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UPPSKATTAD FOREKOMST I SVERIGE

Genetisk neurodegenerativ sjukdom: ca 1000-1500 1 Sverige (AD, FTD)
Under 65 med kognitiv sjukdom: ca 10 000 personer.

Uppskattningsvis 7 000 — 10 000 unga anhoriga

18-30 aringar ofta ocksa vardande roll

Sarkullbarn — aldrad foridlder med kognitiv sjukdom utreds och behandlas av primarvard.
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LITTERATUR - SAMMANFATTNING

* F3 studier
e Sannolikt stort morkertal.
* Traditionell forskning by proxy — barnens historier har inte riknats.

* Viss kinnedom om hur det dr att vara ung anhorig till sjuk forilder men inte samma sak som att ha en kognitivt
sviktande foralder.

* Misstanke om stort lidande som far konsekvenser pa framtida liv.

* Begransad erfarenhet hos vardpersonal.

* Barnen kan kidnna sig foraldralosa trots tva forildrar.

* Forbjudna kinslor, inte samma som andra kroniska sjukdomar (battre om foéraldern var déd, hade cancer).

* Rekommendation om att se en yngre patient med kognitiv sjukdom som en del av en familj — familjecentrerad

behandling och stod.

* Barn och ungdomar behover “’safe space” att prata 1. Att mota andra 1 samma situation kan vara avgorande.

Barn upplever sin foralders progressiva forlust av kognitiva f6rméagor under avgérande ar i deras utveckling,
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VAD SAGER VI PA FAMILJELAGRET?

Till barnen (de som vill, oftast med samtidig aktivitet):
* Forkortar livet

* Andra foraldern kommer inte bli sjuk (det smittar inte)

* Viktigt att du lever ditt liv.

Andra barn har berittat f6r mig om...... kanner du igen det?

Till frisk forialder:

* ditt barn ar ridd for att mista dig

* hjalp ditt barn att leva sitt liv (du ar t6rebild)

* inte meningen att barn ska ta hand om /skydda sin forilder (extra snall)

* kunskap om kognition och sjukdomarna (livets slutskede), bemotande,
juridik och arftlighet.
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VAD SAGER VI PA UNGDOMSLAGRET?

* Forkortar livet

* Utbildning i kognition och sjukdomar

* Utbildning juridik och bemotande

* Ungefir det hir kommer att hinda (faser, palliation)
* Inte bli foralder till sin foralder (flytta?)

. Arftlighet
* Klinisk genetik KS — mojlighet till fosterdiagnostik utan egen
vetskap (!) B

* Upplevelsen ir olika for alla (syskon emellan, jmf frisk forilder osv)

* Ta hjilp, ga med i grupp
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SPRAKETS BETYDEISE

”Det var som att pappa fick en lapp pa sigt DEMENT. For mig var det — jaha men vad ér skillnaden fran igar? Han
har ju varit konstig jittelinge. Och vad betyder det? Han sitter ju inte i rullstol och dreglar dn, han ska ju folja med
hem och imorgon kommer jag att hjilpa honom att komma ihag att ta medicinen och borsta tinderna precis som
vanligt. Ar det inte Alzheimer d4, eller?” (David 25 4r)

”Sager jag: Min mamma har en demenssjukdons.

Da svarar folk: Jaha, men da har hon i alla fall inte Alzheimer.
Da sager jag: Jo, det ar Alzbeimer.

Jaha, men da dr det bara problem med minnet.

Nd, det ar allt annat adn bara minnet.

Jaba, men det dr i alla fall inte dodligt. ... .. ” (Anna 20 ar)
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Lindrig kognitiv svikt
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Demenssjukdomar




FORLEGAD KUNSKAP

Demenssjukdom
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VAD KAN VI GORA? MINSKA BORDAN FOR BARNEN

Réd till oss som triffar personer med kognitiv svikt:

* Borja rutinmaissigt fraga efter barnen (oavsett alder) och se till patienten som en del av en familj, det ar familjen vi behover
behandla/stédja (bade sjukviard och kommunal omsorg).

* Om barn/ungdom, tink multidiciplinirt — bra stéd fran olika instanser.

* Informera tydligt om sjukdomen (undvik demens, férvillar). Erbjud information till skolan.

* Informera och uppmuntra till Unga anhorigas Facebookgrupp och lager.

* Finnas kvar — de unga kanske inte ar mogna for att prata eller fa hjilp nir vi kan, men lat dérren std 6ppen om de kommer igen.
* Att tanka “vardplan” i samband med diagnos kan ge struktur och tydlighet till hela familjen.

* Utgd fran att en familj behover betydligt mer stéd dn de ser ut att behéva (vi reder oss”) men lat dem sa lingt moijligt sjilva fa
forma stodet.

* Barnet ska stottas i att sjalv bestimma om och hur de vill ha kontakt med sin sjuke foéralder.
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VAD KAN VI GORA? STOD FOR OSS

Stod for stodet:

* Nirmaste specialistmottagnings kurator

* Kommunens demenssjukskoterska och anhérigstodjare (och dessas nitverk regionalt/nationellt)
* Finns Barntraumateam/Barnskyddsteam i nirheten? Konsult med dem.

* Unga anhoriga — kontakt via Alzheimerfonden

Det finns ingen mall — men skapa girna enkla rutiner for upptackt och nitverk kring familjen.
Glom inte / blunda inte f6r de unga.

Korrekt tilltal om sjukdomarna.
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