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Behov och stodinsatser
for yngre personer

med kognitiv sjukdom
- Svenska demensdagarna 2025 .
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Hur ar varden och Hur ar det att leva med
omsorgen organiserad for en kognitiv sjukdom
yngre personer med som debuterar innan
kognitiv sjukdom? 65 ars alder?
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- Tidigt debuterande
demenssjukdom — "Young onset
dementia”

- Symtom relaterade till demens
som debuterar innan 65 ar

« 9500 — 12000 personer i Sverige

- Sarskilda utmaningar: arbete,
ekonomi, familj
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Lagar

LSS (Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade)
SolL (Socialtjanstlagen)
HSL (Halso- och sjukvardslagen)

Kunskapsgap kring vard och stéd

Vad erbjuder samhallet?

Vad upplever personerna sjalva?
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Hur ar varden och omsorgen organiserad for yngre
personer med demenSSJukdom’? |

Syfte:

Att kartldgga typer och anvéndning av
tjdnster och stédéatgérder savéal som
villkor for jamlikt stéd bland personer
med YOD och deras
familjemedlemmar

Att underséka tillampningen av
personcentrerad vard, férédndring av
stoédbehov och néjdhet av erhallet
stod under demenssjukdomens gang
bland personer med YOD och deras
familjemedlemmar.

FORTES

Swedish Research Council for
Health, Working Life and Welfare]

EDEM

ETHICS IN DEMENTIA

Fragestallnlngar"

Vilken typ av vard och stdd far personer
med YOD och familjemedlemmar?

Hur férandras vardbehov fér personer
med YOD och familjemedlemmar éver
tid?

Vad ar parets erfarenheter av formellt
stéd dar en person har YOD?

Vilka ar orsakerna till att personer med
YOD bor pa sarskilt boende for aldre?

Hur individualiseras vard och aktiviteter
pa sarskilt boende for personer med
YOD?
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SveDem data

Forskningsfragor:

«  Vilken typ av vard och stdd far personer
med YOD och familjemedlemmar?

«  Hur férandras vardbehov for personer med
YOD och familjemedlemmar dver tid?
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Titel

Post-diagnostic support for persons with
young-onset dementia — a retrospective
analysis based on data from the Swedish
dementia registry SveDem

Syfte

Att beskriva det formella stodet till personer
med tidigt debuterande demenssjukdom i
Sverige och vilka faktorer som paverkar detta
stod.

Metod

- Retrospektiv analys av data fran
SveDem 2021-2022 (N=284, F=144,
M=140)

- Personer under 65 ar vid diagnos
-  Fokuserar p4 erbjudet stdd vid diagnos
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: Lewy body/Parkinsons demens
Ovriga/annat

Alkoholrelaterad demens

Vaskular demens

Alzheimers sjukdom

Frontotemporal demens
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RESULTAT

Varisbies i duaty Needtassesor  Countellor Cogaitive aids
= e W w W
« Majoriteten av personerna samt deras anhdériga fick
Predictas . . . . . .
- gy gz information eller utbildning i samband med diagnos, men
™ 05900559 - oklart vad stédet bestod av.

Children 3t home

« Ungefar halften av personerna erbjods kontakt med
demenssjukskoterska, kurator eller bistandshandlaggare i
samband med diagnos.

Qs

0075 pos3y

- Endast en tredjedel erbjods kognitiva hjalpmedel

reseit I ST RS - -0 = 23 {1083
u,«l,:,:.q +  Faktorer som paverkade stéd: MMSE, samboende,
! e d d * % vardform, hemtjanst
T - Léagre MMSE — 6kad chans att fa kontakt med
P e = ey = un P bistandshandlaggare
* Predictor was colinear with the outcome, preventing its inclusion in the regression. - Samboende — 6kad chans att anhbriga far
+peo. information
,.P;fj'l_ - Diagnos vid MM stdrre sannolikhet att bli erbjuden
kontakt med kurator samt information och utbildning.
- Ingen skillnad mellan kvinnor och man
- Ingen skillnad om man har barn hemma eller inte
'i JONKOPING
UNIVERSITY
Titel
Factors influencing time to support in young-onset dementia:
survival analysis of data from the Swedish Dementia Registry Boendeférhillande
~Ensamboends
(SVeDem) ~Sammanbosnde
Syfte ! T

Att beskriva tidpunkten for det formella stéd som finns

tillgangligt for 1Y

personer med ung demens i Sverige och samtidigt identifiera §

de 5

faktorer som paverkar tidpunkten for stdéd med hjalp av data :

fran SveDem.

Metod

- N=2592, kvinnor=1386, Man=1206 of

> “Overlevnadsanalys” (tid till stéd) av SveDem data 2009- n oo 2000 00 wn
2022 Hemtjanst dagar
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RESULTAT

«  Tid till stod: dagverksamhet, kurator, hemtjanst, Genomsnittlig tid till stadinsats (Studie 2)

sarskilt boende. 996
1000

| medel 14 manader mellan uppféljningar (60%
mer an ett ar) 536
800 115

Senare stdd kopplat till:

- Hégre MMSE senare hemtjénst, 600

dagverksamhet, sarskilt boende i

Dagar frén diagnos

- Bo med partner senare hemtjanst,
dagverksambhet, sarskilt boende

400

- Diagnos pa MM tidigare dagverksamhet i

- Ingen skillnad mellan man och kvinnor

Kurator Dagverksamhet Hemtjanst Sarskilt boende
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Att leva med en kognitiv
sjukdom som debuterar innan
65 ars alder

"Jag har ingen lust att bli behandlad som en 80-dring. ‘
For det dr det jag upplever! Jag blev degraderad pd tva sekunder - = >
fran en pigg och glad 58-dring till nGgonting

véldigt nér déden.”

(Kvinna ett dr efter diagnos)
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From the Department of Neurobiology,
Care Sciences and Society (NVS)
Karolinska Institutet, Stockholm, Sweden

LIFE CHANGING MOMENTS: TRANSITIONS
AND CRITICAL POINTS IN YOUNG-ONSET
DEMENTIA

Malin Aspa

e , Karolinska
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Stackholm 2024

g

s Karolinsk
fef fantivko  KAROLINSKA

Syfte: Oka kunskapen och forstaelsen for hur vi kan underlitta
hdlsosamma transitioner vid tidigt debuterande kognitiv sjukdom,
genom att undersoka: férandring i livskvalitet 6ver tid, samt
upplevelser av kritiska punkter.

Diagnos 12 méanader
Symtomdebut |

i Flytt till sibo

13

Att fa

diagnosbeskedet
‘ Att avsluta arbetslivet
. -
Att inte bli beviljade
stodinsatser

Att flytta till ett

! E sarskilt boende

Forandrade roller

och identitet

Okad risk for
social isolering

14



2025-05-04

g

%{%&f Karolinska

KAROLINSKA

7 Institutet

g 1w

Att fa diagnosbeskedet

¢ Livsomvalvande
¢ Chockartat

¢ Behov av information
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Att avsluta arbetslivet

* Meningsfull sysselsattning
* Forlorat socialt sammanhang
* Svart att ersdtta med annan aktivitet

* Ekonomiska konsekvenser
* Minskad inkomst
* Leva pa sparpengar
* Narstaende tvungna att arbeta

16
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Att inte bli beviljad stodinsatser

* Bristande information om méjligt stod
* Bristande forstaelse fran bistandshandlaggare

* FOr sena insatser

17
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Att flytta till ett sarskilt boende
* Medvetenhet om framtida flytt
* Undviker att diskutera flytt
* Narstaende tvungna att fatta beslut
18
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Forandrade roller och identitet

* Forandrade roller
* Forlorade roller for den sjuke
* Nya roller for narstaende

* Fordandrad identitet
* Tankar kring framtiden
* Forandrat beteende

19
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Okad risk for isolering
* Person med kognitiv sjukdom
* Slutat arbeta
* Forlorat korkort
* Undvika stressiga situationer
* Anhoriga
* Inte kunna lamna den som ar sjuk ensam
* Inte orka engagera sig i aktiviteter
* Inte bli inkluderad i aktiviteter
20
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Hur kan vi framja hdalsosamma transitioner?

Stod for att aterfa kontroll 6ver
livssitutionen

Arbetsliv

Motverka social isolering

Information

Copingstrategier

Forstaelse fran arbetsgivare

Sysselsattning / ekonomiska konsekvenser

Meningsfulla aktiviteter

Copingstrategier

21

Lite
reflektioner

Alla manniskor har ett behov av att bli sedd
som den man ar!

Behover fundera pa hur vi ger timely
support (dvs ratt stdd vid ratt tidpunkt).
Lots? Coach?

Olika kommuner har olika forutsattningar
och behov inte minst utifran storlek men
kan man samverka? Kan tidigare insatser
fa finnas kvar?

22
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Forskningsbehov

Lagstiftning och rattigheter; hur lagar
tillampas i olika kommuner och av
socialsekreterare samt hur detta paverkar
individer och familjer

Familjer med minderariga barn

Den ekonomiska paverkan

11
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Tack for er
uppmarksamhet!

Linda Johansson Malin Aspo
malin.aspo@ki.se
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