059214086346/

Specifika problem och behov

Nedan ges en sammanstillning av de svar och kommentarer som framkom vid
intervjuerna med patienter, anhoriga samt personal vid enheter som arbetar med
malgruppen. Pa fragan om vilka problem som &r specifika for gruppen yngre per-
soner med demens kan svaren sammanstéllas enligt foljande;

Gruppen drabbas mitt 1 livet, har nyligen lamnat arbetslivet. Ofta arbetar
partnern fortfarande, liksom nira vanner.

Fortfarande skambelagt. En del har svart att prata om sjukdomen. Vanner
och arbetskamrater drar sig undan.

Initialt ar det 14tt att den sjuke faller mellan stolarna nér det géller hjalpin-
satser. En dalig sjukdomsinsikt paverkar ocksa viljan att soka och ta emot
hjalp.

Manga ér fortfarande fysiskt pigga. Vill gora saker, bade fysiskt och socialt.
Men initiativiorméagan drabbas och de har svart att aktivera sig sjalva.

Den generella kunskapen 1 samhéllet om yngre personer med demens och
deras behov ar bristfallig.

Den sjuke har ibland svart att fa LSS-insatser beviljade. Insatser som
skulle hjélpa 1 det dagliga livet men dven underlétta kvarboende under lang
tid.

Det &r ofta stora skillnader mellan personer med olika demensdiagnoser.
Det finns storre likheter mellan personer med samma diagnos men som &r
olika gamla.

De drabbade ses ofta som en grupp men maste ses som individer med olika
behov.

Det finns ett behov av korttidsplatser/avlastningsplatser och det ar viktigt
att de kan bokas 1 god tid.

P4 fragan vilka problem som ér specifika f6r anhériga/marstaende till yngre med
demenssjukdom var de vanligaste svaren:

De kanner sig ensamma. Det ar svart for utomstaende att forsta vad det in-
nebér att vara anhdérig till en person med demenssjukdom.

Fokus laggs pa den sjuke vilket gor att anhoriga/narstaende kommer 1
andra hand.

De kénner ofta daligt samvete och sorg “det var ju inte sa héar det var tankt
att bli”.

Den anhoériga/marstaende (ofta make eller maka) far ofta skota alla kontak-
ter med varden och omsorgen. Ett problem ar att det saknas regler for hur
ersattning till anhorig ska regleras vid t.ex. lakarbesok nir den anho-
riga/narstaende maste folja med.
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e Att vara barn (ungdom) till en ung person med demenssjukdom ar speciellt
och innebar mycket kinslomassigt.

En av de centrala fragestéllningarna géllde om yngre personer med demenssjuk-
dom och deras anhériga/nirstaende far réitt stod och insatser. En av de intervju-
ade anhoérigkonsulenterna menade att de drabbade idag erbjuds ett brett utbud av
insatser runt om i l4net, bade individuellt stéd och stéd i grupp. Aven anhériga
erbjuds stod liksom barn och ungdomar till en demenssjuk forélder. Det finns
traffpunkter (nu ocksa pa internet), avlastning, dagvard, korttidsboenden och
heldygnsomsorg. Men ett stort problem &r att dels na ut med informationen om
stodet, dels att fa ut den sa tidigt som mdjligt 1 sjukdomsforloppet.

En konsekvens av bristande information mérks hos de enheter som erbjuder dag-
vard. De intervjuade séger att de fran och till har svart att fylla platserna. En an-
horigkonsulent sa:

"Det gar ju inte att fraga den sjuke om han/hon vill gd pa dagvdrd. De vet ju inte
vad det dr och sdger naturligtvis nej. Sa det gdller att bygga upp ett fortroende, fa
ut information och kunskaper till bistandshandldggarna, verksamheter och hem-
tjdnst. Att personen sdger att han/hon inte behover hjdlp betyder inte att hjdlp inte
behovs”

En av de intervjuade kuratorerna menade att kunskapen om vad det innebéar att
drabbas av demenssjukdom 1 yngre aldrar maste bli battre 1 samhéllet och fram-
for allt hos bistdndshandlaggare och 1 primérvarden men dven hos arbetsgivare
och personal vid Forsdkringskassan. Det uppkommer manga onodiga och proble-
matiska situationer darfor att handlaggare (bade vid bistandsenheterna och vid
Forsdkringskassan) inte forstar konsekvenserna av sjukdomen och vad den drab-
bade klarar av och inte klarar av respektive vilket stod som behovs.

Nagra intervjuade papekade att befintlig kunskap och information behéver sam-
manstéllas och goras lattillgdnglig. Den behovs for patient och anhoériga men
ocksa for professionen som behover kinna till vilka stodinsatser som finns runt
om 1 lanet (samtalsgrupper, dagvard, korttidsvard, permanentboende, anhérig-
grupper, barn- och ungdomsgrupper, web-sidor)

I och med det faktum att antalet drabbade ar forhallandevis lagt tyckte tva av de
intervjuade att kommunernas bistandshandldggning/bedomning bér kunna vara
frikostiga nér det giller gruppen och underléatta LSS-beslut. Demensdiagnosen
skulle t.ex. kunna innebéra att bistdndshandléggaren maste erbjuda ledsagning
eller personlig assistent. Insatser som sedan beviljas sa ldnge det finns mojlighet
till samtycke fran personen.

“Eftersom sjukdomsinsikten forsimras med tiden blir det svdrare att motivera
personen for hjdlp. Alltsd finns en vinst i att informera och bifalla tidigt — tyvdrr
krockar det med bistandshandldggarens uppdrag att titta pd det aktuella om-
sorgsbehovet”.
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Flera av de intervjuade sag ett behov av en lots eller coach som kan hjélpa bade
patient och anhériga/mirstidende med information om vad som finns i form av
motesplatser, samtalsgrupper, dagvard, hjdlpmedel men ocksa 1 kontakten med
sjukvarden, organisationer och myndigheter. I hjalpen skulle ocksa inga att regel-
bundet héra av sig, dérfor att man 4r medveten om patientens eventuella initia-
tivloshet eller daliga sjukdomsinsikt. Det fanns olika forslag pa vem som skulle
vara denna lots; t.ex. kommunens bistdndshandliaggare eller anhérigkonsulent,
demenssjukskoterskan eller demensteamet eller minnesmottagningarnas kurator
eller sjukskéterskor.

19



SAMMANFATTANDE KOMMENTARER

Kartlaggningen visar att det finns ett 6kat utbud av insatser, bade for de drab-
bade och deras anhdriga/mérstaende, jamfort med Aldrecentrums tidigare under-
sokning fran 2007. Men det 6kade utbudet giller inte alla insatsformer. Antalet
dagvardsplatser dr samma som tidigare medan heldygnsomsorgsplatserna for
yngre personer med demenssjukdom mer an fordubblats. Aven fler korttidsplatser
specifikt for gruppen har tillkommit. De omsorgsinsatser och métesplatser som
finns &r spridda dver hela lédnet men ar oftast oppna for alla, oavsett bostadsort.
Pa senare ar har dven barn till foraldrar som drabbats av demenssjukdom upp-
méarksammats. Stodinsatser i form av anhérigforum pa internet har startats och
arligen genomfors ett sommarliager diar barn och ungdomar fran hela landet far
majlighet att tréaffas och fa information om sjukdomen och dess konsekvenser.

Fragan om utbudet técker de behov som finns &r svar att besvara. Genomgangen
av de tva minnesutredningsenheternas arbete under 2012 visar att antalet ut-
redda och diagnostiserade personer var klart lagre dn det skattade antalet insjuk-
nade. Dagvardsenheterna med inriktning yngre personer med demenssjukdom
sager att de haft perioder nir det varit svart att fylla platserna. Det hér &r resul-
tat som kan tyda pa att antalet drabbade &r ligre 4n vi trott. Samtidigt séger per-
sonal som dagligen arbetar med gruppen att de &r 6vertygade om att det finns
maéanga som inte "uppticks” eller som far hjalpen for sent.

Intervjusvaren, bade fran de som drabbats av demenssjukdom, anho-
riga/mérstdende och personal visar pa flera mojliga orsaker till att gruppen inte
uppmérksammas fullt ut. En forklaring &r att det fortfarande finns skamkénslor
forknippade med sjukdomen. Kénslor som gor att vanner och arbetskamrater
drar sig undan eller att den drabbade isolerar sig. En annan och kanske viktigare
forklaring dr att sjukdomen 1 sig gér att manga drabbade inte forstar behovet och
nyttan av att f4 hjélp och stod. Den forsdmrade sjukdomsinsikten &r ett stort pro-
blem néar det giller majligheten att fa hjalp. Socialtjanstlagen &r skriven for per-
soner med intakt beslutsformaga och grundtanken &r att individen sjalv ska soka
hjélp och samtycka till omsorgsinsatser. Klarar man inte det férsvaras mojlighet-
en att fa hjalp. Men nagon form av stéd behovs. Ett exempel finns 1 Alingsés
kommun som erbjuder personer med demenssjukdom och anhdériga en personlig
stodperson. Syftet ar att erbjuda rad och information i ett tidigt skede 1 sjukdoms-
forloppet och pa ett enkelt satt ge kunskap om vilka stédinsatser som finns att fa.
Tyansten ar avgiftsfri och kréver inget bistandsbeslut?.

Vetskapen om sjukdomens konsekvenser och om vilka insatser som finns behéver
forbattras, inte bara hos patienter och anhoriga/mérstaende utan aven hos framfor
allt bistandshandldggare men ocksa véard- och omsorgspersonal, arbetsgivare,
Forsdkringskassan och Arbetsférmedlingen. De bistandshandlédggare som har

% Alingsas Vérd och Aldreomsorg. Stod vid demens. Inforandet av demensteam och stodper-
son for personer med demensdiagnos. Projektrapport 2011.
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kunskaper kring problematiken har littare att forsta behovet av tidiga insatser
och darigenom behovet av att motivera och lirka for att den drabbade ska ta emot
hjalp.

Antalet platser pa specifika dagvardsenheter har inte forandrats sedan forra kart-
laggningen och som tidigare ndmnts dr platserna ibland svara att fylla upp. Det
kan handla om att det inte finns nagon dagverksamhet i stadsdelen/kommunen
som har inriktning mot yngre med demenssjukdom. Nér den drabbade d& erbjuds
dagverksamhet for dldre avstar han/hon istéllet. Samtidigt visar aktuell kunskap
pa nyttan av att sitta in hjdlpinsatser 1 tidigt skede, dels for att forbattra den
drabbades vardag men ocksa for att det blir ldttare att motivera insatser nér
sjukdomen progredierar. Om kunskapen om de positiva effekterna av tidigt insatt
hjalp nar drabbade, anhdriga och bistandshandldggare, kommer troligtvis inte
befintliga platser racka till.

Flera av de intervjuade efterlyser speciellt utformade korttidsplatser/avlastnings-
platser med lamplig milj6 och personal som forstar den specifika problematiken
som bl.a. handlar om att sjukdomen drabbar personen “mitt 1 livet”, nér make och
vanner arbetar, nar barnen kanske fortfarande bor hemma.

Kunskapen hos berdrda om hjélpmedel och ny teknik 4r fortfarande lag. Ny tek-
nik kan vara till stor nytta 1 det dagliga livet for att stotta sjalvstandighet, delak-
tighet och trygghet. Det kan t.ex. vara ett stod for att fa struktur pa dagen, for att
kunna utfora dagliga sysslor och for att orientera sig i sin omgivning. For att
hjdlpmedel ska vara till nytta dr det 4ven hér viktigt att personer med demens-
sjukdom far hjélpen och stodet 1 ett tidigt sjukdomsskede, medan de har mojlighet
att lara sig anvénda hjalpmedlen och nér motivationen finns. Uppfoljningen av
forskrivningen av hjalpmedlen ar viktigt och avgtrande for funktionen och nyttan.
Forskrivarna av hjalpmedlen maste ligga steget fore, som det nu &r far oftast per-
soner med demenssjukdom och deras anhdériga hjélp for sent. Det ar ocksa viktigt
att anhdriga ar delaktiga 1 forskrivningen eftersom anhoriga ofta r en forutsatt-
ning for att det ska fungera och vara till den nytta det ar tankt.
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o Sikerstdll att tidiga LSS-insatser beviljas gruppen. Gruppen ar liten men
drabbas hart. Ett frikostigt beviljande av t.ex. ledsagning ger stora vinster
for den drabbade och kan forlinga tiden innan ytterligare insatser behovs.
Ett tidigt beviljande 6kar ocksa mdjligheten att motivera patienten (och an-
hoériga/maérstaende) att ta emot mer hjilp och stod nir sjukdomen sedan
progredierar.

e Ta fram ett samlat informationsmaterial om bade patienter och anhori-
gas/mirstaendes speciella och varierande problematik och vilka stodinsatser
som finns i ldnet idag (inklusive kontaktuppgifter). Informationsmaterialet
ska vara utformat sa att det ger relevant information, inte bara till patient
och anhdériga, utan vid behov dven till patientens arbetsgivare, Arbetsfor-
medlingen och Forsékringskassan.

o Forbattra informationen om hjélpmedel och ny teknik och nyttan av tidigt
Insatta atgarder

e Ge ekonomiskt stod till de patientféreningar, minnesmottagningar, anho-
rigkonsulenter som byggt upp eller vill bygga upp insatser for patienter och
anhoriga/marstiende. Har finns kunskapen men utokade resurser behovs
for att na fler. Stockholm stad stédjer redan idag aktiviteter pa Demensfor-
bundet. St6d ocksa icke bistandsbedémda insatser som samtalsgrupper och
traffpunkter for att na personerna i ett tidigt skede av sjukdomen.

e Inritta en funktion - kontaktperson - med uppgift att dels delge information
om vilka resurser som finns for patient och anhériga, dels att regelbundet
hora av sig och vid behov motivera till att ta emot hjalp. Funktionen kan
ligga hos kommunen. Alternativt kan kuratorn pa minnesmottagningen el-
ler kommunens anhdérigkonsulent £ uppgiften.
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Stiftelsen Stockholms lédns Aldrecentrum har undersokt situationen for yngre
personer med demenssjukdom (yngre 4n 65 ar) och deras anhériga. Fokus har
lagts pa att beskriva de specifika problem och behov som finns och en kartlagg-
ning har gjorts av vilka befintliga resurser som erbjuds fér att méta upp beho-

ven.
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