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En kognitiv sjukdom är en betydande och bestående 
funktionsnedsättning föranledd av en sjukdom i hjärnan 
Lag (1993:387) om stöd och service till vissa funktionshindrade
1 § Denna lag innehåller bestämmelser om insatser för särskilt stöd och särskild service åt personer

1. med utvecklingsstörning, autism eller autismliknande tillstånd,
2. med betydande och bestående begåvningsmässigt funktionshinder efter hjärnskada i vuxen ålder föranledd av yttre våld eller kroppslig  

iiiiii sjukdom, eller
3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror på normalt åldrande, om de är stora och förorsakar 

iiiiii betydande svårigheter i den dagliga livsföringen och därmed ett omfattande behov av stöd eller service.

5 § Verksamhet enligt denna lag skall främja jämlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhällslivet för de personer som anges i 1 §. 
Målet skall vara att den enskilde får möjlighet att leva som andra.

9 § Insatserna för särskilt stöd och service är
1. rådgivning och annat personligt stöd som ställer krav på särskild kunskap om problem och livsbetingelser för människor med stora och varaktiga funktionshinder,
2. biträde av personlig assistent eller ekonomiskt stöd till skäliga kostnader för sådan assistans, till den del behovet av stöd inte täcks av beviljade assistanstimmar enligt 51 kap. 

ooO socialförsäkringsbalken,
3. ledsagarservice,
4. biträde av kontaktperson,
5. avlösarservice i hemmet,
6. korttidsvistelse utanför det egna hemmet,
7. korttidstillsyn för skolungdom över 12 år utanför det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under lov,
8. boende i familjehem eller bostad med särskild service för barn eller ungdomar som behöver bo utanför föräldrahemmet,
9. bostad med särskild service för vuxna eller annan särskilt anpassad bostad för vuxna,
10. daglig verksamhet för personer i yrkesverksam ålder som saknar förvärvsarbete och inte utbildar sig.
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Yngre personers 
upplevelser efter att  

nyligen diagnostiserats 
med Alzheimers 

sjukdom
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Intervjuer kort tid efter diagnosbesked

• Yngre än 65 år

• Nyligen diagnostiserad kognitiv sjukdom

• MMSE ≥ 24 poäng

• Ingen tidigare känd påverkan på kognition 
eller självständighet

• Förmåga att kommunicera och samtycka till 
deltagande i studien

14 personer
•10 kvinnor / 4 män

Medelålder 59,5 år
•49 – 65 år

En tredjedel arbetade
•6 arbetade ej pga sjukdomen / 4 förtidspension

Majoriteten var gifta
•1 sambo / 3 ensamstående

De flesta hade vuxna barn
•4 hade barn under 18 år (10 – 16 år)

Begynnande demens
•MMSE 27 (24 – 30)
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ögonblick

En påbörjad
process

Att bibehålla 
kontrollen

malin.aspo@ki.se 

5

6



2023-05-06

4

Ett 
livsförändrande 

ögonblick
SYMTOMDEBUT

Svårigheter på arbetet
Koncentration / Minne

Misstag

Tankar om orsak
Kognitiv sjukdom

Utbrändhet

Diagnosbesked
Lättnad
Chock

malin.aspo@ki.se 

”Jag var helt övertyga och jag blev faktiskt 
chockad över att, att jag överhuvudtaget blev 
så berörd av att jag, att det tog mig så hårt 
alltså. Det som jag var så säker på att jag 
hade…Så att, ja, det blev en chock faktiskt”
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Ett 
livsförändrande 

ögonblick
SYMTOMDEBUT

Svårigheter på arbetet
Koncentration / Minne

Misstag

Tankar om orsak
Kognitiv sjukdom

Utbrändhet

Diagnosbesked
Lättnad
Chock

PRIVATLIV

Självständighet
Körkort

Sociala sammanhang
Ökat behov av återhämtning

Förändrade förväntningar

Familj
Viktig källa för stöd
Förändrat beteende
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”Förut har jag alltid hjälpt till, vi har alla hjälpt 
till och laga mat utom mormor som är 82. Och 
sen jag fick diagnosen så är mitt jobb nu att 
sitta bredvid mormor och hålla henne sällskap. 
Inte att laga mat”

”Man har inte samma position längre. Ja det är 
så jag tänker liksom ”oj oj jag måste ju vara 
extra trevlig här nu så att han fortfarande vill 
ha kvar mig”

malin.aspo@ki.se 

9

10



2023-05-06

6

Ett 
livsförändrande 

ögonblick
SYMTOMDEBUT

Svårigheter på arbetet
Koncentration / Minne

Misstag

Tankar om orsak
Kognitiv sjukdom

Utbrändhet

Diagnosbesked
Lättnad
Chock

PRIVATLIV

Självständighet
Körkort

Sociala sammanhang
Ökat behov av återhämtning

Förändrade förväntningar

Familj
Viktig källa för stöd
Förändrat beteende

ARBETSLIV

Meningsfullt sammanhang
Stöd från arbetsgivare
Att inte få välja själv 

Ekonomiska konsekvenser
Sjukskrivning – Försäkringskassan

Kreditvärdighet
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”Jag kan ju förstå om folk blir 
självmordsbenägna när man inte får pengar på 
flera månader sådär…man får ett papper 
liksom typ fyra dagar för julafton att man är 
utförsäkrad liksom.” 
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En påbörjad
process

TID ATT ACCEPTERA

En inre process
Ständigt i fokus

Kunskap för att förstå

Yttre fördröjningar
Innan diagnos
Efter diagnos
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”Det känns overkligt helt enkelt. Och jag vet 
inte vad jag landar i och vad det skulle 
innebära? Jag vet inte riktigt, landa, då måste 
man på något sätt acceptera sjukdomen och 
innan man känner sjukdom är det svårt att 
acceptera den, på nåt sätt.”
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En påbörjad
process

TID ATT ACCEPTERA

En inre process
Ständigt i fokus

Kunskap för att förstå

Yttre fördröjningar
Innan diagnos
Efter diagnos

EXISTENTIELLA TANKAR

Förlorad framtid
Begränsad tid

Förlorade förmågor

Personliga förändringar
Passiv åskådare

Skiljas från familjen 
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“Jag ser det som (att bli) levande begravd. Och 
det är nog också så jag ser det, därför att man 
liksom stänger av omvärlden så, man ser den 
och man kan i stort sett höra den men man 
deltar inte…så det blir mindre och mindre och 
mindre av allting och till slut så finns ingen 
värld.” 
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Att bibehålla 
kontrollen

ATT BERÄTTA ELLER INTE

Att berätta
Ökad förståelse 
Välja rätt tillfälle

Att inte berätta
Inte oroa

Behandlad som ”dement”
Informationsspridning
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”Jag tycker det är lika bra och förklara… 
för ofta om man glömmer nåt så kan det 
ju vara, kan det tyckas som och ignorerar 
och då blir det ju en skymf mot en annan 
människa” 
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”I början så tänkte jag ’skitsamma folk 
kan ju veta liksom vad dem vill’, jag bryr 
mig inte riktigt men sen så kanske man 
börjar inbilla sig att folk kanske ändrar lite 
attityd eller dem kanske liksom tar en 
mindre på allvar…det är väl det, den 
typen av argument som går in i hur man 
tänker kring att hålla det hemligt.”
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Att bibehålla 
kontrollen

ATT BERÄTTA ELLER INTE

Att berätta
Ökad förståelse 
Välja rätt tillfälle

Att inte berätta
Inte oroa

Behandlad som ”dement”
Informationsspridning

INFORMATIONSBEHOV

Informationssökning
Svårt hitta information 
Bedöma tillförlitlighet

Vill veta allt – vill inte veta något 
Förstå sjukdomen

Fördröja försämring
Meningslöst
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”Det finns ingen anledning att jag sållar bort 
nånting…jag försöker ta in allt jag kan. Sen får 
jag ju försöka bearbeta det själv och sen så 
bestämma mig själv för att, du får ta en bit i 
taget.”

” Ja men det är ju bara bedrövligt att läsa om 
Alzheimers sjukdom, det är ju ingen glädje i det 
liksom”
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Att bibehålla 
kontrollen

ATT BERÄTTA ELLER INTE

Att berätta
Ökad förståelse 
Välja rätt tillfälle

Att inte berätta
Inte oroa

Behandlad som ”dement”
Informationsspridning

INFORMATIONSBEHOV

Informationssökning
Svårt hitta information 
Bedöma tillförlitlighet

Vill veta allt – vill inte veta något 
Förstå sjukdomen

Fördröja försämring
Meningslöst

COPINGSTRATEGIER

Hantera symtom
Planera

Förändrade roller

Oviss framtid
Leva i nuet

Fördröja försämring
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”Även om de inte kan bota mig idag, så kan 
man ju åtminstone stilla sjukdomen lite grann. 
Och jag är ju tacksam för varje extra vecka… 
Det är så hårdraget för mig just nu.” 
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Närståendes upplevelser 
av att leva nära en person 
med tidigt debuterande 

kognitiv sjukdom
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Intervjuer med närstående

• En närstående sjuk innan 65 års åldern

• Ha flyttat till särskilt boende

• Äldre än 18 år

15 närstående
9 kvinnor / 6 män

Relation till person med kognitiv sjukdom
•9 partner / 3 barn / 3 syskon

Medelålder vid den närsteåndes insjuknande=  52 år
•22 – 69 år

Sysselsättning
•8 heltidsarbete / 4 deltidsarbete / 2 student / 1 pensionerad

13 personer med kognitiv sjukdom
•9 Alzheimers typ / 2 Frontotemporal typ / 2 Wernicke-Korsakoff

Medelålder 56 år (50-64 år)
•6 kvinnor / 7 män
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ATT VARA 
NÄRSTÅENDE

ATT VARA MITT I LIVET
Specifika behov kopplade till 

roller och ansvar som är 
relaterade till en aktiv fas av livet!
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ATT BLI ANSVARIG
Överta ansvar från den sjuke personen

Ansvar för den sjuke personen

ATT INTE KUNNA PÅVERKA
Sjukdomsförloppet
Beviljade insatser
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"Man gick ju in i detta och trodde att jag skulle 
få hjälp av de här handläggarna men det var 
absolut inte så, utan man måste ju själv veta 
vad man har, alltså vad det är man kan få. Och 
det är där problematiken är, att man vet inte… 
Liksom att det är någon som hjälper en att ta 
rätt beslut. Det, och det är ju det man har 
saknat hela resan, och det är ju så fortfarande”
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Att acceptera diagnosen
är en process som tar tid

Ansvar utan möjlighet att 
påverka leder till maktlöshet

Minska känslan 
av att vara 
övergiven

Insatser utifrån 
yngres 

specifika behov

Hjälp att återfå 
kontroll

Behov av ökad kunskap om behov vid tidigt debuterande kognitiva sjukdomar
Arbetsgivare – Myndighetsutövare - Sjukvården

InformationUppföljning Meningsfull 
sysselsättning

FamiljEkonomiGuidning
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“Yngre som har demens
måste kunna få rätt stöd”
Marie Rydén, Lotta Lindh, Lotta Lindgren, Saga Tinnevik

Arbetsgivare
Slutat jobba / uppsagd
Förlorad SGI påverkar sjukpenning

Försäkringskassa
Indragen sjukpenning

Biståndsbedömning
Olika tolkningar av lagen

Tillgängliga insatser
Stora skillnader mellan kommuner

Svenska Dagbladet 
(2023-04-08)
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TACK FÖR ER UPPMÄRKSAMHET! 
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