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En kognitiv sjukdom &r en betydande och bestaende
funktionsnedsattning foranledd av en sjukdom i hjarnan

Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade

1§ Denna lag innehéller bestimmelser om insatser for sarskilt stéd och sarskild service at personer
1. med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande tillstand,

2. med betydande och bestdende begdvningsméssigt funktionshinder efter hjirnskada i vuxen alder féranledd av yttre vald eller kroppslig

sjukdom, eller
3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pad normalt aldrande, om de ar stora och férorsakar

betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov av stod eller service.

5§ Verksamhet enligt denna lag skall fraimja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhéllslivet fér de personer som angesi1§.

Malet skall vara att den enskilde far méjlighet att leva som andra.

9§ Insatserna fér sarskilt stéd och service &r
1. radgivning och annat personligt stéd som stéller krav pa sérskild kunskap om problem och livsbetingelser fér manniskor med stora och varaktiga funktionshinder,

2. bitrdde av personlig assistent eller ekonomiskt std till skaliga kostnader fér sddan assistans, till den del behovet av stéd inte técks av beviljade assistanstimmar enligt 51 kap.

socialférsdkringsbalken,
3. ledsagarservice,
4. bitrade av kontaktperson,
5. avlosarservice i hemmet,
6. korttidsvistelse utanfor det egna hemmet,
7. korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar utanfér det egna hemmet i anslutning till skoldagen samt under lov,
8. boende i familjehem eller bostad med sarskild service fér barn eller ungdomar som behéver bo utanfér fordldrahemmet,
9. bostad med sarskild service for vuxna eller annan sarskilt anpassad bostad for vuxna,
10. daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder som saknar férvérvsarbete och inte utbildar sig.
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Intervjuer kort tid efter diagnosbesked

14 personer
*10 kvinnor / 4 man
* Yngre dn 65 ar Medelalder 59,5 ar |
49— 65 &r

* Nyligen diagnostiserad kognitiv sjukdom

* MMSE 2 24 poang L
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En tredjedel arbetade

+6 arbetade ] pga sjukdomen / 4 fortidspension

eller sjalvstandighet

De flesta hade vuxna barn
* Férmaga att kommunicera och samtycka till QY rocc o urder 1551101641
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(

malin.aspo@ki.se

Ett
livsforandrande
ogonblick

En paborjad
process

Att bibehalla
kontrollen

malin.aspo@ki.se




2023-05-06

Ett
livsforandrande
ogonblick

SYMTOMDEBUT

Svarigheter pa arbetet
Koncentration / Minne
Misstag

Tankar om orsak
Kognitiv sjukdom
Utbréndhet

Diagnosbesked
Lattnad
Chock
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”Jag var helt 6vertyga och jag blev faktiskt
chockad éver att, att jag 6verhuvudtaget blev
sd berérd av att jag, att det tog mig sa hdrt
alltsa. Det som jag var sd séiker pa att jag
hade...Sd att, ja, det blev en chock faktiskt”
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Koncentration / Minne
Misstag

Tankar om orsak
Kognitiv sjukdom
Utbréndhet

Diagnosbesked RRIATLY
Lattnad
Chock Sjalvstandighet

Kérkort

Sociala sammanhang
Okat behov av aterhdmtning
Forandrade forvantningar

Familj

Viktig kélla for stod
Foréndrat beteende
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”Forut har jag alltid hjdlpt till, vi har alla hjélpt
till och laga mat utom mormor som dr 82. Och
sen jag fick diagnosen sd dr mitt jobb nu att
sitta bredvid mormor och hdlla henne sdllskap.
Inte att laga mat”

”Man har inte samma position Iéingre. Ja det dr

sd jag tdnker liksom ”oj oj jag mdste ju vara

extra trevlig héir nu sa att han fortfarande vill

ha kvar mig” A
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Koncentration / Minne
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Meningsfullt sammanhang
Stod fran arbetsgivare
Att inte fa vélja sjélv

Ekonomiska konsekvenser
Sjukskrivning — Forsakringskassan
Kreditvardighet
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”Jag kan ju férstd om folk blir
sjélvmordsbenéigna ndr man inte far pengar pa
flera mdnader sadéir...man fdr ett papper
liksom typ fyra dagar for julafton att man dr
utforsdkrad liksom.”
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Innan diagnos
Efter diagnos
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”Det kéinns overkligt helt enkelt. Och jag vet
inte vad jag landar i och vad det skulle
innebdra? Jag vet inte riktigt, landa, dé madste
man pd ndgot sétt acceptera sjukdomen och
innan man kdnner sjukdom dr det svart att
acceptera den, pd nat sétt.”
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TID ATT ACCEPTERA

Forlorad framtid
Begransad tid
Forlorade formagor

En inre process
Standigt i fokus
Kunskap fér att forsta

Personliga férandringar
Passiv askadare
Skiljas fran familjen

Yttre fordréjningar
Innan diagnos
Efter diagnos
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EXISTENTIELLA TANKAR A

“Jag ser det som (att bli) levande begravd. Och
det dr nog ocksa sa jag ser det, dérfér att man
liksom stéinger av omvdrlden sd, man ser den
och man kan i stort sett héra den men man
deltar inte...sd det blir mindre och mindre och
mindre av allting och till slut sd finns ingen
vdrld.”
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ATT BERATTA ELLER INTE

Att beritta
Okad férstaelse
Vilja ratt tillfalle

Att inte beratta
Inte oroa
Behandlad som “dement”
Informationsspridning
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”Jag tycker det dr lika bra och forklara...
for ofta om man glémmer ndt sa kan det
ju vara, kan det tyckas som och ignorerar
och da blir det ju en skymf mot en annan
mdnniska”
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”I bérjan sa ténkte jag ‘skitsamma folk
kan ju veta liksom vad dem vill’, jag bryr
mig inte riktigt men sen sG kanske man
bérjar inbilla sig att folk kanske dndrar lite
attityd eller dem kanske liksom tar en
mindre pad allvar...det ér vil det, den
typen av argument som gdr in i hur man
tinker kring att hdlla det hemligt.”

malin.aspo@ki.se

e

——

19

Att bibehalla
kontrollen

ATT BERATTA ELLER INTE

Att beritta
Okad férstaelse
Vilja ratt tillfalle

Att inte beratta
Inte oroa
Behandlad som “dement”
Informationsspridning

INFORMATIONSBEHOV

Informationssokning
Svart hitta information
Beddma tillforlitlighet

Vill veta allt - vill inte veta nagot
Forstd sjukdomen

Fordroja férsamring

Meningslost
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”Det finns ingen anledning att jag sallar bort
ndnting...jag férséker ta in allt jag kan. Sen far
jag ju férséka bearbeta det sjéilv och sen s
bestdmma mig sjélv for att, du far ta en bit i
taget.”

” Ja men det dr ju bara bedrévligt att Idsa om
Alzheimers sjukdom, det dr ju ingen glddje i det
liksom”

e
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ATT BERATTA ELLER INTE

Hantera symtom
Planera
Férandrade roller

Att beritta
Okad férstaelse
Vilja ratt tillfalle

Oviss framtid A
Leva i nuet
Fordroja férsamring

Att inte beratta
Inte oroa
Behandlad som “dement”
Informationsspridning

INFORMATIONSBEHOV

Informationssokning
Svart hitta information
Beddma tillforlitlighet

Vill veta allt - vill inte veta nagot
Forstd sjukdomen

Fordroja férsamring

Meningslost
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“Aven om de inte kan bota mig idag, sd kan
man ju Gtminstone stilla sjukdomen lite grann.
Och jag dr ju tacksam for varje extra vecka...
Det dr sa hardraget fér mig just nu.”

23
it famiods | KAROLINSKA
Narstaendes upplevelser
av att leva nara en person S
med tidigt debuterande
kognitiv sjukdom
malin.aspo@ki.se 24
24
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Intervjuer med narstaende

15 nérstdende
9 kvinnor / 6 mén

° En nérstéende Sjuk innan 65 érs éldern / Relationtijl person med kognitiv sjukdom |

9 partner /3 barn / 3 syskon

* Ha flyttat till sarskilt boende A
o Aldre &n 18 &r L
i

Medelalder vid den nérstedndes insjuknande= 52 ar
+22-69 ar

Sysselsattning
\ +8 heltidsarbete / 4 deltidsarbete / 2 student / 1 pensionerad

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

i Medelalder 56 r (50-64 &r)
\ 6 kvinnor / 7 min
N
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ATT VARA
NARSTAENDE

ATT INTE KUNNA PAVERKA

Sjukdomsforloppet
Beviljade insatser

ATT VARA MITT | LIVET
Specifika behov kopplade till
roller och ansvar som &r
relaterade till en aktiv fas av livet!

ATT BLI ANSVARIG

Overta ansvar fran den sjuke personen
Ansvar for den sjuke personen

—_
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"Man gick ju in i detta och trodde att jag skulle
fa hjélp av de hir handldggarna men det var
absolut inte sd, utan man madste ju sjdlv veta
vad man har, alltsd vad det ér man kan fa. Och
det dir ddr problematiken dr, att man vet inte...
Liksom att det dr ndgon som hjélper en att ta
réitt beslut. Det, och det dr ju det man har
saknat hela resan, och det dr ju sa fortfarande”

¥ 14
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Att acceptera diagnosen Ansvar utan mojlighet att
ar en process som tar tid paverka leder till maktloshet

Uppfdljning Information Men"lgSﬂ_J"
: . g sysselsattning
Minska kanslan o Insatser utifran
Hjalp att aterfd
av att vara yngres

overgiven tereel specifika behov

Guidning Ekonomi

Behov av 6kad kunskap om behov vid tidigt debuterande kognitiva sjukdomar
Arbetsgivare — Myndighetsutovare - Sjukvarden
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“¥Yngre som har demens :
maste kunna fa ratt stod” o

Marie Rydén, Lotta Lindh, Lotta Lindgren, Saga Tinnevik

Arbetsgivare
Slutat jobba / uppsagd
Forlorad SGI paverkar sjukpenning

Forsdkringskassa

Indragen sjukpenning
Bistandsbedémning

Olika tolkningar av lagen
Tillgangliga insatser

Stora skillnader mellan kommuner

Svenska Dagbladet
(2023-04-08)
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