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% RESULTAT

Utbildning for boendepersonal i 3
landstingsregioner

=minskar kunskapsgapet gallande
minnesutredningar hos personer med
DN

Anhadrigorganisationen har en tydlig
roll =erbjuda de anhoriga riktade
kunskapsinsatser

Niclas Lendemar
44 ar
Skadespelare pa Moomsteatern i Malmé
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Lyckligtvis lever personer med Downs Syndrom (DS)
och Alzheimers sjukdom (AS) langre idag an pa 1900-
talet

e Satsningar i samhdllet och
anpassning av Svenska Kommuner
e Rehabilitering

e Internationell opinionsbildning



Varfor

Det finns starka samband mellan DS och AS
pa patologisk niva i hjarnan




ldag har cirka

1700

personer i Sverige
med DS
fatt en demensdiagnos




SYFTET

Kartlagga kompetens om patientgruppen
DS med misstankt AS
| Sverige genom att fokusera till minnesutredningen

Att undersoka effekterna av att etablera ett tydligt
anhorigperspektiv till minnesutredningen och att

sprida den kunskapen



Minnesutredning for DS & AS i Region Skane, Region
Vastra Gotaland och Stockholm & Uppsala

— hur fungerar det egentligen?

Pilotprojekt i 3 regioner

= Analys



ANHORIGPERSPEKTIVET

2 Vi har skapat en arbetsmodell som beror pa patientens

funktionstillstand och kontaktnat:

e Diagnos for demens finns eller stark misstanke om
demensutveckling

* Intervjuer med patientens anhoriga och kontaktpersoner
 Utvalda skattningsskalor och verktyg som

"Tidiga tecken”, DSDS (Dementia Scale for Downs Syndrome)och
DSM (Diagnostic and Statistical manual of mental Disorders)

=Sammanfattning



llotprojektet — 2016-2018

Pilotstudie av minnesutredningar med ett
anhorigperspektiv pagar i
Skane + Vastra Gotaland + Stockholm

En heldagsutbildning for boendepersonal har startat i
Lund hos Alzheimer Sverige

En informationsbroschyr ar skapad for att vacka
intresse i fragorna
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minnesutredning for DS & AS
| 3 regioner:

" rar for omsorgspersonal och intervjuer med anhoriga
har gett®ilden av kunskapsgapet och magnituden for
anhoriguppgiften:



Alzheimer Sveriges kanalstrategi

AD Advocacy )
Dialogue with Swedish authorities The Project AD & DS

Investigations for Pharma, the Scientific com. in the Swedish health care concept

Telephone service »Café Mementum?’
in 5 languages An ongoing meeting-series

Swedish, English, Danish, in 20 communities,
crg:,t;:n R:islisam F:?;is 1 time / month since the 1999

”Membership Alzheimer
mMagazine Europe & ADI

4 numbers / year ) i
Reaches 3000 readers NGO-membership

Social media & International AD
Press relations Advocacy and cooperation




Projektets kunskapsovertforingsmodell







Produktion av en upplysningsfilm ca 20 min
for vardpersonal, anhoriga, beslutsfattare
inom stat, kommun och landsting, svenska

universiteten i sina medicinska utbildningar.

Manus & Regi: Lena Koppel N
Aktorer fran Glada Hudik Teatern och Moomsteatern g =T _H
Malmo 3
Claes Malmberg leder filmens dialog

Inspelning: Sommaren 2017
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FORTSATTA pilotstudier:
propagera for
minnesutredning for DS och AS




Nasta steg

e Projektet har ett natverk av neuropsykiater, genetiker,

neurobiologer, psykologer och specialister fran Minnesklinker i

Malmo och Goteborg for AS

* Viutokar nu natverket med lakare, kunniga och ansvariga for
vuxenhabilitering for DS i region Skane, Goteborg och
Stockholm/Uppsala

e Viagerar vetenskapligt nara och genom internationella NGO-

dialoger pa DS & AS omradet (ADI, Alzheimer Europe & IASSIDD)

e Viplanerar anhdrigutbildning och temakvallar i Stockholm,
Goteborg och Lund tillsammans med Svenska Downféreningen



Livskvalitet

Personens forstaelse av funktionstillstandet
”kognitiv nedsattning” och den specifika
progressionen
Sjalvskattning — Psykosocial och socioekonomiska
forvantningar pa deltagande i samhallet vid
tidsforloppet for minnesutredning, diagnos och
sjukdomsforlopp
Samhallsbilden — Hur man som patient med
minnessjukdom blir behandlad av andra
medborgare dar man bor




Tack!

www.alzheimersverige.se/downs

Alzheimer
Sverige



