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Syfte

Avsikten med SBU-projektet om demenssjukdomar ir att med
utgdngspunke frin systematisk sokning och granskning av pub-
licerad vetenskaplig litteratur faststilla kunskapsliget avseende
demenssjukdomar i vidare bemirkelse: férekomst av demens,
riskfaktorer f6r utveckling av demenssjukdom, utredningar av
demenssjukdom, omvardnad, etiska 6verviganden, sprik och
kultur (etnicitet), likemedelsbehandling samt hilsoekonomiska
aspekter pd utredning och behandling.

Malsdttning med rapporten

Med rapporten om demens ir avsikten:

att ge stod &t sjukvérds- och omvardnadspersonal i arbetet med
att utreda och behandla personer med demenssjukdom

att analysera etiska virdegrunder och kunskaper om omvard-
nad till nytta f6r dem som virdar demenssjuka

att belysa anhérigas viktiga roll som vérdare av anhorig med
demenssjukdom

att ge politiker och andra beslutsfattare ett vetenskapligt
underlag for beslut om inriktningen av demensvarden.
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SBU:s slutsatser

Forekomst, risk, prevention

Q Av de cirka 140 000 personer i Sverige med ndgon form av
demenssjukdom, har tvd tredjedelar Alzheimers sjukdom.
Andra storre demenssjukdomar ér vaskulir demens (10 pro-
cent av samtliga) och frontallobsdemens (5 procent). Ovriga
demenssjukdomar utgor olika blandformer, varav Lewy-body
demens ofta férekommer med Parkinsons sjukdom.

0 Ett gemensamt kinnetecken vid de olika formerna av demens-
sjukdomar ir att minnesfunktion och kognitiv funktion
nedsitts pga dod av nerveeller.

O Demens ir ett syndrom med lder som frimsta riskfaktor
(Evidensstyrka 1). Antalet insjuknade i demenssjukdom 6kar
beroende pa att allt fler lever lingre. Férekomsten av demens-
sjukdom dr omkring 1 procent vid 65 ar och éver so procent
vid 90 4rs 4lder.

Kvinnor 6ver 85 ar har storre andel Alzheimers sjukdom dn
min i samma 4lder (Evidensstyrka 2).

QO Kinda genetiska forindringar som orsak till Alzheimers sjuk-
dom ir sillsynta, men det finns en gen, ApoEe4-allelen, som
okar risken f6r Alzheimers sjukdom (Evidensstyrka 1).

Q Det finns for nirvarande ingen specifik forebyggande behand-
ling av demenssjukdom men god kontroll av blodtrycket i
medelaldern reducerar risken for att senare insjukna i demens-
sjukdom (Evidensstyrka 2).
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QO Behandling med blodtryckssinkande likemedel minskar risken
for att senare utveckla strokerelaterad demens (Evidensstyrka 2).

Q Sjukdomens utveckling kan fordréjas om ildre minniskor kan
bibehélla ett aktivt liv (Evidensstyrka 2).

Relation till andra sjukdomar

U Tillstdnd med kognitiv férsimring till f6ljd av hypo- eller
hypertyroidism (under- eller 6verproduktion av skoldkortel-
hormon) saknar samband med demenssjukdom, men behover
givetvis upptickas och behandlas.

O Befintliga studier visar motstridiga resultat for samband mellan
l&g nivé av vitamin B12 och nedsatt kognitiv funktion respek-
tive Alzheimers sjukdom. Det finns ett mattligt starkt samband
mellan lag nivd av folsyra och nedsatt kognitiv funktion. Det
finns ett starkt samband mellan hég nivé av homocystein och
nedsatt kognitiv funktion.

Behandling med vitaminer, t ex B12 eller folsyra, som sinker
homocysteinhalten ger dock ingen f6rbittring av den kognitiva
formagan hos patienter med nedsatt kognitiv funktion.

Diagnostik

QO Det finns i nuliget inget enkelt och tillforlitligt test for att
identifiera demenssjukdom i ett tidigt skede. Nuvarande
former av diagnostiska instrument f6r demenssjukdom ir inte
heller tillrickligt utvecklade f6r att kunna anviindas vid screen-
ing for sjukdomen.

QO Det saknas en standardiserad metod (’gold standard”) som
identifierar demenssjukdom och utesluter andra sjukdomar.
Bristande precision i definitioner av olika former av demens-
sjukdom begrinsar mojligheterna att skilja dem frén varandra.
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Q) Ete stort antal metoder (skalor, index) tillimpas for att mita
graden av olika tillstind av demenssjukdom t ex grad av
kognitiv forsimring, funktionell nedgéng och symtom pa
beteendeforindringar. Flertalet av metoderna ir ofullstindigt
utvirderade, vilket forsvarar mojligheterna att bedoma effekter
av dtgirder for behandling och omvérdnad.

O Anhérig eller nirstdende kan ge virdefull information som
komplement till undersokning av patienten, och hérande av
patientens egen berittelse. Med standardiserade intervjuskalor
for anhérigintervju (Evidensstyrka 2), och enklare kognitiva
test sdsom klocktest (Evidensstyrka 2) kan man i primirvér-
den eller pd motsvarande nivé gora ett forsta urval av patienter
infér eventuell fortsatt utredning.

Q Efter basal utredning kan pavisandet av atrofi (f6rtvining) av
den mellersta tinningloben mitt med datortomografi (DT)
respektive magnetkameraundersokning (MR), med hég siker-
het identifiera personer med Alzheimers sjukdom (Evidens-
styrka 1).

Q Efter basal utredning ir analys av biokemiska hjirnskademar-
korer i ryggmirgsvitska (CSF-analys) ett effektivt sitt att iden-
tifiera personer med Alzheimers sjukdom (Evidensstyrka 1).
Detta giller d4ven neuropsykologiska test (Evidensstyrka 1).

Q Funktionell diagnostik (PET, SPECT) har mattligt stort virde
(Evidensstyrka 2), och neurofysiologiska utredningar (EEG
och kvantitativt EEG) har begrinsat virde (Evidensstyrka 3),
for diagnostik av demenssjukdom.

O Apolipoprotein E€4 som markor for ApoEe4-allelen, dr ett
daligt instrument f6r ate stilla diagnosen Alzheimers sjukdom
eller for differentialdiagnostik.
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QO Det saknas studier dir kombinationer av olika undersékningar
har ingdtt. Dirmed vet man inte med sikerhet vilka utred-
ningsvigar som ir mest kostnadseffektiva.

Etiska aspekter, attityder

Q Etiska frégor ir ofta aktuella di demenssjukdom paverkar
nistan alla aspekter av livet. Virderingar och normer, t ex synen
pad minniskan eller vilka handlingar som 4r limpliga, 4r viktiga
och berér bade diagnostik, behandling och vérd. Frigorna och
svaren ir sillan enkla och okomplicerade utan kriver ofta en
aktiv etisk reflektion med utgéngspunkt bade i kunskaper och
virderingar.

U Demenssjukdom kan uppfattas som ett stigmatiserande till-
stdnd. Med 6kade kunskaper och stérre dppenhet om demens-
sjukdomen kan attityderna till denna sjukdom bli mindre
negativa.

QO Det finns stora skillnader i virden av demenssjuka mellan
olika kommuner och landsting. De resultat som framkommit
av litteraturgranskningen bér anvindas till férbattringsarbete
for patienternas och de nirstdendes bista, inte minst i den
kommunala verksamheten.

Omuvdérdnad av demenssjuka

O God vérd baseras pa en vil fungerande relation mellan virdaren
och patienten, och pd att virden har ett bra och relevant sak-
innehdll. De studier som utvirderat olika former av omvardnad
har som regel inte kontrollerat fr, eller virderat effekterna av,
relationen varfor betydelsen av omvérdnadsformen kan vara
svédr att bedoma. Studierna har varierat mycket med avseende
pd syfte, typ av interventioner och instrument for utvirdering,
vilket forsvirar sammanvigningen av studierna till en evidens-
gradering. Det finns flera studier, dock med generellt ligt
bevisvirde, vilka visat vissa positiva effekter av olika interven-
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tioner, exempelvis 6kad livskvalitet for enskilda patienter av
multisensorisk stimulering, musik och reminiscensterapi.

QO Det finns ménga studier av klinisk handledning av virdperso-
nal, och av utbildningsprogram fér vardpersonal. Dessa studier
motsvarar dock inte gillande kriterier for virdering av evidens,
varfor det inte kan anges vilken metod som ir den mest effek-
tiva. Allmint giller att virdpersonalen behover stod genom
utbildning,

0 Demenssjukdom i familjen péverkar dven de anhérigas livs-
situation. Psykosociala triningsprogram for anhoriga kan
minska deras oro och depression (Evidensstyrka 2). Detsamma
giller utbildning i hur en demenssjuk persons beteendepro-
blem kan hanteras (Evidensstyrka 3).

QO God livskvalitet ir ett viktigt mal f6r omvardnad av personer
med demenssjukdom, men det saknas bra metoder for skatt-
ning av livskvalitet ur den demenssjukes perspektiv.

Q Avlastningsplatser har i befintliga studier inte gett reduktion
av resursanvindningen sett frin ett samhillsperspektiv, och
har inte visats minska de anhérigas oro. Diremot ger det de
anhoriga en majlighet att fa virdefull fysisk avlastning,.

Behandling med likemedel

Q0 Likemedelsbehandling med kolinesterashimmare (donepezil,
galantamin, rivastigmin) av patienter med litt till mictligt svar
Alzheimers sjukdom har, i befintliga studier, inte visats paverka
sjukdomsférloppet. Diremot kan de ge viss forbittring av glo-
bala och kognitiva funktioner (Evidensstyrka 2). Kunskapen
om langtidseffekter (>1 &r) dr dock begrinsad.
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O Likemedelsbehandling med memantin av méttlig till svir
Alzheimers sjukdom kan ge viss effekt p& kognitiva funktioner
(Evidensstyrka 3). Kunskapen om langtidseffekter ir begrin-
sad till ett halvt ars behandling.

Q Extrake av ginkgo biloba kan ge viss symtomlindring pé
kognitiva funktioner och ADL-funktioner (Activities of Daily
Living) (Evidensstyrka 3). Kunskapen om lingtidseffekter ir
begrinsad till ett halvt &rs behandling.

QO Biverkningar av kolinesterashimmare, i form av yrsel och illa-
mdende, ir vanliga (Evidensstyrka 2).

U Flera likemedelsgrupper, exempelvis likemedel med anti-
kolinerg effekt och benzodiazepiner, ger oonskade effekter
pa kognitiv funktion (Evidensstyrka 1).

QO Det ir vanligt att personer med demenssjukdom utvecklar
depression. Behandling med SSRI-preparat kan ge viss effekt.
Det vetenskapliga stodet for att behandla depression vid
demenssjukdom ir dock begrinsat (Evidensstyrka 3).

QO Behandling med likemedel pa beteendesymtom hos personer
med demenssjukdom har begrinsad effekt (Evidensstyrka 3).
En 6kning av mortaliteten vid behandling av beteendesymtom
vid demens med atypiska antipsykotiska likemedel har visats.
Effekten pa mortalitet har inte setts i enskilda studier men har
kunnat faststillas i en metaanalys (Evidensstyrka 2). Motsva-
rande data om #ldre antipsykotiska likemedel saknas.

QO Hitcills publicerade hilsoekonomiska studier har metodo-
logiska brister och ir inte konklusiva. Antalet studier med
empiriska data ir litet, varfor det dr svart att bedéma om
behandling med likemedel 4r kostnadseffektiv eller inte.
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Sambiillseffekter

QO Inom 2,5-3 &r efter att demenssjukdom har diagnostiserats
har hilften av de sjuka flyttat till sirskilt boende. Omkring
hilften av de demenssjuka bor i sirskilda boenden.

QO Sambhillets kostnader f6r demenssjukdom ir hoga, cirka
40 miljarder kronor &rligen i Sverige, och kan forvintas 6ka
med allt fler idldre i befolkningen och ddrmed fler personer
med demenssjukdom. Kommunerna bir storsta delen
(>80 procent) av kostnaderna i form av omvardnad vid sirskilt
boende och stéd i ordinirt boende.

Behov av fortsatt forskning

Fortsatt forskning om demenssjukdomar behovs i flera avseenden:
* sjukdomsforloppet vid olika demenssjukdomar
* utveckling av diagnostiska metoder

* Dbittre utvirdering av instrument f6r identifiering och mit-
ning av kognitiva och relaterade symtom samt bedémning av
demenssjukas livskvalitet

* metodutveckling inom omvardnadsomréidet exempelvis hand-
ledning, utbildning och studier dir relationen mellan patient
och vérdare fokuseras

* tydliggorande av etiska virdegrunder vid utredning, behand-
ling och omvérdnad av demenssjuka

* mer verkningsfulla likemedel for alla kategorier av demens-
sjukdomar och med firre biverkningar

* ldngsiktiga studier av effekter av och kostnader f6r likemedels-

behandling.

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER

Faktaruta 1 Bevisvirde och evidensstyrka.

Bevisvdrdet avser den vetenskapliga kvaliteten hos en enskild studie
och dess formaga att besvara en viss fraga pa ett tillforlitligt sétt.

Evidensstyrkan uttrycker det sammanlagda vetenskapliga under-
laget for en slutsats, dvs hur manga hégkvalitativa studier som
stoder slutsatsen.

Evidensstyrka 1 — Starkt vetenskapligt underlag

En slutsats med Evidensstyrka 1 stdds av minst tva studier med hogt
bevisvirde i det samlade vetenskapliga underlaget. Om det finns
studier som talar emot slutsatsen kan dock evidensstyrkan bli lagre.

Evidensstyrka 2 — Mattligt starkt vetenskapligt underlag
En slutsats med Evidensstyrka 2 stods av minst en studie med hogt
bevisvirde och tva studier med medelhogt bevisvarde i det samlade
vetenskapliga underlaget. Om det finns studier som talar emot
slutsatsen kan dock evidensstyrkan bli lagre.

Evidensstyrka 3 — Begridnsat vetenskapligt underlag

En slutsats med Evidensstyrka 3 stods av minst tva studier med
medelhogt bevisvirde i det samlade vetenskapliga underlaget. Om
det finns studier som talar emot slutsatsen kan det vetenskapliga
underlaget anses som otillrackligt eller motsdgande.

Otillrdckligt vetenskapligt underlag
Nir det saknas studier som uppfyller kraven pa bevisvirde, anges
det vetenskapliga underlaget som otillrackligt for att dra slutsatser.

Motsdgande vetenskapligt underlag

Nir det finns olika studier som har samma bevisvirde men vilkas
resultat gar isdr, anges det vetenskapliga underlaget som motsa-
gande och inga slutsatser kan dras.

Ovriga definitioner dterfinns i nitupplagan av den fullstindiga
rapporten, se www.sbu.se
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SBU:s sammanfattning

Syfte och avgransningar

Avsikten med rapporten idr att med utgdngspunkt frin en sys-
tematisk granskning av den vetenskapliga litteraturen faststilla
kunskapsliget avseende demenssjukdom i vid bemirkelse: fore-
komst, orsaker, utredningar, behandlingar, omvardnad, etiska
virdegrunder, sprik och kultur samt kostnadsaspekter pa demens-
sjukdom.

En generell avgrinsning har gjorts till studier av interven-
tioner dvs dtgirder for utredning, behandling eller omvérdnad.
Med undantag for etik och epidemiologi har deskriptiva studier
exkluderats, likasd demenssjukdom som en foljd av HIV eller
av Borrelia. Interventionsstudier av lindrig kognitiv stérning
(s& kallad MCI, “mild cognitiv impairment”), dir kriterier for
demenssjukdom inte uppfylls, har inte granskats systematiskt.

Metod

Systematisk sokning och bedémning av publicerade studier ligger
till grund for projektgruppens resultat och slutsatser. Projekegrup-
pen har haft en tvirvetenskaplig ssmmansittning med 26 experter.
Beroende p4 fragestillningar har litteratursokningar genomforts

i olika databaser (Medline, CINAHL, Psyclnfo, Sociological
abstracts, Social Services Abstracts, SveMed+, Cochrane Library,
ERIC, NHSEED/HTA och HEED). De flesta sokningarna har
varit avgrinsade till det engelska spriket. Den sokta perioden har
som lingst avsett tiden 1966 till juli 2004, men kortare tider fore-
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kommer for bl a likemedel med introduktion under 1980-talet eller
senare. Studier har dven identifierats frin referenslistor. Studier
publicerade efter juli 2004 (och for epidemiologi efter december
2004) har endast inkluderats om de paverkat slutsatserna.

Med demensprojektets inriktning pd bl a epidemiologi, ut-
redningar, behandlingar, omvéirdnad och hilsoekonomi foljer att
publicerade studier har olika utformning — frin longitudinella,
populationsbaserade, epidemiologiska studier till randomise-
rade, kontrollerade studier med strikta kriterier for inklusion och
exklusion (Tabell 1). Detta har stillt krav pé delvis olika l8sningar
for utformning av kriterier f6r projektgruppens bedomningar av
relevanta studiers bevisvirde respektive studiernas evidensstyrka.

I respektive avsnitt av rapporten finns en beskrivning av till-
limpade bedémninggskriterier och granskningsmallar.

Resultat av litteraturgranskningen

Sjukdomsbegrepp, avgransningar
Fragestillningar

* Hur avgrinsas demenssjukdom och lindrig kognitiv stérning
mot normalt ldrande?

* Vilka dr de huvudsakliga sjukdomarna och hur avgrinsas dessa
inbdrdes och mot vissa andra demensliknande tillstdnd?

Syndromet demens

Ordet demens hirstammar frin latinets “de mens” dvs "utan sjil”,
och avser ett forvirvat och langvarigt kliniske tillstdnd som oftast
forvirras med tiden. Tidigare anvindes benimningen demens
synonymt med sinnesjukdom och galenskap.

Det primira villkoret f6r diagnosen demens ir bevis for att
bidde minnes- och tankeférmaga ir nedsatta i sidan omfattning
att det innebir en avsevird forsimring jimfort med tidigare kog-
nitiv funktionsniva.
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Tabell 1 Studiedesign for olika avsnitt av demensrapporten.

Omrade Studiedesign

Etiologi Klassificeringar, kriterier

Epidemiologi Longitudinella studier, fall-kontrollstudier,
interventionsstudier, ekologiska studier

Diagnostik Kvantitativa, tvdrsnittsstudier, longitudinella
studier

Etik Deskriptiva och normativa studier

Etnicitet Interventionsstudier, enkiter, kontrollerade
studier

Omvardnad Kvalitativa studier med patienter, intervjuer,

observationer, videofilmning, kontrollerade studier
med vardare/anhériga

Behandling Kvantitativa kontrollerade studier

Ekonomi Kontrollerade studier, modellstudier

Demenssyndromets fundamentala defekt dr nedsatt minnesfunk-
tion. Demens 4r emellertid mer 4n enbart glomska. Ett av féljande
symtom anses ocksé ingd: forsimrad tanke-, kommunikations- och
orienteringsformaga samt praktisk forméga, dvs stérre svirigheter
att uppritthélla inlirda firdigheter eller att klara vardagssysslor.
En del personer utvecklar dven personlighetsforindringar med
bristande insikt och diligt omdéme, himningsloshet, aggressivi-
tet, kinslomissig avtrubbning och brist pd empati. Dessa symtom
och flera neurologiska kinnetecken, si kallade primira symtom,
bestims direkt av hjirnskadans lokalisation och svérighetsgrad.
Andra psykiatriska symtom och tecken som angest, depression,
misstinksamhet, vanforestillningar och tvingsmissigt beteende
verkar vara mer relaterade till patientens reaktioner pa brister i den
egna mentala férmégan.
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Hjérnans normala och sjukliga dldrande

Grinsen mellan normala och icke-normala kognitiva &ldersfor-
dndringar ir diffus. Det normala dldrandet hinger samman med
fysiologiska processer under livets ging. Den biologiska klockan
styr nervcellernas utveckling och éverlevnad.

Det finns flera likartade symtom vid de olika formerna av
demens. Fokala hjirnskador kan orsaka svir minnesforlust, dysfasi
och personlighetsforindringar. Aldre personer kan fi lingvariga
forvirringstillstind av likemedel och minga andra faktorer.
S&dana tillstdnd kan mycket pAminna om demens. Demens
beskrivs ddrfér som en forvirvad, omfattande férsimring av
flera hjirnbarksfunktioner, men utan férsimrat medvetande. En
svensk konsensusrapport! har presenterat en klinisk klassificering
baserad pd de dominerande kliniska dragen och hjirnskadans typ
och lokalisering. Enligt klassifikationen bér en grundlig analys
av patientens bakgrund och en klinisk rutinundersskning vara
utgdngspunkt f6r diagnosen.

Lindrig kognitiv storning eller som det ofta kallas MCI ("mild
cognitive impairment”), uppmirksammas alltmer. Stérningen
beskrivs i allminhet som en heterogen, oskarpt avgrinsad symtom-
bild i grinslandet mellan normal hjirnfunktion och demenssjuk-
dom. Nedsatt minne och uppmirksamhet ir exempel pé vanliga
MCI-symtom. Forekomsten av MCI i befolkningen ir bristfilligt
undersokt. Hos personer 6ver 65 ar anses den uppga till cirka 15
procent. Tillstdndet férekommer ocksa hos individer i arbetsfor
ilder. Varje ar forsimras omkring 10—25 procent av personerna
med MCI och utvecklar demenssjukdom. MCI ir sdledes ett poten-
tiellt allvarligt tillstind. Den aktuella utredningen har dock inte
granskat litteraturen som handlar om MCI, da de metoder som

hittills anvints inte i acceptabel omfattning kan skilja personer
med formodad MCI frén friska.

! Wallin A. Konsensus om demenssjukdomar (I): Klassifikation och utredning.

Likartidningen 1990;87:3856-65.
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Primardegenerativa demenssjukdomar

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom ir den vanligaste formen av neurodegenera-
tiva sjukdomar, vanligast av alla typer av demenstillstdnd och utgor
cirka 60 procent av alla demenssjukdomarna. Alzheimers sjukdom
anses inte vara en enda sjukdom utan en grupp av likartade sjukdo-
mar, ett syndrom med variationer relaterade till &lder, uppkomst-
mekanismer och #rftliga faktorer. Det kliniska syndromet och den
neuropatologiska uttrycksformen anses vara vil faststillda, men
har ocksd givit upphov till diskussioner angdende epidemiologi,
drftlighet och bristande enhetlighet. Ur klinisk och neuropatolo-
gisk synvinkel finns manga varianter av Alzheimers sjukdom. De
grundliggande tecknen upptrider tillsammans i varierande grad,
exempelvis riklig forekomst av degenerativa plack (fettinlagring

i artdrernas innerviggar). I olika stadier av Alzheimers sjukdom
kan symtom utvecklas frin inledningsvis tilltagande glémska och
koncentrationssvérigheter, vidare till svirare minnesstérningar och
avtrubbat kinsloliv, till slutstadiet da tidsbegreppet forsvinner, for
vissa dven talformagan. Ménga blir till sist helt hjilplosa.

Lewy-body demens

Den kliniska bilden av Lewy-body demens har minga drag
gemensamma med Parkinsons sjukdom och Alzheimers sjuk-
dom. Vid Parkinsons sjukdom med demens intrider de typiska
Parkinsonsymtomen dtminstone ett ir fére demenssymtomen,
men vid Lewy-body demens 4r Parkinsonsymtomen och demens-
symtomen mer samtidiga. Med dagens kunskap om sjukdomars
orsaker ir det inte méjligt att klare skilja Lewy-body demens fran
Alzheimers sjukdom. Klassificeringsfragan dr dnnu olést, dirfor
ir fortsatt forskning nodvindig for att klargéra om Lewy-body
demens ska betraktas som en separat sjukdom eller en kombina-
tionsform.
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Frontotemporal demens

Frontotemporal demens ir en vanligt forekommande primir-
degenerativ demenssjukdom, dvs utan samband med Alzheimers
sjukdom eller demenstillstind associerade med Parkinsons sjuk-
dom. Ett exempel ir frontotemporal demens orsakad av en muta-
tion (i tau-genen). Symtom pa frontotemporal demens borjar ofta
redan fore 65 drs alder. Det finns indikationer pa att frontotempo-
ral demens férekommer i olika former, vilket visar att "syndrom”
ir den mest adekvata termen for de kliniska uttrycksformerna.

Sekundira demenssjukdomar

Vaskulir demens

Vaskulir demens ir den vanligaste sekundira demensjukdomen.
Epidemiologiska studier och bildframstillning av hjirnan har visat
att cerebrovaskulira sjukdomar har stor betydelse f6r kognitiva
stérningar och utveckling av demenstillstind. Den dominerande
uppfattningen ir att symtombilden vid vaskulir demens skiljer sig
frin den vid Alzheimers sjukdom. Vaskulir demens karakteriseras
av psykisk ldngsamhet, och liksom f6r 6vriga former av demens,
nedsatt initiativfdrmaga, svarigheter att planera och genomféra
saker, dvs nedsatt funktionsférmaga, personlighetsforindringar
och géngsvarigheter (vid skador i frimre delen av hjirnan).

De vanligaste kliniska kriterierna pa vas-
kulir demens bildar ett “paraplykriterium”,
dvs ett kriterium som inte tar hinsyn till
den specifika situa-
tionen. Jimforande
studier har visat

bristande &verens-
stimmelse mellan
kriteriesystemen,
de definierar olika
patienter/patient-
grupper. Bristande

jamforelsemojligheter dr ett hinder f6r forskningen och fér sam-
stimmighet om uppfattningen om hur patientvirden ska bedrivas.

Epidemiologi

Var nuvarande kunskap om forekomst av och riskfaktorer for
demenssjukdom hirrér framfér alle frin longitudinella befolk-
ningsbaserade studier. Dessa studier har férdelen av att anvinda
en icke-selekterad population och méjlighet att begrinsa specifika
metodologiska problem som ir relaterade till sjukdomens férlopp
och diagnostik. Avsaknad av biologiska markérer gor det svart att
stilla en demensdiagnos och den diagnostiska validiteten méste
alltid verifieras. Samtidigt har minga epidemiologiska studier
kunnat pavisa god reliabilitet och god validitet. Demenssjukdom
ir ofta underdiagnostiserad, framfor allt bland de allra ildsta,
vilket resulterar i en “tyst epidemi” och underrapportering i offent-
lig statistik, som t ex dodsorsaksregistret. Inte alla personer med
demenssjukdom vistas i slutenvéird och ofta har inlagda patienter
en ovanlig eller svirare form av demens. Demenssjukdom har ofta
en langsam inledning som gor det svért att identifiera en exakt
tidpunkt f6r sjukdomsdebut.

Incidens och prevalens
Fragestillning

* Hur vanligt ir demens?

Alder, kin

Sambandet mellan demenssjukdomarnas utbredning och 6kande
dlder dterfinns i alla undersékningar, och skattningen av inci-
dens respektive prevalens ir relativt lika i olika studier (Figur 1,

2 och 3). Demenssjukdom kan férekomma fére 6o drs dlder men
det ir ovanligt. Efter 65 drs &lder 6kar bide prevalensen och inci-
densen med motsvarande en dubblering vart femte ar. Det finns
ingen evidens som tyder pi att forekomst eller nyinsjuknande 6kar
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over tid, men pga att antalet ildre blir fler, 6kar antalet personer
med demenssjukdom &ver hela virlden. Kvinnor ér dverrepresente-
rade bland de demenssjuka dven med hinsyn tagen till att kvinnor
lever lingre in min.

Demenstyper, geografisk variation

Alzheimers sjukdom 4r den dominerande gruppen bland demens-
sjukdomarna i de flesta linder. De geografiska skillnaderna ir smé

(Figur 4).

Faktorer som har samband med utveckling
av demenssjukdom och Alzheimers sjukdom

Frigestillning

* Vilka riskfaktorer finns for utveckling av demens?

Faktorer med starkt stod (se Tabell 2 och 3)
Apolipoprotein E (ApoE), ApoEe4-allelen, ir den enda riskfaktorn

for Alzheimers sjukdom som det finns stark evidens for (Evidens-
styrka 1), men dess samband med 6vriga demensformer dr ddremot
mindre stark. ApoE€4-allelen 4r ocksd den enda sdrbarhetsgen for
Alzheimers sjukdom som man har lyckats identifiera, trots om-
fattande forskning av andra potentiella genetiska faktorer. De i
befolkningsbaserade tvillingstudier som finns har visat att 60—70
procent av Alzheimers sjukdom har ett genetiskt samband, men
man har 4nnu inte identifierat andra genetiska riskfaktorer 4n
ApoEe4. Personer med ApoEe4 har 1,5—4 ginger storre risk att
drabbas av Alzheimers sjukdom. Den relativa riskokningen ir ligre
i hogre dlder. (Betriffande ApoEe4 for diagnostik, se sidan 37.

Faktorer med mattligt starkt stod

Sliiktskap. Personer som har en eller flera nira anhériga som har
drabbats av Alzheimers sjukdom eller demens loper 2—3 ganger
storre risk att sjilva f3 sjukdomen, jimf6rt med personer utan nira
anhériga med Alzheimers sjukdom (Evidensstyrka 2).
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Alzheimers sjukdom och vaskuldr demens fordelat efter kon. Data frdn
Jorm och medarbetare, 1987; Hofman och medarbetare, 1991; och Lobo
och medarbetare, 2000.
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Figur 4 Férdelning (%) av demenssjukdomar i olika vdrldsdelar. Prevalenta
fall dr rapporterade for Alzheimers sjukdom, vaskuldr demens och dvriga
demenssjukdomar. Data frdn Jorm och medarbetare, 1987; Fratiglioni och
medarbetare, 1999; och Lobo och medarbetare, 2000.

Hagt blodtryck i medeldldern. Forhojt blodtryck i medeldldern
medf6r 1,5-2 ganger storre risk for samtliga demensformer, dven
for Alzheimers sjukdom och vaskulidr demens (Evidensstyrka 2).
Diremot dr sambandet mellan hogt blodtryck bland dldre och
demens fortfarande oklart.

Hog utbildning. Risken for Alzheimers sjukdom och demens ir
ligre bland personer med hég utbildning (Evidensstyrka 2).
Minniskor med gymnasie- eller hgre utbildning har en ligre risk
att drabbas av demens 4n personer med enbart grundskola, dven
efter att man kontrollerat f6r socioekonomisk status (SES), vasku-
lira riskfaktorer och genetisk predisposition. Ohilsosam livsstil
dr mer vanligt forekommande bland personer med l&g utbildning
och har féreslagits som en bidragande férklaring.
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forvirrats. Detta giller inte minst d& besviren ir relaterade till
andra kognitiva férindringar, beteendeférindringar eller nedsatt
formaga att klara daglig livsforing. Vissa personer med demens
har férsimrad insikt om egna mentala problem. Om nirstiende
ofta talar om minnesforlust eller kognitiv svikt hos en anhérig,
bor en diagnostisk bedémning goras.

Utredning av kognitiva besvir och symtom ir en tvirveten-
skaplig uppgift som inbegriper likare inom olika specialistom-
riden, psykologer, arbetsterapeuter, logopeder, sjukgymnaster
och annan hilso- och sjukvardspersonal sivil som personal inom
socialtjansten.

For den diagnostiska utredningen anvinds olika informa-
tionskillor, men patientens sjukhistoria och status vid klinisk
undersokning ir viktigast. Dessa uppgifter bér kompletteras
med information frin anhériga eller andra nirstiende. En siker
diagnos stiller krav pd kliniska beligg med viss varaktighet, sex
madnader enligt det internationella klassificeringssystemet ICD-10.
Mer siillsynta eller svirbeddmda demenstillstind forekommer i
upp till 20 procent av fallen, varfér utvidgad diagnostisk utred-
ning erfordras. Att utreda demenssjukdomar och faststilla diffe-
rentialdiagnoser 4r svdrast i ett tidigt skede av sjukdomsférloppet.

Férekomst av demens hos patienter remitterade till minnes-
kliniker dr oftast ganska hog, mellan 5o och 100 procent, efter-
som dessa patienter vartefter har remitterats frin primirvarden.
Forekomst av demens i primirvarden dr mycket ligre 4n pa
minneskliniker och motsvarar férekomsten i hela befolkningen
i respektive &ldersgrupper.

Diagnostiska undersokningar

De vanligaste diagnostiska undersékningarna f6r identifiering av
dominerande orsaker till demens har granskats:

Intervju med anhorig/vérdare, enkla kognitiva test, neuropsy-
kologiska test, laboratorieundersékningar (vitamin B12, folsyra,
homocystein, skoldkértelstimulerande hormon (TSH) samt test
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for neurosyfilis och apolipoprotein), datortomografi (DT) och
magnetkameraundersokning (MR) av hjirnan, Single Photon
Emission Computed Tomography (SPECT), elektroencefalografi
(EEG), genotypning samt undersékning av protein i ryggmirgs-
vitska.

Neurosyfilis (enstaka fall per ar) anges utgora en méjlig rever-
sibel orsak till nedsatt kognitiv forméga.

Kuvalitetsbedomning av studier

Granskade studier har kvalitetsindelats efter undersckningens
utformning, patienturval, kontroll- och jimférelsegrupper och i
vilken vardform den har genomférts, t ex pa universitetssjukhus,
pa minneskliniker, eller inom den 6ppna véirden. De studier som
har bedomts motsvara hégt bevisvirde idr prospektiva studier dir
ett brett spektrum av patienter ingér med kontrollgrupper. Vidare
ska grupperna ha foljts upp med aterkommande kliniska diagnos-
tiska bedémningar och postmortem-undersokningar. Den ligsta
graden av bevisvirde har underlag frin tvirsnittsstudier av noga
utvalda patienter och kontrollpersoner.

Likelihood-kvot ("Likelihood-ratio”, LR)
— ett centralt begrepp for diagnostik
I en ordinir grupp av 6s-aringar har 1 procent ndgon form av
demenssjukdom, bland 8o-éringar 20 procent och bland 9o-
dringar 50 procent. Nir en person genomgir ett test for demens-
sjukdom erhills en skattning av sannolikheten att personen ifriga
har demens. Om det fanns en perfekt undersokning skulle den
korrekt identifiera alla sjuka personer respektive alla friska. Sddana
perfekta undersokningar forekommer mycket sillan i sjukvarden.
Vid diagnostisk utredning talar man om sensitivitet, som
anger hur stor procentuell andel av sjuka individer som har ett
onormalt undersékningsresultat ("positivt utfall”). Den procen-
tuella andelen av friska individer som har ett normalt undersok-
ningsresultat ("negativt utfall”) benimns specificites.
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Faktaruta 2 Likelihood-kvot (LR) — berdkning, riktlinjer for tolkning.

Det finns nagra riktlinjer for tolkning av storleken av Likelihood-
kvot, dvs LR+ och LR—, och betydelsen fér 6kningen av den diag-
nostiska sikerheten:

Om LR+ 4r dver 10, eller LR— ar under 0,1:
testet Okar pa ett signifikant satt den diagnostiska sikerheten.

Om LR+ 4r mellan 5-10, eller LR— 4r mellan 0,1-0,2:
testet Okar pa ett madttligt sitt den diagnostiska sidkerheten.

Om LR+ ir mellan 2-5, eller LR— ar mellan 0,2-0,5:
testet kan 6ka den diagnostiska sakerheten.

Likelihood-kvot for ett positivt test berdknas =
sensitivitet/(1- specificitet).

Likelihood-kvot for ett negativt test berdknas =
(1- sensitivitet)/specificitet.

Tabell 4 Positiv Likelihood-kvot (LR+) baserad pd medianvérden for olika
undersokningar for Alzheimers sjukdom jamfért med kontroller.

Narstaende intervju 5,0

Neuropsykologiska test* 14

Enstaka test
MMT**
Klocktest 12,4

ApoEe4 2,0

MR/DT* 9,0

SPECT/PET* 4,2

EEG* 39

Likelihood-kvot ir ett sammanvigt matt av sensitivitet och
specificitet. Vid kinnedom om sannolikheten for att patienten
har sjukdomen i friga fore testning ("pretest probability”) ger

LR sannolikheten for att patienten har sjukdomen efter testning
("posttest probability”). Positiv Likelihood-kvot, férkortat LR+,
anger styrkan i den diagnostiska sikerheten for att patienten efter
ett positivt utfall av undersskningen har en viss sjukdom.

Test som ska anvindas i primirvérden, dir prevalensen for
demenssjukdom ir forhéllandevis ldg, méste resultera i ett hogt
positivt prediktivt virde (alltsd fa falske positiva). Prevalensen av
demenssjukdom i undersskningsgruppen ir av betydelse for vilket
test man viljer.
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CFS AB 6,2
— T-tau 11,8
— P-tau 9,6

*  Medianvirden fran dessa metoder ar beraknade fran studier dir metoderna
kan ha varierat nigot i sitt utférande.

** For MMT kunde endast en studie inkluderas varfoér evidens saknas.

CFS = Ryggmargsvitska; DT = Datortomografi; EEG = Elektroencefalografi;

MMT = Mini Mental Test; MR = Magnetkameraundersoékning; SPECT = Single

Photon Emission Computed Tomography; PET = Positronemissionstomografi

En sammanfattning av granskningen av diagnostiska test redovi-

sas i Tabell 4 och 5.
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Tabell 5 Negativ Likelihood-kvot (LR—) baserad pd medianvdrden for
olika undersékningar for Alzheimers sjukdom jamfort med kontroller.

0,1-0,2
Narstaende intervju 0,20
Neuropsykologiska test* 0,18
Enstaka test
MMT**
Klocktest 0,14
ApoEe4 0,64
MR/DT* 0,21
SPECT/PET* 0,18
EEG* 0,25
CFS AB 0,18
— T-tau 0,10
— P-tau 0,12

*  Medianvirden fran dessa metoder ir beriknade fran studier dir metoderna
kan ha varierat nagot i sitt utférande.
** Fér MMT kunde endast en studie inkluderas varfér evidens saknas.

CFS = Ryggmirgsvitska; DT = Datortomografi; EEG = Elektroencefalografi;
MMT = Mini Mental Test; MR = Magnetkameraundersékning; SPECT = Single
Photon Emission Computed Tomography; PET = Positronemissionstomografi

Test for att faststilla sekundir demens
och eventuellt reversibel kognitiv svikt

Skoldkortelsjukdomar och demens
Hypotyreos (lig halt av skoldkortelhormon i blodet) kan ge upp-
hov till gradvis lingsammare mentala funktioner, demensliknande
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symtom och depression. Hypertyreos (hog halt av skoldkortel-
hormon i blodet) kan ge upphov till oro, rastloshet, subjektivt
upplevda kognitiva symtom, och ibland depression och psykos.
Det finns ingen evidens f6r att hypotyreos eller hypertyreos
orsakar demens. Det finns av etiska skil heller inga placebokont-
rollerade studier for att ta reda pi om behandling kan f4 kognitiva
symtom att upphora eller minska. Béde hypotyreos och hyper-
tyreos ir vanliga och kan orsaka kognitiva och psykiska symtom
varfor sjukdomarna ir viktiga differentialdiagnoser som alltid ska

behandlas.

Neurosyfilis och demens

Nigra f4 sjukhusbaserade studier finns av patienter remitterade
for kognitiva symtom. Neurosyfilis identifierades hos mindre 4n

1 procent av patienterna som hade blivit remitterade for misstanke
om demenssjukdom.

Vitamin B12, folsyra och homocystein,
kognitiv svikt och Alzheimers sjukdom
Lig niva av vitamin B12 har linge antagits orsaka kognitiv svikt,
men det saknas stod for det antagandet. Diremot finns ett visst
samband mellan lig nivd av folsyra och nedsatt kognitiv funktion,
men man vet dnnu inte i vilken utstrickning detta samband ir
orsak eller verkan. Manga studier har pavisat ett samband mellan
héga halter av homocystein i blodet hos personer och nedsatt
kognitiv funktion. Asikten har framforts att homocystein skulle
kunna vara neurotoxiskt. Den bakomliggande orsaken till detta ir
dock inte kartlagd.

Det nuvarande kunskapsliget ger inget stdd for att behand-
ling med vitamin B12 eller folsyra skulle férbittra den kognitiva
funktionen hos personer med nedsatt kognitiv funktion.
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Test for att faststilla demenssyndrom

Samtal med nirstiende

vid diagnostisk bedomning av demenssjuka

Vid den diagnostiska beddmningen inbegriper det forsta samtalet
med patienten ofta dven ett samtal med en nirstdende. Vid detta
samtal kan viktig information om tidigare sjukdom, medicine-
ring osv kontrolleras och kompletteras. Den nirstiende kan ofta
bidra med viktig information om ridande tillstind och symtom
hos patienten, och har ofta noterat férindringar hos patienten
under ldng tid t ex kognitiva funktioner och hur detta paverkar
det dagliga livet. Sddan information kan vara en viktig killa till
kompletterande data f6r upptickt av demens. Fordelarna med att
inbegripa samtal med vérdgivare/nirstiende ir manga, bl a for att
fa en bedomning av forindringar dver tid.

Det finns ocksd nackdelar med att anvinda sig av samtal med
vérdgivare. Resultatet beror pé hur tit och bra kontakten mellan
patient och vardgivare har varit och pd vardgivarens emotionella
tillstand. Alla vardgivare ir inte tillforlitliga som observatérer av
forindringar.

Resultar

Standardiserade intervjuskalor bidrar i begrinsad omfattning

till att faststilla demens (LR+ 4—8; LR— 0,20) (Evidensstyrka 2).
P4 grund av brist pa studier kan inga slutsatser dras angdende
virdet av intervjuskalor pa personer med lindrigt nedsatt kognitiv
forméga. Intervjuer med nirstdende dr dock ett virdefullt komple-
ment till kognitiva test i primirvarden.

Enstaka kognitiva test

Bade Mini Mental Test (MMT) och klocktest ir litta att tillimpa
for sjukvérdspersonal da ingen omfattande utbildning i testets
anvindning behovs. CAMCOG (Cambridge Cognitive Examina-
tion) fordrar mer omfattande utbildning.

Graden av kognitiv nedsittning fr personer med demens
kan variera mellan olika studier. Stora skillnader mellan jimférda

grupper ger ett hogre LR+ f6r den undersokning som utvirderas.
Det ir dirfor viktigt att jimforda referensgrupper ir represen-
tativa for den studerade populationen. Valet av limplig niva for
brytpunke (sjuk/frisk) har ocksd stor betydelse for LR+, som kan
bli bide 6ver- och underskattad.

Resultar

Klocktest bidrar i hog grad till att stilla diagnosen Alzheimers
sjukdom jimfort med kontroller (LR+ 12,4; LR— 0,14) (Evidens-
styrka 2), och CAMCOG bidrar méttligt till att stilla diagnosen
demenssjukdom (LR+ 9,7; LR— 0,13) (Evidensstyrka 2).

Endast en studie av det kognitiva testet MMT kunde inklude-
ras varfor evidens saknas. Ovriga test saknade evidens di data var

bristfilliga.

Neuropsykologiska test
Med neuropsykologiskt test avses en uppgiftsinriktad bedém-
ning av kognitiva funktioner, vilken omfattar dokumenterade
poingskalor och normer med utgdngspunkt frin normalbefolk-
ningen. Vid en neuropsykologisk bedémning av individer giller,
liksom for kognitiva test, att valet av brytpunke fir stor betydelse
for testets specificitet och dirmed for LR+. Den viktigaste kogni-
tiva funktionen att bedoma tycks vara det episodiska minnet.
Neuropsykologiska test som ticker flera kognitiva dominer
bidrar i hog grad till att stilla diagnosen Alzheimers sjukdom
jamfort med kontroller (LR+ 13,8; LR— 0,18), och demenssjukdom
jimfort med kontroller (LR+ 16,4; LR— 0,19) (Evidensstyrka 1).

Apolipoprotein E4 som en diagnostisk markor
for Alzheimers sjukdom
Man anser att genetiska faktorer kan samverka med hjirnans
dldrande och olika miljsfaktorer, och pa sa sitt bidra till utveck-
lingen av Alzheimers sjukdom.

ApoE-genotypning bidrar emellertid inte till att stilla diagno-
sen Alzheimers sjukdom. Metoden urskiljer heller inte Alzheimers
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sjukdom frin andra demenssjukdomar. Ingen studie hade 80 pro-
cent eller hogre sensitivitet, eller en LR+ pd s eller hogre. Det
finns dirfor ingen evidens for tillimpning av genotypning med
ApoEg4-allelen vid diagnos, eller for differentialdiagnostik av
Alzheimers sjukdom.

Test som identifierar specifika demenstillstand
Strukturella avbildningar

De strukturella avbildningsmetoderna (datortomografi, magnet-
kamera) anvinds som verktyg f6r att uppticka sekundira sjukdoms-
tillstdnd som t ex tumorer, subduralhematom och vattenskalle.
Den aspekten har inte uppmirksammats i denna rapport eftersom
det dr uppenbart att modern datortomografi och magnetkamera ir
effektiva metoder for att uppticka sidana sjukdomar.

Slutsatsen ir att det finns stark evidens for att atrofi av tin-
ninglobsomradet (hela tinningloben, hippocampus och med
omgivande strukturer), bedomda med datortomografi och mag-
netkamera, bidrar mattligt till det diagnostiska arbetet med att
urskilja personer med Alzheimers sjukdom frén andra demens-
sjukdomar (LR+ 9; LR— 0,21) (Evidensstyrka 1).

Slutsatsen baseras pd studier dir klinisk diagnos anvints som
standardiserad norm ("gold standard”). Diremot har inga studier
kunnat inkluderas dir histopatologi anvints som norm.

Funktionella avbildningar

Funktionell avbildning i form av SPECT och PET anvinds som
en del i det diagnostiska arbetet, sirskilt pd specialiserade minnes-
kliniker, och som ett komplement till strukturell avbildning vid
svira diagnostiska bedémningar.

Det finns méctligt starke stod (Evidensstyrka 2) for att
SPECT/PET kan identifiera reducerade blodfléden i hjirnan eller
reducerad glukosmetabolism, och kan bidra till det diagnostiska
arbetet med att skilja personer med Alzheimers sjukdom frén kon-
trollindivider, och Alzheimers sjukdom frén personer som inte har
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Alzheimers sjukdom. SPECT/PET har emellertid begrinsat virde
som diagnostiskt test (LR+ 4-8; LR— 0,18).

Litteraturgranskningen visar ocksé att det inte dr uppenbart
att PET ir bittre in SPECT p4 att skilja Alzheimers sjukdom frin
kontrollindivider, och Alzheimers sjukdom frin andra demens-
sjukdomar.

EEG (kvantitativ EEG och visuellt tolkad EEG)

EEG har anvints i det diagnostiska arbetet av demens under
ménga &r. Frekvensen i anvindning av dessa metoder varierar,
men de forknippas med relativt lig kostnad och anses vara mindre
obehagliga for patienterna jimfort med andra metoder, som t ex
magnetkamera, datortomografi, SPECT och PET.

Visuellt bedomt EEG respektive kvantitativt EEG bidrar
endast i begrinsad omfattning till det diagnostiska arbetet
med att skilja Alzheimers sjukdom frin kontrollindivider, och
Alzheimers sjukdom frén andra demenssjukdomar (LR+ 4-8;
LR~ 0,18) (Evidensstyrka 3).

Biomarkorer fran ryggmdirgsviitska

vid Alzheimers sjukdom och lindrig kognitiv svikt
Ryggmirgsvitskan (CSF) har direkt kontakt med hjirnans
halrum. D4 Alzheimers sjukdom begrinsas till hjirnan ir rygg-
mirgsvitskan en killa for analys av biomarkérer f6r Alzheimers
sjukdom. Ett flertal mojliga biomarkérer for Alzheimers sjukdom
i ryggmirgsvitskan har utvirderats, men hir gors en avgrinsning
till enbart tau och B-amyloid. Halten T-tau (Total tau) i rygg-
mirgsvitskan aterspeglar antagligen intensiteten hos nervcellernas
nedbrytning.

CSF T-tau (Cerebrospinal Fluid Total tau), CSF AB42 (beta-
amyloid) och kombinationen av CSF T-tau och AB42 bidrar starkt
till det diagnostiska arbetet med att urskilja Alzheimers sjuk-
dom frén kontrollgrupper och andra demenstillstind (LR+ 11,8;
LR~ 0,10) (Evidensstyrka 1).
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CSF P-tau (Phosphorylated tau) bidrar méctligt starke till det
diagnostiska arbetet med att urskilja Alzheimers sjukdom frén
kontrollgrupper och andra demenstillstind (LR+ 9,6; LR- 0,12)
(Evidensstyrka 2).

Kombinationer av undersokningar

For att komma fram till en slutgiltig diagnos i fall av misstinke
demenssjukdom féreligger evidens for flera diagnostiska under-
sokningar var for sig. Det saknas diremot kliniska studier som
visar om olika kombinationer av undersskningar kan forbittra det
diagnostiska arbetet.

Diagnostiska metoder - kostnadsaspekter

Det finns ett antal modellstudier frin USA med kostnadsaspekter
pa diagnostiska metoder. D3 kostnaderna f6r undersskningar dr
visentligt olika i USA och i Sverige kan de tillgingliga studierna
inte mojliggora ndgon slutsats angdende kostnadseffektivitet for
svenska forhéllanden.

Den érliga kostnaden i Sverige for diagnostik kan emellertid
beriknas uppgd till mindre én 1 procent (<400 miljoner kronor) av
den totala samhillskostnaden f6r demenssjukdomar.

Etik i demensvarden

Fragestillningar
* Vad beskrivs som etiska dilemman, respektive problem?
*  Hur beskrivs etisk attityd, kinsla, kinslighet?

Synen pa ménniskan med demenssjukdom

paverkar de etiska virderingarna

Om den organiska hjirnskadan sitts i fokus tenderar synen att
domineras av virderingar styrda av t ex méjligheter till farmakolo-

gisk behandling.
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Om ett mer personinriktat synsitt dominerar,
kommer frigorna om autonomi, liksom livs-
historien och tidigare stillningstaganden hos
individen, att viiga tungt.

Om diremot minniskans roll som social
varelse dominerar vart synsitt, kommer
virderingar om betydelsen for anhériga,
vérdare och samhillet att bli tydliga.

Om tonvike liggs vid existentiella
[frdgor kan frigor om minskliga rittig-
heter bli centrala. Till detta omride
hor ocksd sidana frigor som: Ar en
person med demens fortfarande en
person med bevarat socialt jag eller
inte? Ska i si fall information limnas
om sjukdomen? Kan personer med
demens ge sitt informerade samtycke
till att medverka i forskningsstudier,
eller saknar de egen vilja och dirmed
beslutskapacitet?

Vem fattar beslut och pa vilka grunder?
En viktig friga som diskuteras inom s
kallad normativ etik 4r vem som ska
fatta beslut for personer med demens

nir de inte lingre sjilva kan det. Det kan
rora sig om enkla beslut i det dagliga livet,
eller svira beslut som att avsluta livsuppe-
hallande behandling. En uppfattning ir
att personerna sjilva ska fatta beslut

s linge de kan gora det ("advance
directive” eller "living will”). Det

finns argument mot detta, t ex

att friska personer inte har

nagon erfarenhet av att lida av
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demens. Nir andra personer ska fatta beslut f6r personer med
demenssjukdom uppstédr frigan om vem som bor ha denna roll.
Det finns skil for och emot att nirstdende ska fatta beslut. Van-
ligen betonas att beslutet ska fattas utifrin vad den sjuke troligen
sjalv skulle ha 6nskat.

En annan linje ir att eftersom personer med demenssjukdom
kan uppleva sin situation positivt, bor beslut istillet fattas utifrin
den aktuella situationen, dven om en tidigare uttryckt vilja doku-
menterats. Det finns ocksd argument mot denna beslutsmodell,

t ex att personer med demenssjukdom visserligen ibland kan visa
vilbefinnande och uttrycka nskemal, men di de saknar rationa-
litet bor dessa uttryck inte péverka viktiga beslut t ex om livsup-

pehéllande behandling.

Etiska fragor utgdr frin fakta

Beslut om etiska frégor ska alltid utga frén en uppfattning om
fakta. Svaret pd frigan om det ir ritt att avsluta tillforsel av
niring till personer med demenssjukdom hinger samman med
om man tror att déende utan niring och vitska dr smirtsam,

och i vad man sondmatning innebir férdelar f6r patienten. Den
empiriska forskningen ir mager och motsigelsefull. Erfarenhet
visar att personer med grav demenssjukdom, vilka verkar frinva-
rande, plétsligt under en kort stund kan visa att de minns, forstar
och bryr sig. Férekomsten av sidana perioder av psykisk klarhet
dr ett faktum som motsiger synen att personer med demens alltid
saknar forméga att tinka och ir bortom all minsklig kontakt.

Instillning till etik i litteraturen

Inom deskriptiv etik redovisas forskning om patienters, nir-
stdendes och personalens instillning till olika etiska fragor.
Forskning visar t ex att dven om personer med demenssjukdom i
Nederlinderna 6nskat dodshjilp ("advance directive”) och déds-
hjilp dir dr laglig, s 4r likare ofta inte villiga att ge dodshjilp.
Kulturella och religiésa olikheter finns beskrivna, men ingen
forskning har pavisat skillnader i instillning mellan min och
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kvinnor. En del litteratur om etik handlar om hur varden kan
bidra till att det dagliga livet fr personer med demens upplevs si
meningsfullt som méjligt. Det handlar om att motverka obehag,
t ex genom att minska anvindning av tvings- och begrinsnings-
dtgdrder och att befrimja personers livskvalitet. Att definiera
livskvalitet 4r en komplicerad friga som hinger samman med hur
man ser pd personen med demenssjukdom, dennes vilja, onsk-
ningar och behov och hur dessa méts i den faktiska situationen
som patienten befinner sig i. Hur vil denna balans kan uppritt-
hallas avgér den aktuella livskvaliteten.

Genomgangen av ett urval av artiklar om etik visar tydligt
hur synen p4 livet, samhillet och minniskan firgar praktiska
stillningstaganden, vilka hinger samman med uppfattning om
vetenskap och beprovad erfarenhet samt tillgéingliga resurser.

Det ir tydligt att flera forfattare inte skiljer mellan lag och etik.

Litteraturgenomgangen visar att det saknas enhetlighet eller
konsensus kring vilka etiska virden eller normer som finns eller
bor gilla for vird av patienter med demenssjukdom. Samtidigt
uppkommer det en rad svéra etiska avviganden och problemstill-
ningar i olika vardagssituationer nir personer med demenssjuk-
dom ges vard. Det dr dirfor angeliget act den etiska reflektionen
inom demensvérden ir aktiv. Den bér lyfta fram olika synsitt och
viga samman dessa i vil 6vervigda etiska stillningstaganden.

Etik och diagnostik baserat pi Prioriteringsutredningens principer
I Prioriteringsutredningens slutbetinkande Vardens svira val
(SOU 1995:5) betonas hilso- och sjukvardens ansvar att snarast be-
doma varje patient som séker vird. Den medicinska bedémningen
inbegriper diagnostik. Vidare anges att virden ska vara till nytta,
bide indamilsenlig och meningsfull. D4 det i nuliget inte finns
verkningsfulla biologiska test for att identifiera demenssjukdom i
tidigt skede, och det heller inte finns studier som visar att demens-
sjukdom gr att férhindra genom tidigt insatt behandling, kan det
inte anses etiskt forsvarbart att bedriva avancerad diagnostik av
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lindrig kognitiv stérning. Diremot dr det givetvis av stor betydelse
att patienten ges stdd och hjilp vid behov.

Omvardnad av personer med demenssjukdom

Frigestillningar

* Kan god omvéirdnad lindra symtom och bidra till livskvalitet
hos personer med demenssjukdom?

* Kan utbildningsprogram, klinisk handledning och psyko-
sociala triningsprogram oka formella och informella vardares
forméga att mota demensvardens krav?

Att vdrda en demenssjuk

Att virda personer med demenssjukdom ir en svédr och ansvars-
krivande uppgift for sdvil informella (t ex nirstdende) som
formella virdare. Vérdarens syn pd personen med demenssjukdom
paverkar vardarens syn pa sig sjilv. Det dr psykiskt betungande att
se en person forindras av tilltagande demens och véirdarbetet ir
ofta fysiskt tungt. Om vérdarbetet upplevs som meningslost finns
risk att virdaren blir psykiskt utmattad. Ogonblick av mental
klarhet hos personer med svir demens kan underlitta for virdaren
att uppleva vardarbetet som meningsfullt och berikande.

Personer med demenssjukdom kan visa en rad symtom som
forsvarar det dagliga livet, t ex svarigheter att tolka synintryck
(agnosi) och svérigheter att utfora viljestyrda handlingar (apraxi).
Svérigheterna varierar med typ och grad av demenssjukdom.
Personer med lindrig demenssjukdom visar bara problem i pres-
sade situationer, medan personer med svir demenssjukdom har
stora problem i de flesta situationer. Personer med mattlig till
svir demenssjukdom kan visa beteenden som ir svarbegripliga
och svarhanterliga for anhoriga och vardare, t ex apati, rastlos
vandring fram och tillbaka, aggressivitet, plockighet och skrik.
Svérigheter att uttrycka sig och tolka andras uttryck, relaterat till
problem med verbalt och icke verbalt sprak, leder till svirigheter
att relatera till andra.
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En viktig fréga dr i vad man personer med svir demenssjukdom
fortfarande kan betraktas som personer med ett bevarat socialt
jag. Hur man betraktar demenssjuka har betydelse f6r hur man
relaterar till dem. Tvd virdare kan utféra samma dtgirder, den
ena lyckas och den andra misslyckas. Deras forhallningssitt och
olika sitt att kommunicera med patienterna paverkar relationen.
Att resultatet av insatta atgirder dr beroende av en vil fungerande
relation mellan patient och virdare gor det svirt att utvirdera
vérdinsatser.

Omvardnadsstudier fran patientperspektiv

Endast ett begrinsat antal studier som ir av god eller acceptabel
kvalitet och med samma frigestillningar, samt jimférbara dtgir-
der och utfallsmatt, har kunnat inkluderas. Evidens f6r speciella
omvéirdnadsatgirder kan dirfor inte anses foreligga enligt ridande
principer for evidensgradering. De granskade studierna antyder
emellertid vissa mojligheter att forbittra virden av personer med
demenssjukdom och visar dven pd behovet av jimforbar forskning.

Eftersom relationer mellan patienter och virdare ir av avgs-
rande betydelse for resultatet av interventioner dr det svart att visa
pa effekter om man inte kan kontrollera for relationen. Dessutom
forutsitter manga vardinterventioner att all personal samverkar
hela dygnet, vilket forsvarar genomférandet av interventions-
studier. Mdnga studier innehéller individualiserade dtgirder som
inte redovisas, vilket férsvarar tolkningen av positiva resultat av
studier.

Omvardnad som avser att mildra konsekvenserna av demens-
sjukdom och 6ka vilbefinnandet kan utvirderas efter det att atgir-
den avslutats eller under tiden som atgirden genomfors. Eftersom
demenssjukdom medf6r successiv férsimring kan man ofta for-
vinta sig effekter enbart medan omvardnaden pagir, eller enbart
en kort tid efter avslutad omvérdnad. Nir virdare utbildas, eller
nir vérdare fir insikter om méjligheter under omvardnadsarbetet,
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kan effekterna bli permanenta i den meningen att virdarna behand-
lar patienterna annorlunda.

Metasummering av kvalitativa studier

Syftet med kvalitativa studier ir att férstd de manga gdnger kom-
plicerade sammanhangen. Det innebir att omvardnadsstudier
som anvinder kvalitativa metoder syftar till att belysa och forsta
inneborder av foreteelser, t ex patienters reaktioner, men ocksé
konkreta foreteelser som t ex dans eller en méltidssituation. Dessa
studier genomfors ofta med ett litet antal deltagare. Uppgifter om
upplevelser, uppfattningar och aktiviteter samlas in med metoder
som intervjuer, direkta observationer och videofilmning.

Inkluderade interventioner som utvirderades med kvalitativa
metoder fokuserade pd kommunikation, musik, sing och dans.
Nir patienter med méttlig till svir demenssjukdom behandlades
som kapabla personer visade resultaten att denna typ av kommu-
nikation, som innebar en medminsklig relation mellan patient
och vérdare, dd och di medforde att patienter visade psykisk klar-
het och att latenta kompetenser blev synliga. Patienterna visade sig
mer alerta, aktiva, adekvata och oberoende samt ha 6kat vilbefin-
nande. Studierna pekade pé att det ir méjligt fr personer med
mactlig till svr demens att uppvisa tillfillen av psykisk klarhet,
och att ge uttryck for latenta forméagor, nir virdare kommunicerar
med dem som kapabla personer.

Atgirder som piaverkar specifika problemomriden

Foljande dtgirder har enligt olika kvantitativa studier viss effekt
men underlaget ir inte tillrickligt for att ligga till grund for
evidensgradering:
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Tabell 6 En speciell dtgdrd kan ha viss effekt pa olika problem.

Atgird Viss effekt

Kognitiv terapi Forbittrad kognitiv funktion och bittre livs-
kvalitet
ADL-rehabiliterande vard Okad aktivitet och oberoende under

omvardnadsaktiviteter

Fysisk aktivitet Forbittringar avseende funktionell férmaga,
(t ex promenader) fysisk hilsa, gang, kognition och depression

Vardmiljé och vardprogram Fordrojning av flyttning till institutioner

Speciella demensenheter Forbattringar avseende beteendesymtom,
anvandning av fysiska begransningsatgarder och
psykofarmaka, livskvalitet, emotionell och social
funktion, minskad nedgéang i rorlighet, minskat
illabefinnande

Forbittrad kommunikation Forbittringar avseende patienters kommunika-
hos vardare tion, vilbefinnande, beteendesymtom, depres-
sionssymtom och irritation

Speciella terapier och Okar vilbefinnande, minskar depression
aktiviteter
(t ex reminiscensterapi)

Musik Forbattringar avseende livskvalitet, agitation,

(inklusive sang och dans) vitalitet, sjdlvmedvetande, visad kapacitet,
omsesidighet under interaktion, aktivitet,
rorlighet, engagemang, vilbefinnande, kommuni-
kation, interaktion, social kontakt, intellektuella,
emotionella och motoriska funktioner, fysisk
aggressivitet

Sensorisk stimulering Forbittringar avseende agitation, vilbefinnande,
(enkel eller enkel multipel) kommunikation, beteendesymtom, relation,
angest, avslappning

Realitetsorientering, Paverkan pa t ex vilbefinnande (fa positiva
validering, beréring, massage, resultat)

aromaterapi

Utbildning, handledning Senarelagd forflyttning till institution, beteende
och tréning av vardare/stdd-  och depression

personer
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Tabell 7 Ett speciellt problem kan pdverkas genom olika dtgdrder.

Problem Viss effekt

Kognitiv funktion Forbattring med kognitiv terapi och psyko-
motoriskt aktiveringsprogram

ADL-funktioner Forbittring genom individuell trining, prome-
nader, multisensorisk stimulering, sang, musik,
sdllskapsdans

Fysisk hilsa Forbittras genom traning, gdng, nutrition

Beteendemissiga symtom Reduktion astadkoms genom: vard pa speciell
demensenhet, patientfokuserad och personal-
fokuserad traning av fardigheter, musik, beréring,
undervisning av anhériga och personal i demens-
vard framfor allt kommunikation och interaktion,
individualiserad morgontoalett, handmassage

Fordrojning av Traning av anhérigvardare i demensvard, stod till
institutionalisering familjen av koordinator

Problem med kommunikation Reduktion astadkoms genom: systematisk
och interaktion handledning i och kombination med individuell
vardplanering

Brister i livskvalitet Forbattring dstadkoms genom: multisensorisk

och vilbefinnande stimulering och reminiscens, anvindning av
patientens modersmdl, vard pa speciell demens-
enhet, undervisning av vardare i kommunikation,
undervisning av anhériga och personal i demens-
vard framfor allt kommunikation och interak-
tion, musik, beteendeterapi, beteendeterapi i
kombination med fysisk aktivitet

Studier med fokus pa virdgivare

For att uppnd en vilfungerande kommunikation med den demens-
sjuke méste vardgivaren ha kunskap om virdtagarens kvarvarande
kognitiva fdrméga som hon/han kan anvinda och utveckla i olika
vérdsituationer. Vird baseras pd kunskap om patientens person-
lighet, livshistoria och sjukdomsutveckling i kombination med
virdgivarens bedomning och tolkning av den aktuella situationen.
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Studier med fokus pa formella virdare

Det finns tvd huvudkategorier av studier: systematisk klinisk
handledning av formella virdgivare, respektive specifika utbild-
ningsprogram inriktade pd att 6ka den formella virdgivarens
formaga att klara specifika krav.

Systematisk klinisk handledning

Granskade studier med systematisk klinisk handledning har som
huvudsyfte att 6ka vilbefinnandet bide for de demenssjuka och
deras professionella virdgivare. Handledningen utgér frin teore-
tiska antaganden att programmen sisom stéd, uppféljning och
utbildning skulle starta en personlighetsutvecklande process hos
personalen, vilken forvintades resultera i en hogre kvalitet pd var-
den av demenssjuka. Man antog ocks3 att virdgivare som vérdar
demenssjuka loper risk att bli utbrinda. Beroende pa att det
endast finns f& studier med begrinsat bevisvirde saknas stod for
slutsatser angdende effekter av systematisk klinisk handledning.

Specifika utbildningsprogram

Utbildningsprogrammen fokuserade pa att utveckla virdarens
kommunikationsférmaga, arbeta interaktivt inom ett multimedia-
program, att dka kunskaper om depression och demenssjukdom
samt tillimpa snoezelen-metoden, dvs att lira sig att tillimpa
sensorisk stimulering av flera sinnen hos véirdtagaren. Endast ett
fatal studier med lagt till méttligt starke bevisvirde har identi-
fierats. Det saknas dirfor stéd for slutsatser rérande effekter av
internutbildning eller specifika kurser och utbildningsprogram pé
formella vardgivare.

Studier med fokus pa informella virdgivare (nérstiende, anbiriga)
Det finns tre huvudkategorier av studier: psykosociala trinings-
program, triningsprogram i omvirdnad samt vriga interventio-
ner for anhoriga. Effekter mittes for informella vardgivare med
olika skalor for bl a dngest, anstringning, stress, depression och
hilsotillstind.
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Psykosociala triningsprogram
Det finns mictligt stark evidens for effekter pd anhoriga av psyko-
sociala triningsprogram (Evidensstyrka 2). I tre studier av hog
kvalitet mittes resultaten av programmen utifrdn virdgivarens
(nirstiendes) oro, depression och respons vid beteendeproblem.
Resultaten visade minskad oro och minskad depression. Dessa
resultat stods ocksd av tre andra studier som bedomdes ha mittligt
hog kvalitet. En metaanalys visar ocks3 att psyko-
sociala dtgirder ger positiva effekter pa anhériga,
i synnerhet om 4tgirderna individualiseras.
D4 anvinda effektmatt (utfallsvariabler) inte
overensstimde i alla de inkluderade studierna
reduceras evidensgraderingen till méttligt stark
evidens.
Behovet av ldngsiktighet for stddprogram till
vérdgivare (nirstdende) i avsikt att lindra nigra
av virdgivandets effekter pa psykisk hilsa visades
sirskilt i tva inkluderade studier. Effekten av
stodprogrammet var inte omedelbar och
blev statistiskt sikerstilld forst efter
dtta ménader.

Triningsprogram i omvdrdnad
Begrinsad evidens foreligger for
triningsprogram med utbild-
ningsmoment i omvardnad och
kognitiva beteendeprogram
(Evidensstyrka 3). Till grund for
evidensgraderingen ligger flera
studier med medelhogt bevis-
virde.

Nir vérdgivarna (nirst-
ende) lirde sig att beméta bete-
enden hos den demenssjuke

blev de mindre deprimerade

och kinde sig mindre stressade. Korta malinriktade virdinsatser
forbittrade nirstdendes hantering av virdtagarnas beteendepro-
blem sdsom upprepade frigor och kringvandrande.

Ovriga interventioner for anhériga

Respitvard (avlastningsvard)

Endast tre kontrollerade studier med légt bevisvirde kunde inklu-
deras, varfor det saknas stdd for anhérignyttan av avlastande stod
utanfor hemmet. Detta stdds av tre systematiska dversikter som
avsdg avlastningsvard, samtliga rapporterade att avlastningsvard
inte gav effekt f6r de anhériga avseende studerade variabler. Resul-
taten visade ocksa att det inte fanns nigra signifikanta skillnader i
hilsa och vilbefinnande hos anhérigvardare som placerade anhé-
riga med demens pé virdhem jimfért med dem dir de anhériga
stannade hemma eller pé servicehus. Diremot ger avlastningsvérd
de anhériga en mojlighet att fa virdefull fysisk avlastning.

Olika former av tekniskt st6d

En studie med bedémt hégt bevisvirde inkluderades. D4 olika
utfallsmatt férekom i dvriga inkluderade studier kan inga gene-
rella slutsatser dras. Det saknas tillrickligt vetenskapligt underlag
for slutsatser angdende tekniskt stdd till anhoriga sdsom telefon,
dator, video.

Betydelse av sprak och kultur
Fragestillning

* Har sprikliga aspekter ndgon betydelse vid vird av demens-
sjuka?

Sprik, kultur som interventioner

Orden “kultur” och "etnicitet” anvinds ofta synonymt. Kultur
kan sigas innefatta de tros-, virde- och normsystem som en
grupp minniskor delar, eller som de forestillningsramar som
hjilper dem att tolka virlden. Spriket har hir en viktig funktion.
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Forskning om tvasprikighet och omvérdnad har beskrivit hur det
senare inlirda spriket férsvinner i takt med att demenssjukdomen
forvirras. Under sista fasen av sjukdomen har patienten endast
kvar sitt modersmél vilket orsakar stora problem i vardsituationer
dir virdarna inte behirskar patientens modersmal.

Etnicitet refererar till en grupptillhérighet och gruppidentitet,
dvs etnicitet handlar om kinslan av att tillhéra en grupp. Som
ett kollektivt meningsskapande system blir etnicitet betydelsefull
bara nir det finns andra etniska grupper som kan kontrasteras
mot den egna.

Litteraturgranskningen visar att det finns fa studier som bely-
ser olika etniska gruppers specifika behov. Fa studier motiverar var-
for just den tilltinkta gruppen ska betraktas som en etnisk grupp
eller vad som ir si specifikt annorlunda i den kulturen att specifika
dtgirder gors for just dessa grupper. Flera studier fokuserar pd
utbildning av personal eller anhérigvardare och handlar ofta om
att dka deras kunskap om en specifik grupps kulturella férestill-
ningar och vanor kring demenssjukdom. Effekterna av dtgirderna
mits i form av 6kad kunskap hos personalen, och om information
spridits till andra. Utbildningssatsningar till anhérigvardare inom
specifika sprikliga eller kulturella grupper handlar oftare om
kunskap om demens och bemétande. Hir syftar utvirderingen till
att konstatera om kunskap har natt fram, samt om familjemedlem-
marna har lirt sig anpassningsstrategier. Inga dtgirder i4r inriktade
enbart pé patienter. Nir patienterna ir med i dtgirderna deltar
ocksa vardare.

I studier didr sprikliga aspekter stdr i fokus hindrar studiernas
olika design frén att dra nigra slutsatser. En kvalitativ studie i tvd
publicerade artiklar visade positiva resultat av att bli virdad pa sitt
modersmal jimf6rt med att bli virdad av personal som inte behirs-
kar patientens modersmal. Studien visade bl a att sprakforstdelse
mojliggjorde en djupare relation mellan patient och virdare och att
latenta formagor hos patienten kom fram, med 6kat vilbefinnande
som foljd.
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De kulturinriktade interventionerna visar varierande resultat.
Nigra studier visar pé en liten skillnad mellan utfall i majoritets-
och minoritetsgrupp. I de studier man har motiverat och specifi-
cerat varfor just den valda gruppen ir i behov av interventioner, ir
det littare att se resultatet av interventionerna.

Evidens kan inte anges till f6ljd av att det foreligger endast ett
fatal relevanta studier med bedomda liga bevisvirden.

Likemedelsbehandling

Fragestillningar

* Vilka likemedel har provats, respektive visat effekt, for
behandling av kognitiva och icke-kognitiva stérningar vid
Alzheimers sjukdom?

* Vilka likemedel har visat effekt pd resursutnyttjande?

Behandlingsitgirder, effekter

Behandlingsatgirder vid demens kan grovt indelas i farmako-
logiska och icke farmakologiska. Till de senare hér olika slags
sociala program/miljdinsatser och omvardnad i olika former.
Eftersom de biologiska férindringarna skiljer sig 4t mellan olika
typer av demenssjukdomar ir den farmakologiska behandlings-
effekten ofta specifik for en viss diagnos.

Ett viktigt mal vid likemedelsbehandling ir att forbittra
kognitiva funktioner, liksom méjligheter att behandla depression,
beteendesymtom och psykiska symtom hos demenssjuka. Biverk-
ningar av likemedel 4r en annan viktig aspekt.

Livskvalitet anses vara ett av de viktigaste och kliniskt mest
relevanta resultaten nir atgirder och behandling av demenssjuk-
dom analyseras. Beddmningen av livskvalitet hos demenssjuka dr
emellertid svir att utféra. Bedémning av livskvalitet baseras ofta
pd en sjilvskattning, men hos demenssjuka ir detta ofta omgjligt
och resultaten ir inte alltid tolkningsbara, som t ex patientens
subjektivt upplevda vilbefinnande jimfért med nirstdendes upp-
fattning.
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Metodologiska aspekter pi farmakologiska studier

Resultat frdn en studie bor gi att generalisera, dvs effekten hos
den studerade populationen bor vara densamma hos alla andra
populationer med samma diagnos (hog extern validitet). Men
patienter i kliniska test 4r noggrant utvalda nir det giller kriterier
for inkludering och uteslutning. De har ofta valts frin universi-
tetssjukhusens minneskliniker. Dessa patienter har dessutom ofta
engagerade anhériga virdgivare vilka bidrar till hég patientfslj-
samhet. Inkluderade patienter har en “ren” diagnos och ofta firre
andra samtidiga medicinska sjukdomar 4n i vanliga patientgrup-
per. Resultat frin de olika testen méste ocksd bedémas efter det
sammanhang dir de ir gjorda, exempelvis om det handlar om
minneskliniker i Visteuropa, virdhem i USA eller andra delar av
virlden.

En studerad population kan dirmed skilja sig avsevirt frin en
“klinikpopulation”, och forvintade effekter frdn kliniska behand-
lingsstudier ("efficacy”) torde vara annorlunda in for demenssjuka
patienter i allminhet ("effectiveness”).

Farmakologisk behandling av demens
- etablerade likemedel

For nirvarande finns fyra likemedel godkinda i Sverige vilka
framst dr avsedda for behandling av demenssymtom. Donepezil
(Aricept), rivastigmin (Exelon) och galantamin (Reminyl) 4r ace-
tylkolinesterashimmare avsedda for behandling av litt till méttlig
demens pga Alzheimers sjukdom. NMDA-receptorantagonisten
memantin (Ebixa) ir avsedd for behandling av mattlig till svar
demens pga Alzheimers sjukdom.

Bedomning av likemedelsstudier

De inkluderade randomiserade kontrollerade likemedelsstudierna
bedémdes i de flesta fall ha hogt bevisvirde med avseende pé de
forutsittningar som giller vid studier av personer med demens-

SBU:S SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER

sjukdom. En majoritet av dessa studier hade emellertid ett bortfall
i behandlingsgruppen pi 2035 procent. I de flesta fall saknas
uppgift om tidpunkten f6r bortfallet. Endast enstaka studier
forsokee tillimpa RDO-analys (Retrieved Drop-Out, dvs uppfélj-
ning av bortfallet vid tidpunkten for studiens slut) och i dessa fall
var andelen uppfoljda patienter lig. Vid graderingen av studiernas
bevisvirde har detta beaktats, s3 att bevisvirdet reducerades. Detta
paverkade dven evidensgraderingen for samtliga studier, med en
ligre evidensgradering som konsekvens.

Resultat frin andra systematiska litteratursammanstillningar
anvindes som stod for evidensgraderingen. En for projektet
framtagen metaanalys, kompletterade bedémningen f6r studier
av kolinesterashammare (donepezil, galantamin) med samma
primira effektmétt och med ldgt bortfall av patienter. Effekter av
likemedelsbehandling bedomdes i forsta hand med hjilp av mie
ningar av globala funktioner (kognition, beteende, dagliga aktivi-
teter och allmint) respektive av kognitiva funktioner som primira
utfallsmdct. Mitningar av dagliga aktiviteter (ADL-aktiviteter)
och beteendemissiga symtom anvindes frimst som sekundira
effektvariabler.

Effekter av likemedelsbehandling

Behandling med donepezil i sex till tolv ménader och galantamin
i sex manader, bada tillhérande likemedelsgruppen kolinesteras-
himmare, kan forbittra eller vidmakthalla den globala och
den kognitiva funktionen vid litt till mattligt svir Alzheimers
sjukdom (Evidensstyrka 2). For rivastigmin giller detta kognitiv
funktion (Evidensstyrka 2). Enligt inkluderade studier uppnad-
des stabilisering eller forbittring av symtom hos 57—75 procent
av patienterna som behandlats med aktiv substans, jimfért med
42—56 procent for placebopatienterna.

Effekten av likemedelsbehandling motsvarade i genomsnitt
1,5 poing bittre 4n kontrollgruppen mitt med MMT-skala (skala

1-30 poing).
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Behandling med memantin i tre till sex manader har en begrin-
sad effekt pa globala och kognitiva ADL-funktioner hos personer
med mairtlig till svdr Alzheimers sjukdom (Evidensstyrka 3).

Effekten av kolinesterashimmare, respektive memantin, for
patienter med vaskulir demens har studerat i ett fital studier som
har visat en liten positiv effekt (Evidensstyrka 3).

Biverkningar
Personer som behandlats med acetylkolinesterashimmare besviras
oftare av illamdende och krikningar 4n de placebobehandlade.
Undantag giller den ligre dosen av donepezil (5 mg dagligen)
(Evidensstyrka 2).

Férekomst av biverkningar har inte visats vara stérre vid
behandling med memantin 20 mg dagligen in med placebo
(Evidensstyrka 3).

Ovriga slutsatser angdende likemedelsbehandling
Syftet med likemedelsbehandling dr att uppnd forbittrad eller
bevarad funktion under mer 4n en begrinsad tid. Vid lingre tids
behandling férvintas funktionen vara bittre 4n vad som uppnas
utan behandling. Behandlingen ska avbrytas om dessa mal inte
uppnds. Innan behandlingen inleds, ska klocktest och négot
enkelt matt pd sjukdomsgradering, t ex ADL, dokumenteras.

Det finns idag ingen studie som visar hur man i férvig kan
identifiera de personer med demens som har nytta respektive inte
forbittras i sina kognitiva funktioner av likemedel. Utvecklingen
av Alzheimers sjukdom varierar frin individ till individ och
funktionerna kan bevaras i flera manader dven hos obehandlade
patienter. Dirfor kan det vara svért att avgora effekten f6r den
enskilde patienten.

Utsittning av likemedel har férekommit i flertalet studier
varvid férsimring har noterats. Detta férhillande har dock inte
varit foremal for systematiska studier varfor kunskapen ir osiker.

Effekter av blodtrycksbehandling

Hogt blodtryck dr den viktigaste riskfaktorn f6r slaganfall. Vasku-
lir demens orsakad av cerebrovaskulir sjukdom ir vanlig. Blod-
tryckssinkande behandling forebygger strokerelaterad nedsatt
kognitiv forméga och vaskulir demens hos individer som har haft
slaganfall (Evidensstyrka 2).

Andra farmakologiska behandlingar
for forbattring av kognitiv funktion

Férutom redan etablerade behandlingar vid Alzheimers sjukdom
har flera andra likemedel rapporterats ha effekter pd demens-
sjukdomar, antingen genom symtomatisk effekt pa kognitiv
nedsittning eller genom att paverka sjilva sjukdomsprocessen.
Miénga av dessa resultat har rapporterats frin epidemiologiska
studier. I ndgra studier har kontrollerade férsok genomforts, men
resultaten ir ofta motsigelsefulla. De vanligaste "icke-etablerade”
farmakologiska behandlingarna som provats vid Alzheimers
sjukdom och andra demenssjukdomar, har inkluderats i litteratur-
granskningen.

Effekter av andra farmakologiska behandlingar
Slutsatser frin bl a en Cochrane-oversikt visar att det foreligger
begrinsad evidens for att ginkgo biloba har en liten men signi-
fikant effekt pa kognitiva funktioner, mitt med ADAS-cog
(Alzheimer’s Disease Assessment Scale), hos personer med demens
(Evidensstyrka 3). Uppféljningstiden har i de flesta fall varit sex
ménader.

Propentofyllin har begrinsad men statistiskt signifikant effekt
pa kognitiva funktioner hos personer med demens (Evidens-
styrka 3).
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I ett fatal studier har icke-etablerade farmakologiska behandlingar
(6strogen, NSAID, B12, folsyra, statiner) studerats. Inga gynn-
samma effekter har pavisats av behandling med dessa preparat pd
kognitiva symtom hos patienter med demens.

Likemedelsorsakad kognitiv forsaimring

Olika typer av likemedel kan orsaka kognitiv nedsittning. Patien-
ter med demens I6per sirskilt stora risker for sidana problem

pga neurodegeneration och medféljande forsimring av nervernas
signaléverforing, speciellt vid Alzheimers sjukdom. Detta giller
sarskilt likemedel med antikolinerg effekt, t ex neuroleptika

och tricykliska antidepressiva, pga att de verkar i direkt motsatt
riktning jimfort med de vanligaste Alzheimerlikemedlen. Like-
medelsgrupper for vilka det finns vetenskapliga bevis for skadliga
effekter pd den kognitiva funktionen sammanfattas i Tabell 8. For
ndgra preparat, sisom antikolinerga medel och opioider, har man
visat att effekten dr dosberoende. Alla likemedel har inte blivit
grundligt studerade i kontrollerade forsok. Svaga beligg innebir
ddrfor inte med automatik att likemedlet inte kan ha betydande
oonskade effekter pa kognitionen. En viktig generell begrinsning
ir att effekten av de flesta likemedelsgrupper inte ir vil stude-
rad hos ildre. Omsittningen av och kinsligheten for likemedel
hos ildre personer kan skilja sig avsevirt frin friska (ofta yngre)
vuxna.
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Tabell 8 Likemedelsgrupper for vilka det finns stod for oonskade effekter
pa kognitiv funktion.

Lakemedelsgrupp Studerade likemedel Evidensstyrka
Antikolinerga likemedel Skopolamin 1 (Stark)
Benzodiazepiner Diazepam 1 (Stark)
Antihistaminer Forsta generationens pre- 1 (Stark)

parat, t ex difenhydramin,
hydroxizin, prometazin

Glukokortikoider Hydrokortison, kortison, 1 (Stark)
kortisol, prednisolon, dexa-
metason

Opioider Morfin, hydromorfon, 1 (Stark)
oxykodon

Krampmedel vid epilepsi Karbamazepin, fenytoin, 2 (Mattligt stark)

fenobarbital

Tricykliska antidepressiva Amitriptylin, imipramin 2 (Mattligt stark)
Medel vid Parkinsons L-dopa, antikolinerga medel 3 (Begrinsad)
sjukdom

Neuroleptika Haloperidol 3 (Begransad)

Behandling av icke-kognitiva symtom vid demens

Behandling av depressiva symtom

Depressiva symtom ir vanliga hos demenssjuka. Den rapporterade
forekomsten varierar mycket i olika undersskningar beroende pa
avsaknad av kriterier. Vid vaskulir demens 4r det vanligare med
tecken pé depression 4n vid Alzheimers sjukdom. Depression vid
demenssjukdom skapar ofta ett tillstind av dngest. Eftersom depres-
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sionssymtomen ir s vanligt forekommande har frigan stillts, om
depression ska betraktas som en del av demenssjukdomen.

Effekter

Studier av behandling med selektiva serotoninupptagshimmare
(SSRI) har visat positiva effekter pé ldtt till méttligt svir depres-
sion vid demens (Evidensstyrka 3). Preparaten tolereras vil vid
demens.

Studier av tricykliska antidepressiva likemedel har visat mot-
stridiga resultat. Det saknas dirfor stod for slutsatser om effekter
av tricykliska antidepressiva likemedel mot depression vid demens.

Studier av depression hos demenssjuka har frimst fokuserat
pa late till mactige svar demens, och kunskapen om hur man ska
behandla depression hos personer med svar demens ir otillricklig.

Behandling av beteendemassiga
och psykiska symtom vid demenssjukdom (BPSD)

Kognitiv nedsittning 4r det tydligaste symtomet pa demenssjuk-
dom, men flera icke-kognitiva symtom #r ocksa vanliga. Dessa
symtom ir ofta problematiska for omgivningen och kan t ex
orsaka avsevird stress hos vardgivarna. Aven om det finns minga
olika aspekter av icke-kognitiva symtom hos demenssjuka har de
kommit att sammanféras under begreppet "Beteendemiissiga och
psykiska symtom vid demenssjukdom” (BPSD). Hir ingir olika
symtom som aggressivitet, psykiska symtom, nedstimdhet, somn-
rubbningar, vandringsbeteende och andra tecken pé hyperaktivitet.
Studier av beteendesymtom fokuserar frimst pd biologiska
faktorer som orsak till de stérande symtomen, men méinga sym-
tom kan uppstd i en stord relation mellan personen med demens
och omgivningen. Nedsatt kognitiv funktion ger ofta upphov till
missuppfattning eller feltolkning frin omgivningens sida. Dir-
for dr ocksa kvalitetsaspekten i relationen mellan personen med
demens och omgivningen visentlig f6r bedémning och behand-
ling av dessa symtom. Det finns en risk att verskatta demenssjuk-

domens betydelse som orsak till problemen. Det kan siledes vara
svért att bedoma i vilken utstrickning biologiska faktorer respek-
tive faktorer i omgivningen medfor beteendemiissiga och psykiska
symtom. Bide psykosocialt omhindertagande och farmakologisk
behandling bér beaktas vid behandling av symtomen. Associerade
sjukdomar ir vanliga och kan vara orsak till, eller bidra till, bete-
endemiissiga och psykiska symtom vid demenssjukdom.

Effekter

En signifikant men begrinsad effekt pa beteendesymtom vid
lindrig demens uppnés vid anvindning av traditionella antipsyko-
tiska likemedel (Evidensstyrka 3). Detta giller ¢j vid laga doser.

Vid behandling med haloperidol i doser om 1,5 mg och hégre
minskar beteendesymtom (Evidensstyrka 3). Méttligt hoga och
héga doser av haloperidol medfor paverkan pd motorisk forméga
(extrapyramidala bieffekter) (Evidensstyrka 2).

Risperidon i doser pd omkring 1 mg minskar beteendesym-
tom i liten men signifikant omfattning, med allmint godtagbara
bieffekter (Evidensstyrka 3).

Olanzapin i doser pd s—10 mg minskar psykotiska symtom
och beteendesymtom (Evidensstyrka 3).

Biverkningar

En 6kning av dodlighet vid behandling av beteendesymtom vid
demens med atypiska antipsykotiska likemedel har visats. Effek-
ten har inte setts i enskilda studier men har kunnat faststillas i en
metaanalys (Evidensstyrka 2). Motsvarande data om ildre anti-
psykotiska likemedel saknas.

Livskvalitet

Livskvalitet anses vara ett av de viktigaste och kliniskt mest
relevanta resultaten vid analys av dtgirder vid och behandling av
sjukdom. Livskvalitet vid demens ir en dimension som omfattar
olika aspekter av livet sdsom fysisk hilsa, funktionella tillstdnd,
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kognitiv formaga och socialt vilbefinnande. Bedomningen av livs-
kvalitet hos demenssjuka erbjuder emellertid sirskilda svirigheter.
Det finns fa kontrollerade studier av effekter pa livskvalitet.

Livskvalitet — farmakologisk behandling
Det saknas stod for att dra slutsatser om effekt av donepezil pa
livskvalitet hos patienter med Alzheimers sjukdom. Det finns fa
studier dir livskvalitet har studerats.

Det finns inga studier om livskvalitet publicerade med andra
kolinesterashimmare eller memantin.

Livskvalitet — dtgirdsprogram

Det saknas vetenskapligt stod for att dra slutsatser om effekter
pa livskvalitet av kognitiv stimulering. Detsamma giller andra
“program” sdsom interventioner dir omgivningen péverkas pa

olika sitt t ex dagvard, olika boendeformer eller aktivering av

olika slag. Aven hir finns fi publicerade studier.

Overlevnad

Overlevnad ir sillan ett primirt mitt vid behandlingsstudier vid
demens. De flesta kontrollerade studier innehaller dock uppgifter
om andelen avlidna vid studieperiodens slut. Forlingd éverlevnad
som foljd av likemedelsbehandling kan ge effekter pa livskvalitet
och resursutnyttjande.

Likemedelsbehandling

Likemedelsbehandling med kolinesterashimmare har inte
visats pdverka overlevnad inom studerade behandlingsintervall
(6—12 ménader) (Evidensstyrka 2).

Stodprogram
Stodprogram for anhériga (t ex dagvard) har i studier med ett

ars uppfoljning inte visats paverka dverlevnad bland demenssjuka
(Evidensstyrka 2).

Behandlande atgirder - effekter pa
resursutnyttjande och kostnader

Den irliga samhillskostnaden i Sverige for demenssjukdomar
beriknas uppgé till cirka 40 miljarder kronor. Kostnaden berik-
nas oka i takt med att allt fler blir dldre och dirmed ocks3 fler
far ndgon demenssjukdom. Det finns dirfor ett stort behov av
att identifiera kostnadseffektiva behandlings- och omvérdnads-
metoder for personer med demens.

Det finns tvd huvudkategorier av ekonomiska analyser,
kliniska studier med tillagda ekonomiska data respektive modell-
studier.

* Det idr inte méjligt att dra nigra slutsatser angdende kost-
nadseffektivitet av forebyggande atgirder mot demens dé det
saknas preventionsstudier.

* Det foreligger endast ett fital kontrollerade kliniska likeme-
delsstudier dir hilsoekonomiska data har samlats in prospek-
tivt. Dessa studier har bedomts ha ldgt bevisvirde. Det ir
ddrfor inte mojligt att dra nigra slutsatser fran kliniska studier
angdende kostnadseffektivitet for likemedelsbehandling.

* Ett flertal modellstudier anger kostnadseffektivitet, men dessa
kan inte anses utgora tillricklig grund f6r att visa att behand-
lingen ir kostnadseffektiv.

Behov av forskning

Demenssjukdomar medfor konsekvenser for savil de individer som
insjuknar i demenssjukdom som anhériga, kommuner och sjuk-
vérd. Samhillskostnaderna 4r héga. Som framgér av denna rapport
visar emellertid kunskapsliget om demenssjukdomar att det finns
flera omriden i behov av fortsatt och forbittrad forskning.
Omuvdrdnadsforskningen ir i behov av forskning om individua-
liserade dtgirder. Forskningen om omvérdnadsétgirder bér utga
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frén patient, virdare och vardandet. Studier som giller formella
och informella virdare bor innefatta deras virdhandlingar,
relationen/interaktionen under virdhandlingen, deras vilbefin-
nande och férutsittningar for att virda. Metasummeringar av
genomférda mindre studier och utfall av olika omvardnadsatgir-
der behévs. Exempelvis finns minga studier om morgonarbete,
maltidssituationer etc dir ett fital virdare dr inkluderade och
deras arbete evaluerat. Framtida forskning bor dirfor inriktas mot
gemensamma interventioner av multidisciplinira forskarteam. En
bittre samsyn krivs mellan professionerna. En enskild omvard-
nadshandling kan inte utvirderas, vilket manga ginger sker idag,
om férindringar samtidigt genomfors okontrollerat i likeme-
delsbehandlingen och tvirtom. Méjligheter ska ges att utvirdera
insatsen pd savil vrdtagare som vérdare i ett givet sammanhang.
Atgirder genom forindringar i arbetsteam, organisation, ledar-
skap, utbildning/fortbildning maste sirskiljas och detaljbeskrivas
for att kunna utvirderas.

Ett 6vergripande problem i demensforskningen ir att defini-
tioner och begrepp for demenssyndromen behéver granskas och
samordnas. Klassificeringskriterier for exempelvis Lewy-body
demens behéver specificeras och modifieras. Oklara kriterier och
oklar terminologi férsvérar sdvil diagnostiska utredningar som
strategier f6r behandling.

Generellt behdvs fortsatt forskning for att forstd de neuro-
kemiska effekterna pd kognitiva funktioner i samband med sjuk-
domar i hjirnan.

Inom omradet frontotemporal demens behovs fortsatt forsk-
ning om mutationer av kromosomer som kan orsaka denna form av
demens.

Inom epidemiologisk forskning behovs bl a fler studier av ny-
insjuknande med tillimpning av jimférbara metoder.

Studier av lindrig kognitiv svikz, bade i forhallande till demens
och friskt dldrande dr nédvindiga. Detta kriver act konsensus
kring kriterier etableras. Stort behov finns ocksé av differential-
diagnostiska undersokningar, dvs olika testers formaga att sirskilja
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olika typer av demenssjukdom. Det behévs forskning om diagnos-
tiska prediktorer for demenssjukdom i tidigt skede s att demens
kan skiljas frin andra sjukdomar med kognitiv péverkan.

Vidare saknas kliniskt relevanta grinsvirden och normer for
manga metoder, sirskilt giller detta metoder fér bilddiagnostik.

Eftekter av kombinationer av olika diagnostiska utredningar
behover klargoras, i nuliget finns endast forskning pé en diagnos-
tisk metod 4t gdngen.

Utveckling av mer effektiva likemedel och med mindre biverk-
ningar behovs for alla former och svérighetsgrader av demenssjuk-
dom.

Det finns behov av kombinationsstudier t ex omvirdnads-
program och likemedelsbehandling.

Metodutveckling av métt pa livskvaliter behovs for att bittre
kunna bedéma effekter av likemedelsbehandling av demenssjuka.
For den hilsoekonomiska forskningen behdvs kontrollerade
studier dir kostnadsdata och livskvalitetsdata registreras prospek-

tivt, under lingre tid.

Det behévs mer forskning kring kulturella aspekters betydelse
for demensvérden.

I SKL:s (Sveriges Kommuner och Landsting) projekt "En
bittre demensvird” har de senaste tv dren 41 team frin olika
former av vard av personer med demens deltagit. I flera av pro-
jekten med det 6vergripande syftet att forbittra virden har mal
formulerats och skattningsskalor anvints for att mita effekter
av forindringar i rutiner. Systematiska mitningar for att folja
processen har direfter genomférts. Detta projekt har visat att
det finns en betydande potential i svensk demensvard for att
genomféra forskningsprojekt i exempelvis sirskilda boenden och
i gruppboenden for demenssjuka. Inte sillan har projekten varit
samarbetsprojekt mellan kommunal vard och landstingens sjuk-
vérd.
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Bilaga

Praxis i demensvarden

En inventering av resurser avsatta for vard av patienter med
demens genomférdes i Socialdepartementets regi 2002 och 2003
(P4 vig mot en god demensvérd. Samhillets insatser f6r perso-
ner med demenssjukdomar och deras anhériga Ds 2003:47). Ett
av syftena med inventeringen var att bedéma “vilka omriden
som ir viktiga att prioritera och utveckla de nirmaste dren”. De
genom enkiter och pa andra sitt framtagna uppgifterna kan bl a
anvindas for att jimféra de satsningar som gors inom den egna
kommunen/kommundelen med vad andra gér.

I ungefir var fjirde kommun (27 procent) férekom kartligg-
ning (med varierande tolkning av innebérden av begreppet kart-
liggning) i nigon form av antalet demenssjuka. Antalet kartlagda
demenssjuka varierade stort i forhéllande till férvintat antal.

Uppsokande verksamhet forekom i 38 procent av kommu-
nerna, vanligtvis pd inrddan av anhériga och/eller primirvérd.

Kunskapsldget om storleken av de informella insatserna i
demensvdrden var begrinsat. Anhérigas insatser utgor emellertid
ett viktigt komplement till samhillets vird- och omsorgsinsatser.
En prognos baserad pé enkitsvaren visade pa 8 ooo—10 000
anhorigvardare i hela landet. Anhériga utfor en betydande vérdar-
insats som kommunen annars hade behvt utféra. Antalet anhé-
rigvirdare med ersittning frin kommunen var diremot visentligt
firre, 1 200 enligt enkitsvaren.
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Demensutredningar

Enkiten visade att det var stora variationer i organisationen av
utredningar beroende pd var man bodde i landet. Mer 4n 90 pro-
cent av kommunerna angav i enkiten att primirvarden svarade
for demensutredningarna. Primirvarden hade i varierande omfatt-
ning kontakter med nigon enhet inom geriatrisk, psykiatrisk eller
medicinsk specialistklinik.

Enligt en skattning av Socialstyrelsen har nira 8o procent av
boende pd sjukhemsnivd nigon demenssjukdom eller ndgon form
av kognitiv stérning, pa dvriga sirskilda boenden omkring so pro-
cent.

Kapacitetsaspekter

Bemanning med demenssjukskéterskor (definierad som sjuksks-
terska med speciell utbildning i demensvard och med sirskild
arbetstid avsatt for att fungera som samordnare, utbildare och
kontaktskoterska for demensvarden) férekom i 39 procent av kom-
munerna, motsvarande 115 drsanstillda. I landstingen fanns ytter-
ligare motsvarande 73 arsanstillda. Totalt fanns dirmed ungefir
en demensskoterska per 750 demenssjuka personer.

En tredjedel av kommunerna uppgav att man hade demens-
team. Det fanns ingen enhetlig definition av vad ett demensteam
forvintades utfora och vilka yrkesgrupper som ingick. Lands-
tinget var oftare in kommunen huvudman fér demensteam.
Teamen hade olika arbetsuppgifter. I gemensamma kommun/
landstingsteam som férekom i 26 kommuner var utredningsfunk-
tion och likarmedverkan vanliga. Aven anhérigstod var vanligast
forekommande i de gemensamma teamen. Endast ett gemensamt
team utforde uppsokande verksamhet.

Enligt demensenkiten fanns 73 speciella utredningsenbeter,
varav hilften vid geriatriska kliniker. Frén svaren i demensenkiten
var det svért att skilja pa sirskilda utredningsenheter och de utred-
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ningar som utfordes inom slutenvérden i allminhet. En tredjedel
av kommunerna uppgav att en del av demensutredningarna i kom-
munen utfordes pa specialenhet.

Sirskilda korttidsplatser f6r enbart demenssjuka fanns enligt
enkiten i 197 kommuner/kommundelar (54 procent). Totalt fanns
det 988 platser i landet med denna inriktning.

I Tabell 9 redovisas uppgifter himtade ur Socialdepartementets
kunskapssammanstillning av sirskilda resurser som Sveriges kom-
muner/kommundelar avsatte for patienter med demenssjukdom
dr 2002/2003. | sammanstillningen anges andelen (i procent av
samtliga) kommuner/kommundelar som avsatt sirskilda resurser.
Som framgar fanns stora skillnader mellan kommunerna.

Tabell 9 Sdrskilda resurser avsatta for patienter med demens i Sveriges
kommuner/kommundelar 2002/2003.

% av alla Antal platser
kommuner
Korttidsplatser 54 988
Sarskild dagverksamhet 78 3930
Speciellt anpassade insatser 16

for unga demenssjuka

Sarskilda insatser for personer 27
med BPSD
Verksamhet fér demenssjuka 6

med annan etnisk bakgrund

BPSD = Beteendemissiga och psykiska symtom vid demenssjukdom
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Samordning av demensvarden

Enligt enkiten hade 105 kommuner/kommundelar (29 procent)
ndgon form av kunskapséverforing mellan huvudminnen. Skrift
liga avtal om likarmedverkan i sirskilt boende fanns i 261 kom-
muner/kommundelar (75 procent). I 179 kommuner/kommundelar
(50 procent) forekom regelbundna likemedelsgenomgéingar pa
kommunernas boenden. Enligt enkitsvaren hade 89 kommuner/
kommundelar (25 procent) en politiskt antagen plan fér demens-
vérden i kommunen, och av landstingen uppgav 7 att man hade
sadan plan.

Kommunernas planer

Enkiten visade att 267 kommuner/kommundelar (74 procent)
hade konkreta planer pd utveckling av demensvarden. Av dessa
avsdg 178 kommuner/kommundelar (49 procent) att satsa pa
kompetensutveckling. Sammanlagt uppgav 34 kommuner/
kommundelar (10 procent) att de planerade avveckling av verk-
samhet. Frimsta skilet var olimpliga lokaler (18 kommuner) eller
bristande resurser (13 kommuner).

Sarskild verksamhet for narstaende

Enligt enkiten hade sammanlagt 223 kommuner/kommundelar
(62 procent) verksamhet for nirstdende. Det fanns ocksi frivillig-
verksamhet i 175 kommuner/kommundelar (49 procent).

Personalens kompetensutveckling

Enligt Sveriges Kommuner och Landsting saknade cirka

40 procent av underskéterskor och vardbitriden fullgjord grund-
utbildning inom demensomvérdnad. Enligt demensenkiten
svarade 43 procent av kommunerna/kommundelarna att de hade
ndgon eller ndgra underskoterskor med vidareutbildning i demens-
vérd i ndgon form.

Fortbildning och handledning

Enligt enkiten férekom fortbildning av personalen i ndgon form
i 281 kommuner/kommundelar (78 procent). Vidare tillfrigades
kommunerna om man erbjéd regelbunden professionell hand-
ledning till personalen i demensvérden. Endast 37 kommuner/
kommundelar (10 procent) gav all personal i demensvarden
regelbunden professionell handledning i ndgon form. I 98 kom-
muner/kommundelar (27 procent) forekom viss handledning till
delar av personalen vid behov, eller for ndgon grupp med speciella
problem.
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Ordforklaringar

ADAS-cog
ADL
Atrofi
Atypisk

CAMCOG

Dysfasi
Eutanasi
Fokal hjarnskada

Genetisk
predisposition

Global funktion

Hypertyreos
Hypotyreos

Intervention

Klocktest

Kognitiv funktion

Alzheimer’s Disease Assessment Scale

Activities of Daily Living, dvs dagliga aktiviteter
Niringsbrist, fortvining

Avvikande frén det typiska

Cambridge Cognitive Examination, ett test f6r
att undersoka kognitiv forméiga

Talrubbning
Dédshjilp
Lokaliserad hjirnskada

Genetiska anlag for att utveckla sjukdom

Sammanfattande helhetsuttryck f6r en demens-
sjuk persons mentala formédga

Overproduktion av sksldksrtelhormon
Underproduktion av skéldkortelhormon

Atgﬁrd, kan vara i form av diagnostik, behandling
eller omvardnad

Patienten ombeds rita en klocka med visare och
ange ett klockslag t ex tio minuter i elva

Mentala funktioner, méjlighet att tinka och
handla
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Likelihood-kvot
Longitudinell studie

Metasummering

Mini Mental Test, MMT

Multisensorisk
stimulering

Populationsstudier

Progrediera
Reliabilitet
Reminiscensterapi
Respitvard

Sensitivitet

Sjukdomsentitet
Snoezelen

Specificitet

Stigmatisera
Subduralhematom

Syndrom

Validitet

Anger en undersoknings prognostiska virde
Studie 6ver lingre tid, vanligtvis flera &r

Strukturerad sammanfattning av flera studier
i avsikt att i fram slutsatser

Enkelt kognitivt test

Samtidig stimulering av flera sinnen, t ex horsel,
syn, luke

Studier av befolkningsgrupp(er) utan féregdende
urval

Fortskrida, tillta

Tillférliclighet vid upprepade mitningar
Terapi vid svag och ofullstindig minnesbild
Avlastningsvird

Egenskap hos diagnosmetod: andelen av sjuka
som metoden identifierar korrekt (genom att
utfalla positivt, dvs ge onormalt resultat)

Klassificering av sjukdom
Sensorisk stimulering av flera sinnen

Egenskap hos diagnosmetod: andelen av friska
som metoden identifierar korrekt (genom att
utfalla negativt, dvs ge normalt resultat)

Utpeka genom negativ attityd
Blédning under den hérda hjirnhinnan

Flera sammanhérande sjukdomstecken som alla
pekar pd en viss sjukdom

Tillforlitlighet hos ett mitprov, miter vad testet
avser att mata
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