UNGA NARSTAENDE TILL PERSONER MED KOGNITIV SJUKDOM

Ljusk Moa Wibom, Silvialikare, verlikare och enhetschef pa enheten f6r Kognitiv medicin, Angelholms
sjukhus. Moa.wibom@skane.se

”Séger jag: -Min mamma bar en demenssjukdom.

Da svarar folk: -Jaha, men da har hon i alla fall inte Alzheimer.

Da siger jag: -Jo, det ar Alzbeimer.

-Jaha, men da dr det bara problem med minnet.

-Na, det dr allt annat an bara minnet.

-Jaha, men det dr i alla fall inte dodligt......

Da ger man liksom upp att 6verhuvudtaget prata med folk om hur man har det.” (Anna 18 ir)

Sambhillet har redan erfarenheter och rutiner f6r att hjilpa unga personer som férlorar en férilder i
sjukdom och olycka. Det finns ocksa en del vetenskap om hur det dr att leva som ung anhérig till kroniskt
sjuk vardnadshavare. Men kinnedom om, och kunskap av, unga personer som under ménga ar lever nira
en person med en neurodegenerativ sjukdom, det har vi brist pd. Behovet av ytterligare forskning och
kartliggning dr stort bade nationellt och internationellt.

Ligerverksamheten Unga anhdriga grundades av tva eldsjilar i Avesta kommun, demenssjukskoterskan
Gudrun Strandberg och anhérigkonsulenten Katrin Lindblom. Forsta ldgret var 2010 och sedan dess har
370 personer varit med pa ndgot liger fran Skane till Luled. Det dr erfarenheterna fran dessa ldger liksom
en litteraturgenomgang som ligger till grund f6r de riktlinjer som presenteras i dagens anférande.

En grov uppskattning ger oss siffran 7 000-10 000 unga personer (0-30) som i Sverige idag lever med eller
nira en virdnadshavare med en kognitiv sjukdom. Om begreppet 6kas till att omfatta dven tidiga symtom,
en kognitiv svikt till f6ljd av pagiende neurodegenerativ process, kan antalet sannolikt 6kas ytterligare.
Barn och ungdomar har, 1 snitt, noterat symtom hos sin férilder 2,5 ar innan sjukdomsdiagnos.

Vad dessa barn och ungdomar uppger att de behéver dr ndgon som frigar hur de mar, en person att
kontakta nir det blir svérare (eller nér de sjdlva mognat i att vilja prata) och framforallt att samhillet borjar
prata om dessa sjukdomar som vilken annan dédlig sjukdom som helst. Otaliga 4r de beskrivningar om
hur de inte kan férmedla vilken situation de ér i, varken till ndirmaste omgivningen (kompisar, férildrar till
kompisar), lirare eller vard- och omsorgspersonal. Att bara ordet demens ger folk férutfattade och felaktiga
uppfattningar lider dessa personer av dagligen. Vir attityd och kommunikation med hela familjen kan ha
lingtgdende effekter pa familjens méjligheter att leva med sjukdomen och dess paverkan, f6r ling framtid.
Ett barn kan, trots en frisk férdlder, kinna sig f6rildralds.

Rad till oss alla som triffar personer med kognitiv svikt:

o Borja rutinmissigt friga efter barnen (oavsett dlder) och se till patienten som en del av en familj,
det dr familjen vi behéver behandla/stédja (bade sjukvird och kommunal omsorg).

Om barn/ungdom, tink multidiciplinirt — bra st6d fran olika instanser.

Informera tydligt om sjukdomen (undvik demens, férvillar). Erbjud information till skolan.
Informera och uppmuntra till Unga anhdrigas Facebookgrupp och lager.

Finnas kvar — de unga kanske inte dr mogna fOr att prata eller fa hjilp nir vi kan, men lat d6rren

O O O O

std 6ppen om de kommer igen.
Att tinka “vardplan” i samband med diagnos kan ge struktur och tydlighet till hela familjen.
o Utgd fran att en familj behdver betydligt mer st6d dn de ser ut att behéva (’vi reder oss”) men lat

o

dem sa langt mojligt sjdlva fa forma stodet.
O Barnet ska stottas i att sjdlv bestimma om och hur de vill ha kontakt med sin sjuke forilder.
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Stod for stodet:

o Nirmaste specialistmottagnings kurator

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

o Unga anhdriga — kontakt via Alzheimerfonden

"Pappa dor tva ginger, forst psykiskt sedan fysiskt” (Ellen 22 ér)

Jag bar inte sorg, fast jag bar inte inte sorg. Man har en pappa men man har inte en pappa.” (Edvard 17 ir)
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