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Forord

Den har rapporten syftar till att ge en 6versiktlig bild av kunskapslaget kring Alzheimers
sjukdom, hur den paverkar oss i Sverige och vad som gors for att hantera den stora
samhaéllsutmaning som sjukdomen innebar idag och i framtiden. Rapporten &r inte pa
nadgot vis uttdmmande och dven om avsikten &r att belysa de viktigaste aspekterna av
sjukdomen sa har detta gjorts ur forfattarnas perspektiv. Vi ber darfor pa forhand om
6verseende med att manga viktiga aspekter och kunskap om sjukdomen inte har tagits
med har. Till exempel finns an sa lange inga godkanda sjukdomsmodifierande
behandlingar for Alzheimers sjukdom i Europa, och vi kommenterar darfor inte sddana
enskilda behandlingar i den har rapporten. Likasa finns mycket osdkerhet kring
Alzheimers sjukdom och hur den paverkar oss. Den evidens som vi har lyft i den har
rapporten kan darfor komma att motsdgas i framtida studier som ger oss mer kunskap.

Av sdrskilt intresse ar det 6kade fokus pa tidiga stadier av sjukdomen som vi ser saval
inom forskningen som i klinisk praxis. Parallellt med detta ser vi ett skifte fran att tala
om demenssjukdomar till att istallet tala om Alzheimers sjukdom och andra
underliggande sjukdomar som orsakar kognitiv nedsattning. Trots detta har viidenna
rapport valt att anvdnda oss av begreppet demens eftersom det fortfarande ar vanligt
forekommande i litteraturen.
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Vad ar Alzheimers sjukdom?

Alzheimers sjukdom dr den frimsta orsaken till demens och en av de vanligaste
sjukdomarna som drabbar dldre. Man far en 6kad nervcellsdod i hjdrnan vilket leder till
en gradvis férsdmring av kognitiv funktion, ett 6kande behov av vard och till slut fortida
daod.

Upptacktes for 6ver hundra ar sedan

Alzheimers sjukdom ar en neurodegenerativ sjukdom och den vanligaste orsaken till
demens [2]. Symtomen beskrevs forsta gangen ar 1906 av den tyske psykiatern Alois
Alzheimer som fick ge namn at sjukdomen. Han beskrev det typiska sjukdomsforloppet
med en gradvis forsamring av minne och kognitiva funktioner som 6ver tid leder till
forlorad formaga att klara vardagliga aktiviteter, 6kat beroende av omvardnad och tillsyn,
och slutligen fortida dod.

Hjarnans celler dor

Lange var Alzheimers sjukdom framst en klinisk diagnos av en patient med dessa symtom
som inte kunde forklaras av andra underliggande sjukdomar. En definitiv diagnos kunde
bara faststallas vid obduktion efter patientens dod [3]. Man kunde da se en atrofierad
hjarna med doda nervceller med amyloida plack (ansamling av proteinet beta-amyloid)
och neurofibriller (tradliknande strukturer av proteinet tau). Idag kan vi pavisa dessa
processer i levande patienter och i tidiga stadier av sjukdomen med hjalp av s3 kallade
biomarkorer, till exempel genom ryggvatskeprov eller bilddiagnostik. Betydelsen av
dessa biomarkorer vid diagnos och behandling av sjukdomen har 6kat i takt med att vi lar
0ss mer om den [4, 5].

Den vanligaste orsaken till demens

Biomarkarer ar sarskilt viktiga for att kunna skilja patienter med Alzheimers sjukdom fran
patienter med andra orsaker till demens. Det finns ett hundratal mer eller mindre vanliga
orsaker, daribland att hjarnans syresdattning begrdnsas (blodkarlsdemens eller
vaskuldardemens), andra proteininlagringar i hjarnan (t.ex. frontotemporal demens och
lewykroppsdemens), och sekundardemens som en fljd av andra sjukdomar (t.ex. vid
Parkinsons eller Huntingtons sjukdom) [6]. | en del fall gar det med viss sakerhet att skilja
olika former av demens frdn andra genom att de skiljer sig i typer av symtom.
Frontotemporal demens paverkar till exempel den framre delen av hjarnan dar funktioner
som styr vart beteende sitter, och personer med denna sjukdom uppvisar darfor ofta mer
beteendeproblematik &n personer med andra demensformer [7].

Alzheimers sjukdom anses vara den vanligaste orsaken till demens, med cirka 50-70
procent av fallen [2]. Ddrefter ar vaskuldrdemens vanligast med cirka 20%, féljt av
frontallobsdemens (~10%) och lewykroppsdemens (~10%). Det &r emellertid vanligt med
olika former av blanddemens dar flera samtidiga orsaker samverkar, och viss forskning
tyder pa att de flesta patienter med Alzheimers sjukdom ocksa har vaskuldra férandringar

(8].
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Nedsatt kognition, funktion samt beteendemassiga och psykiska symtom

De forsta symtomen av Alzheimers sjukdom &r vanligen en subtil forsamring av minnet,
och sarskilt det episodiska minnet som innefattar saker som vi nyligen har gjort, sagt eller
tankt. Aven forsamrad formaga att bearbeta information, planera och ténka abstrakt (sa
kallad exekutiv funktion) kan vara ett tidigt symtom. Tidiga symtom kan skapa angest
och oro, och depressiva symtom &r vanliga. Vissa drabbade lyckas kompensera for
forsamrad kognition i borjan s& att omgivningen inte marker férandringarna, medan
anhoriga i andra fall kan vara forst att uppfatta symtomen [9].

Over tid forsamras vanligen de tidiga kognitiva symtomen och nya omraden kan
paverkas, t.ex. det semantiska minnet (var inldrda kunskap om vad saker och ting &r och
vad de kallas) och det implicita minnet (det kroppsliga minnet kring hur man gor saker). |
takt med att den kognitiva funktionen forsamras paverkas ocksa formagan att utfora sa
kallade aktiviteter i dagliga livet. Forst paverkas mer komplexa aktiviteter sa som att laga
mat och skota sin medicin och senare mer basala aktiviteter som att klara sin personliga
hygien och att ata. Gradvis forlorar en person med Alzheimers sjukdom sin
funktionsformaga och blir mer och mer beroende av andras hjélp och omvardnad.

Symtomen ovan ligger till grund fér diagnos, men de flesta som drabbas av demens (ca.
90%) drabbas ndgon gang under sjukdomsforloppet ocksd av beteendemassiga eller
psykiska besvar (BPSD), t.ex. depression, vanforestallningar, oro och angest. Ibland gar
de 6ver, men hos manga kan de finnas kvar éver Iang tid. BPSD &r ocksa det vanligaste
skalet till att en person inte kan bo kvar hemma med anhorigvard och hemtjanst, utan
tvingas flytta till sarskilt boende [10].

Startar langt innan symtom

Alzheimers sjukdomsforlopp karaktériseras av en kontinuerlig och langsam forsamring.
Anda brukar férloppet delas in i olika stadier kopplat till vilka symtom som &r tydliga och
matbara.

Det forsta asymtomatiska stadiet kallas preklinisk Alzheimers sjukdom och da kan
sjukdomsprocessen endast ses i biomarkdrer, men symtomen &r obefintliga eller knappt
markbara [11]. Personer i detta stadium kan uppfatta sd kallad subjektiv kognitiv
nedsattning, men symtomen &r annu inte tydliga nog for att kunna matas i objektiva
tester. Det prekliniska stadiet kan vara i 20-30 ar, och i manga fall hinner darfér en person
avlida av andra orsaker innan nagra symtom blir markbara [12, 13]. Det ar darfor vanligt
att snarare tala om en 6kad risk for demenssjukdom for personer i detta stadium &n att
tala om det som ett forstadium till demens.

Nasta stadium kallas mild kognitiv svikt pa grund av Alzheimers sjukdom (mild cognitive
impairment, MCl, due to AD) eller prodromal Alzheimers sjukdom och borjar nar de
kognitiva symtomen ar tydliga nog for att ge utslag vid objektiv mdtning med
standardiserade neuropsykologiska tester (t.ex. minimentaltest, MMT, eller MoCA
(Montreal Cognitive Assessment)). Daremot ar funktionsformagan opaverkad, eller
begransad till minimal paverkan pa komplexa aktiviteter i dagliga livet [14]. Aven detta
kan ses som ett forstadium till demens, och det varar i genomsnitt i 4-5 ar beroende pa
alder [12]. Precis som vid demens kan det finnas flera olika orsaker till mild kognitiv svikt,
varav Alzheimers sjukdom ar en.
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En demensdiagnos kan stallas forst nar funktionsformagan ar nedsatt, och da har ocksa
de kognitiva symtomen i regel forvarrats. Graden avdemens delas upp i olika nivaer, t.ex.
mild, mattlig och svar, men definitionerna varierar éver olika studier. Figuren nedan ger
en schematisk bild 6ver det typiska sjukdomsférloppet.

Figur 1. Schematisk skiss over sjukdomsfaorloppet vid Alzheimers sjukdom som spdnner
over flera decennier.
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Risken okar med alder

Risken att utveckla Alzheimers sjukdom 6kar med alder, vilken ocksd &r den framsta
riskfaktorn [2]. Forenklat sags det ibland att risken férdubblas vart femte ar fran 60 ar och
framat. Det finns ocksa arftliga riskfaktorer; dels ovanliga mutationer som leder till
Alzheimer i tidig alder, men ocksa gener som okar dess risk. Den mest kénda riskgenen ar
apolipoprotein E (ApoE) dar en specifik variant (ApoE4) som bars av upp till 20 procent av
befolkningen, ger en flerfaldigt hdgre risk att utveckla Alzheimers sjukdom [15, 16]. Det
finns ocksd bade skyddande faktorer och riskfaktorer som vi kan paverka. En annan
forskargrupp kom fram till att det gar att fordréja eller eventuellt forebygga cirka 40% av
alla fall med demens genom att paverka 12 riskfaktorer: hog alkoholkonsumtion, skador
pa huvudet, luftfororeningar, 13g utbildning, hogt blodtryck, horselnedsattning, rékning,
fetma, depression, fysisk inaktivitet, diabetes och minskad social kontakt [17].
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Hur paverkas vi av Alzheimers sjukdom i
Sverige?

Alzheimers sjukdom har en enorm pdverkan pd vdrt samhdlle. Det dr en av vadra
vanligaste sjukdomar, och den innebdr ett stort lidande for de drabbade och deras
anhériga samt stora kostnader och utmaningar for samhdillet i stort.

En av vara vanligaste sjukdomar

Det finns uppskattningsvis cirka 130-150 tusen personer med demenssjukdom i Sverige,
och varje ar insjuknar uppskattningsvis 20-25 tusen personer Cirka tva tredjedelar av
dessa orsakas sannolikt av Alzheimers sjukdom [2]. Risken att utveckla demens
(incidensen) 6kar kraftigt med alder fran under 1 per 2000 personer och ar vid 60 ars alder
upp till 5o per 2000 personer och ar vid go ars alder, med en nagot hogre risk for kvinnor
[19]. Enligt en Europeisk sammanstallning okar forekomsten av demens (prevalensen)
fran under 1% vid 60 ars alder upp till 30% for man och 45% for kvinnor vid go ars alder
[20].

Dartill finns ett stort men okéant antal personer i forstadier till demens (preklinisk
Alzheimer och mild kognitiv svikt). Internationella studier visar pd att cirka 15% av
befolkningen over 60 ar har mild kognitiv svikt och att ungefar hélften av dessa ar
orsakade av Alzheimers sjukdom [13, 21]. Detta motsvarar cirka 200 tusen personer i
Sverige. Denna grupp far 6kad uppmarksamhet inom bade forskningen och sjukvarden i
takt med att vildr oss mer om sjukdomen, och sarskilt vikten av tidig diagnos for att kunna
paverka utvecklingen.

Stora kostnader for samhallet

Den totala kostnaden for demens i Sverige uppskattades ar 2012 till 63 miljarder kronor.
Merparten av kostnaderna (49 miljarder kronor eller 78% av totalen) bars av kommunerna
som betalar for sarskilda boenden, hemtjanst och andra vard- och omsorgsinsatser.
Vardet av informell anhorigvard, dvs. den obetalda vard som ges av anhdriga till de
drabbade, uppskattades till cirka 10 miljarder kronor eller 17% av totalen, medan
landstingens kostnader for sjukvard och Iakemedel uppskattades till 3 miljarder kronor
eller 5% av totalen [22].

Det finns manga osakerhetsfaktorer i dessa uppskattningar, sarskilt med avseende pa
varderingen av anhorigvarden. De &r svara att mata eftersom anhoriga oftast inte far
betalt, och beroende pa olika antaganden varierar uppskattningarna for anhorigvarden
mellan 7 och 70 miljarder kronor [22].

Kostnaderna har sannolikt 6kat sedan 2012, dels pa grund av att fler blir sjuka i takt med
en aldrande befolkning, och dels pd grund av stigande kostnader fér vard och omsorg.
Samtidigt har uppskattningarna om antalet personer med demens i Sverige justerats ned
ndgot pa senare tid, fran 158 tusen personer ar 2012 [22] till 130-150 tusen i de senaste
uppskattningarna [2, 18]. Om vi justerar kostnadsuppskattningen fran 2012 for stigande
priser (vardprisindex har gatt upp 21% fran 2012 till 2020 [23]) och antar 150 tusen
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personer med demens ar 2020, kan vi uppskatta totalkostnaden till 72 miljarder kronor ar
2020. Detta ar naturligtvis en mycket férenklad berdkning, som inte tar hansyn till
eventuella fordndringar i vilken typ av vard som ges personer med demens idag jamfort
med for 10 ar sedan.

| takt med att symtomen forvarras dkar vardbehovet liksom samhallets kostnader for att
tacka detta. En person i Iangt framskriden demens ger darfor upphov till manga ganger
hogre kostnader &@n en person i ett tidigt stadium. Sarskilt 6kar kostnaderna nar en person
flyttar till sarskilt boende. Detta ar illustrerat i diagrammet nedan som visar hur
kostnaderna ar hogre for personer som bor i sarskilt boende, samt for personer med
svarare symtom.

Figur 2. Kostnadsuppskattningar per person och ar fér personer med Alzheimers
sjukdom eller annan typ av demens, uppdelat pd boendeform, svarighetsgrad av
symtom, och vardtyp.
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Kostnaderna dr uppskattningar baserade pd flera studier och justerade fér inflation och valutavéxelkurser. *Vi
antar 50% av kostnaderna fér anhérigvdard och kommunal omsorg, och 100% av kostnaderna fér medicinsk vdrd,
fran estimateten fér mild demens rapporterat i Gustavsson et al. 2011 [24]. Férhdllandet stdmmer 6verens med
det som rapporterats mellan tvd motsvarande grupper i Jonsson et al. 2007 och Robinson et al. 2020 [25, 26].
tGustavsson et al. 2011 Rapporterat konfidensintervall anger osdkerheten i dessa uppskattningar. #Skéldunger
et al. 2019 [27]. Vi antar samma kostnad fér personer med mild kognitiv svikt och personer utan kognitiv
nedsdttning. Vi antar ocksa férdelning mellan olika véardtyper som rapporterats i Gustavsson et al 2011 [24], och
att den dr densamma for alla stadier upp till mdttlig demens.

Studierna ovan ar begransade och det saknas sarskilt studier specifikt for Alzheimers
sjukdom och forstadier till demens. Studierna ovan belyser heller inte kostnaderna som
beror pad Alzheimers sjukdom och darfor vilka kostnadsbesparingar vi skulle kunna
astadkomma genom att forebygga sjukdom. Den typen av studier har gjorts separat men
ar beroende pa i vilken utstrackning man lyckas bromsa sjukdomsforloppet [28]. Vi kan
konstatera att det alltsa idag ar en forhallandevis liten del av samhallets resurser som
ldggs pa sjukvard, utredning och behandling av Alzheimers sjukdom. Effektiva
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forebyggande atgarder skulle kunna fordrdja insjuknande och darmed minska framtida
kostnader.

Forkortat liv och forsamrad livskvalitet

Alzheimers sjukdom och demens &r den femte vanligaste orsaken till fortida dod i varlden
[29]. Den forvantade livslangden efter en demensdiagnos ar i genomsnitt mellan 3-7 ar
[30] men den ar naturligtvis beroende av alder vid insjuknande, och kan vara betydligt
hogre i yngre aldersgrupper. En studie i Sverige uppskattade att personer som insjuknar i
demens efter en alder av 75 ar lever drygt 3 ar kortare i genomsnitt pa grund av sin
sjukdom [31], och en studie fran Norge kom fram till upp till 20 ar kortare bland 70-aringar
[32]. Risken for fortida dod okar i takt med sjukdomsutvecklingen och en person med
svara symtom |6per hdgre risk att avlida an en lika gammal person med milda symtom
[33]. Mdjligen &r risken redan hogre vid mild kognitiv svikt, men det behovs fler studier
kring dessa samband [34].

Sjukdomen innebdar ocksa ett stort lidande relaterat till nedsatt funktionsférmdga och
beteendemdssiga och psykiska symtom. Detta pdverkar de drabbades sociala och
emotionella liv och andra aspekter som generellt forknippas med livskvalitet, t.ex.
rorelse-, funktionsformaga och oro. Det ar tydligt, ur anhdrigas perspektiv, att den
drabbades livskvalitet férsamras gradvis i takt med att symtomen forvarras [35]. Daremot
kan situationen te sig annorlunda ur den drabbades egna perspektiv. Den kognitiva
nedsattningen i sig kan medfdra att en person med Alzheimers sjukdom inte upplever sig
begransad i sin rorelseférmaga, orolig eller ha smarta trots att detta &r uppenbart for
narstdende. Detta kan vara en utmaning for varden nar det patienten sjalv sdger inte
stammer Overens med det omgivningen upplever, inte minst i dagens fokus pa patient-
centrerad vard dar patientens sjalvrapporterade upplevelser ska styra varden.

Upplevelsen kring hur Alzheimers sjukdom paverkar oss far ocksa stor betydelse for hur
olika insatser for att forebygga och behandla sjukdomen ska utvarderas. Om en person
med svar demens inte upplever sin situation som svar, minskar sannolikt ocksd det
uppskattade vardet av att forebygga eller behandla ett sddant tillstand. Detta &r en svar
etisk utmaning eftersom vi samtidigt behdver skydda utsatta patientgrupper som inte
adekvat kan tala for sig. | madnga fall anses det darfor [ampligt att vaga in eller till och med
ge foretrade till anhdrigas uppskattningar om den drabbades situation, inklusive
uppskattningar om livskvalitet [36].

Stor paverkan pa anhoriga

Anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom spelar en avgorande roll for den
drabbades livskvalitet och formaga att anpassa sig till sjukdomen. Anhériga ar ofta de
forsta att upptacka tidiga symtom och tar i regel ansvar for lejonparten av varden tills de
inte orkar eller formar langre. Manga upplever varden av sin ndrmaste som nagot
sjalvklart som &r positivt och meningsfullt. Rollen som informell vardgivare innebar ocksa
ett stort dtagande som ibland paverkar deras egen halsa och livskvalitet pa ett negativt
satt. De har 6kad risk for bade psykiska och fysiska sjukdomar (t.ex. dngest, depression,
hjart- och karlsjukdom och diabetes) samt har oftare problem med rékning, alkohol och
somnsvarigheter. | manga fall leder anhorigas roll som informell vardgivare till att det
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egna arbetet och fritidsaktiviteter forsakas, vilket i sin tur leder till samre ekonomi och
social isolering [37].

| genomsnitt spenderar anhdriga uppskattningsvis knappt 2 timmar per dag till aktiv vard
[22]. | regel &r det mindre tid till en borjan och begransat till sd kallade instrumentella
aktiviteter i dagliga livet s3 som att handla, stdda och skota ekonomin. | takt med
forvarrade symtom behdver anhoriga l1agga allt mer tid pa vard och hjélpa till med mer
basala aktiviteter sa som personlig hygien och matning. Dartill upplever mdnga anhoriga
att de behover halla standig uppsikt over den drabbade, vilket innebar att de i princip ger
vard dygnet runt. De far bara paus och tid till 3terhdmtning nar den drabbade periodvis
far komma till dagverksamhet eller korttidsboende, och till slut till ett permanent sarskilt
boende.
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Hur fungerar varden av personer med
Alzheimers sjukdom idag?

Vdrden dr inriktad pa tidig utredning och stédinsatser for att mildra konsekvenserna av
Alzheimers sjukdom. Ldkare kan sdtta in behandling av symtom och kommunerna
ansvarar fér omvardnad. Till en bérjan ligger tonvikten ofta pa information och stod
bade till den drabbade och till anhériga. Efter hand sdtts andra insatser in efter behov,
t.ex. hemtjinst, dagverksamhet och slutligen plats i sarskilt boende.

Utredning i primarvard och pa minnesklinik

Vid misstanke om demenssjukdom vander sig den drabbade i regel till primarvarden dar
patienten genomgar en sa kallad basal demensutredning. Denna syftar till att utreda om
personen har en kognitiv nedsattning och vad den beror p3, ifall personen behéver en
utvidgad utredning samt om den eventuella demenssjukdomen medfor nedsatt funktion
och hur man kan minimera eller kompensera for detta. Diagnostiken baseras pa en
sammanvagning av strukturerad anamnes (dvs. sjukdomshistoria), intervjuer med
anhoriga, fysiskt och psykiskt tillstand, kognitiva tester och bedémning av funktions- och
aktivitetsformaga. Ofta genomfors blodprov och bilddiagnostik for att faststalla eller
utesluta olika orsaker till symtomen [38].

Om den basala utredningen inte anses tillracklig for att kunna faststdlla diagnos far
personen genomga en utvidgad demensutredning. Denna sker i regel efter remiss till en
minnesklinik (eller annan specialistenhet) dar mer specifik kunskap och resurser finns
tillgangliga. Den utdkade utredningen kan innefatta fler neuropsykologiska tester som
madter fler kognitiva domdner, mer avancerad bilddiagnostik och ryggvétskeprov for att
mdta biomarkdrer for Alzheimers sjukdom liksom andra underliggande sjukdomar som
kan forklara symtomen [38].

Sa ser det inledande vardforloppet ut for de flesta, i enlighet med riktlinjer som tagits
fram av Socialstyrelsen, men det finns naturligtvis ocksad variation och avsteg fran
riktlinjerna. Studier vittnar om brist pa resurser, tid och tillrdcklig kunskap vilket ibland
leder till utdragna utredningar dar patienter inte far optimal vard, hamnar fel i
vardforloppet, eller far fel diagnos. | manga fall rattas det till dver tid, inte minst i takt med
att symtomen forvdrras och diagnosen blir tydligare.
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Variationen ar stor 6ver landet, vilket inte minst syns
i utbredningen av minnesklinker som visas i figuren
till hoger. | en del regioner, t.ex. i norra Sverige, kan
det vara langt till ndrmaste minnesklinik och manga
kan ha begrénsad mojlighet eller vilja att resa
langvédga for utokad utredning. Dar vilar darfor ett
storre ansvar pa primarvarden. | andra regioner, som
t.ex. i Stockholm, finns fler minneskliniker som tar
ett storre ansvar dven for basala utredningar [1].

Utredningstiderna varierar ocksd 6ver regionerna
vilket visas i figuren nedan, baserat pa information
frdn SveDem [1]. Mediantiden fran utredningsstart
till diagnos ligger pa cirka tvd manader bade vid
primarvards- och specialistenheter i landet som
helhet. Dartill far patienter vanta i cirka en manad
fran remiss till utredningsstart. | vissa regioner gar
det snabbare medan i andra regioner kan
utredningstiderna i genomsnitt uppga till bade fyra
och fem manader [1].

Figur 4. Tid till utredningsstart och diagnos.

Liggande staplar visar mediantider for Sverige. Strecken visar minsta

mediantider for enskilda regioner [1].

Genomsnittstid fran utredningsstart till diagnos pa
primdrvardsenhet

Genomsnittstid fran mottagen remiss till
utredningsstart pa specialistenhet

Genomsnittstid fran utredningsstart till diagnos pa

Figur 3. Antal
minneskliniker
per region [1].
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Insatser kring stod och planering

Efter faststalld diagnos kan flera typer av insatser sattas in, beroende pd personens
behov. Till stor del handlar insatserna om information, anpassning, stéd och planering for
att mildra konsekvenserna av sjukdomen s 13ngt det &r mojligt. Har spelar anhdrigas
engagemang en stor roll och flera insatser syftar till att ge dem information och stod att
orka. Socialstyrelsens riktlinjer betonar vikten av multiprofessionella team och individuell
anpassning. Lakare kan ocksa satta in lakemedelsbehandling for att mildra symtomen.

Kommunerna har ett sarskilt stort ansvar i varden av personer med demens. Medan
sjukvarden som &r regionernas ansvar fordelas efter behov och i man av tillgang, vilar
socialtjanstens omsorg pa en rattighetslagstiftning [40]. Det innebér att en person som
har behov av omsorg (t.ex. hemtjanst eller sarskilt boende) har ratt till den, och ansvaret
for det ligger pd kommunerna. Kommunernas handlaggare genomfor en sa kallad
bistandsprévning som innefattar en individuell behovsutredning. En arbetsterapeutisk
bedomning gors av patientens behov av hjalp 6ver tid for att mildra konsekvenserna av
forlorad funktion. Baserat pd detta fattar kommunen beslut om vilka insatser personen
har ratt till. Vid tidig demens innebdr detta ofta insatser som hemtjanst, matleverans,
fardtjanst, dagverksamhet och véaxelvard eller korttidsboende (dvs. periodvist boende
med omsorgspersonal). Handlaggaren gor kontinuerliga uppféljningar av vardbehovet
och justerar darefter bistandsbeslutet. Nar behovet har blivit sa stort att personen inte
kan bo kvar hemma sa sker ofta en permanent flytt till ett sarskilt boende [38].

Forebyggande insatser

An sa lange &r en sund livsstil antagligen det basta vi som individer kan géra for att skydda
oss mot Alzheimers sjukdom. Det som &r bra for hjartat ar ocksa bra for hjarnan. Manga
av de skyddande faktorer och riskfaktorer som beskrivits ovan ar modifierbara och vi kan
darfér minska var risk genom fysisk aktivitet, en god diet, god sémn och att avhalla oss
fran rokning och alkohol. Dartill samvarierar Alzheimers sjukdom med andra sjukdomar,
inklusive hjart- och karlsjukdom, diabetes och depression [41]. | den man vi kan motverka
dessa s& forvantas det ocksd minska risken for Alzheimers sjukdom. Den
uppmadrksammade FINGER-studien visade som forsta stora randomiserade provning att
det ar mojligt att forebygga kognitiv nedsattning med hjalp av ett multimodalt program
kring diet, fysisk tréning, kognitiv trdning och monitorering av kardiovaskulara
riskfaktorer [42].

Symtomatisk lakemedelsbehandling

Mer &@n 30 ar har gatt sedan de forsta randomiserade kliniska studierna for behandling av
Alzheimers sjukdom, och symptomatisk behandling utan langtidseffekt &r fortfarande
den enda tillgangliga farmakologiska behandlingen. Det finns fyra godkanda Idkemedel
mot Alzheimers sjukdom. Alla fyra syftar till att minska symtomen snarare &n att paverka
den underliggande sjukdomen eller dess forlopp . Tre lakemedel &r sd kallade
acetylkolinesterashammare: donepezil, rivastigmin och galantamin. De motverkar
nedbrytningen av acetylkolin som &r en signalsubstans som gor att hjarnans nervceller
kan kommunicera med varandra. Det fjarde lakemedlet, och det senaste att bli godkant i
Sverige ar 2002, ar memantin, som verkar genom att reglera en receptor (NMDA) i
nervcellerna  som bland annat paverkar kommunikationen inom cellerna.
Kolinesterashdmmarna anvdnds framforallt vid mild och mattlig demens, enligt godkand
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indikation, men det forekommer ocksa att de satts in tidigare, vid mild kognitiv svikt, och
att behandlingen fortsdtter dven ndr symtomen har blivit svdra. Memantin satts i regel in
vid mattlig till svar demens, enligt de godkanda indikationerna. Memantin anvands ofta i
kombination med acetylkolinesterashammare, eller som monoterapi vid mer avancerade
former av demens. Acetylkolinesterashammare ar inte godkanda som rutinbehandling
vid mild kognitiv svikt, aven om amyloidpositiva personer med mild kognitiv svikt ofta far
denna behandling.
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Hur ser situationen ut | framtiden?

Alzheimers sjukdom dr en viixande utmaning for vart samhdlle, men i framtiden har vi
forhoppningsvis hittat sdtt att bade effektivt forebygga och behandla sjukdomen.
Kunskap, forskning och utveckling dr nyckelfaktorer i detta vilket kriver kraftiga
insatser och forbdttrade strukturer for samverkan, mellan ldnder och olika delar av
samhallet.

Okande problem med en dldrande befolkning

Antalet personer med Alzheimers sjukdom forvantas 6ka och kanske nastan fordubblas i
Sverige inom loppet av en generation [22]. Detta beror pa att fler blir dldre och att risken
att bli sjuk okar med alder. Den har okningen kan delvis motverkas av att den
aldersjusterade risken att utveckla demens verkar minska i Sverige och i manga andra
delar av varlden [43, 44]. Detta brukar forklaras med férbattrad levnadsstandard, 6kad
utbildningsniva och minskad risk for kardiovaskuldra sjukdomar som ocksd &r en vanlig
orsak till demens. Det finns &n s lange inte dvertygande studier som visar pd en parallell
nedgang i forekomsten av Alzheimers sjukdom [45]. Daremot ger detta stod till att vi ska
fortsdtta med forebyggande insatser, s@ som en sund livsstil for att motverka
aldersrelaterade sjukdomar.

Med 6kningen i antalet personer med Alzheimers sjukdom forvantas ocksa kostnaderna
for sjukvard och omsorg att 6ka, liksom belastningen pa anhériga. En fordubbling av
antalet personer med demens skulle sannolikt leda till minst en férdubbling av
kostnaderna. Detta eftersom varden ar arbetsintensiv med begrdnsat utrymme for
effektivisering och innovation som kan sanka kostnaden per patient.

Situationen kan till och med bli vdrre an vad kostnadsberdkningarna antyder, eftersom
det dessutom blir relativt farre friska och anhdriga som ska finansiera varden och ta hand
om de sjuka. Idag fungerar anhdriga som ett slags buffert som i stor utstrackning tar hand
om de sjuka efter deras behov. Nar de inte orkar eller formar mer tvingas kommunerna
bdra en storre del av ansvaret. | takt med att de sjuka blir fler och anhdoriga relativt farre
kan darfor belastningen pa kommunerna bli &nh mer omfattande framéver. Alzheimers
sjukdom ar darfor en vaxande utmaning for vart samhalle.

Sjukdomsmodifierande behandling

Mycket hopp star till att hitta en sa kallad sjukdomsmodifierande behandling som kan
stoppa eller atminstone sakta ned sjukdomsforloppet. Det pagar intensiv forskning for att
ta fram nya bade symtomatiska och sjukdomsmodifierande lakemedel. Det har visat sig
vara mycket svart. Over tva hundra lakemedelskandidater har testats i avgérande kliniska
provningar i faktiska patienter med Alzheimers sjukdom under de senaste tjugo aren,
men an sa ldnge har ingen lyckats na fram till godkannande [46]. Men det finns hopp om
framtiden. Redan inom ett par ar finns flera kandidater som har chans att fa godkdnnande
fran lakemedelsmyndigheterna [47]. Det som ska faststallas &r ifall lakemedlet &r
effektivt och sakert, dvs. om risken for biverkningar ar godtagbara i forhallande till dess
pavisade effekt. Detta provas i stora kliniska provningar som ligger till grund for beslut
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om regulatoriskt marknadsgodkannande av Europeiska Lakemedelsmyndigheten (EMA)
och lakemedelsverket i Sverige.

De flesta lakemedel som testas i kliniska provningar for Alzheimers sjukdom &r tankta att
vara sjukdomsmodifierande. De har olika verkansmekanismer men de vanligaste &r att
paverka proteinerna beta-amyloid eller tau, t.ex. genom att hamma produktionen av
dessa eller att rensa bort dem fran hjarnan med hjalp av en antikropp. Det finns bade sma
molekyler som tas i tablettform, och biologiska behandlingar som behdver tillféras som
injektion under huden (subkutant), eller som infusion i blodomloppet (intravendst) [47].

Studierna stracker Over alla stadier av Alzheimers sjukdom, men merparten fokuserar pa
patienter med tidiga symtom, dvs. med mild kognitiv svikt eller mild demens. Fragan
kring nar man ska borja och sluta behandling ar komplex. En behandling bor naturligtvis
sattasin ndr den har effekt och avbrytas om den inte langre har effekt, men detta kan vara
svart att utvardera, inte minst om det varierar 6ver olika individer. Efter manga fallerade
studier i patienter med tydliga symtom foresprakas allt tidigare behandling, kanske redan
i det asymtomatiska prekliniska stadiet av Alzheimers sjukdom [48]. Detta har paverkat
designen av nya kliniska prévningar, och det ar i slutdandan resultatet av dessa som avgor
lakemedlens godkanda indikation, dvs. for vem, nar och hur ett Iakemedel kan anvandas.
Eftersom Alzheimers sjukdom betraktas som en multifaktoriell sjukdom &r det troligt att
vi i framtiden kommer att se nya behandlingar, dar man kombinerar olika typer av
lakemedel.

Utvardering av nya lakemedel

Nar ett nytt lakemedel har fatt marknadsgodkannande kan ldkare forskriva det till
patienter, men i praktiken behovs ocksa beslut om finansiering vilket avgér vem som
faktiskt far behandling. Enligt lagen ska sjukvardens resurser fordelas enligt
manniskovardesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och
kostnadseffektivitetsprincipen, i fallande rangordning [50]. Detta betyder att alla har lika
ratt till vard, men att de med storst behov (t.ex. svarast sjukdom) ska prioriteras, samt att
kostnaderna ska stéllas i relation till dess effekt for att stadkomma s god folkhdlsa som
moijligt givet tillgangliga resurser. Tandvards- och lakemedelsférmansverket (TLV) &r den
myndighet i Sverige som utreder och fattar beslut om vilka forskrivna lakemedel som ska
ingd i hogkostnadsskyddet, samt stoder regionerna i utvardering av lakemedel som
anvands pa sjukhusen.

Utvarderingen av lakemedel for Alzheimers sjukdom &r sarskilt komplicerad av flera olika
skal [28, 51, 52]. For det forsta ar tidshorisonten flera decennier 1dng, och merparten av
effekterna kan ske Iangt efter att lakemedlet har satts in. Lyckas vi till exempel fordroja
hela sjukdomsforloppet med ett ar i ett tidigt skede kanske detta knappt marks pa kort
sikt. Daremot, om det ocksa leder till att dven svara symtom och behovet av sarskilt
boende fordrdjs med ett helt arinnebar detta en enorm vinst. Detta hinner vi inte studera
fullt ut innan vi vill kunna fatta beslut om att erbjuda behandling. Istallet behover vi
anvanda oss av den information vi har fran kliniska provningar och epidemiologiska
studier, och géra modellsimuleringar som kan hjdlpa oss att gora uppskattningar om
forvantade langsiktiga effekter, kostnader och andra konsekvenser.

For det andra ar det manga olika delar av samhallet som paverkas av Alzheimers sjukdom.
Ser vi till kostnaderna ar det i Sverige regionerna som betalar for sjukvard och lakemedel,
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medan det ar kommunerna som ansvarar for omsorg. En investering i ett nytt och
sannolikt dyrt Iakemedel som kan minska belastningen pd kommunerna pa sikt innebar
darfor i praktiken en transferering av kostnader frdn kommunerna till regionerna. Vidare
bar anhoriga bade ett stort ansvar for vard och tillsyn samt ar sjalva paverkade av
sjukdomen, till hdlsa och livskvalitet. | Sverige ska insatser inom sjukvarden utvarderas ur
ett samhallsperspektiv, vilket innebar att alla dessa intressen ska beaktas i beslut om
subvention av nya lakemedel [53].

For det tredje ar det naturliga sjukdomsforloppet svart att mata och beskriva relativt
manga andra sjukdomar. Vid Alzheimers sjukdom saknas det egentliga specifika kliniska
utfall s som 6verlevnad vid cancer, fraktur vid benskorhet eller skov vid multipel skleros.
Istallet mats effekten av ett lakemedel mot Alzheimers sjukdom med komplexa test av
graden av symtom och med biomarkdrer som ensamma saknar klinisk relevans.
Dessutom finns en uppsjo av olika matmetoder, vilket bidrar till skillnader mellan olika
studier. Detta gor att det uppskattade vardet av en intervention blir osakert och svarare
att kommunicera till beslutsfattare.

Sammantaget innebar detta att vardet av nya behandlingar till en borjan kommer att vara
osakert och bero pad ur vems perspektiv det utvarderas och med vilken tidshorisont.
Osakerheten kan hanteras av att vi har en plan fér uppféljning och utvardering, som
beskrivs nedan, medan perspektivet och tidshorisonten bestams av lagar och foreskrifter
dar viiSverige har valt ett brett och Iangsiktigt perspektiv [53].

Uppfdljning och utvardering

Den l3ngsiktiga uppfdljningen och utvarderingen av nya behandlingar i klinisk praxis ar
viktig dels for att kunna uppdatera beslut om nar och for vem de ska anvandas, och dels
for att lara oss mer om sjukdomen och samspelet mellan behandling, sjukdomsférlopp
och patienternas symtom och upplevelser. Eftersom nya ldkemedel godkanns baserat pa
begransad information kring de 1angsiktiga effekterna ar uppfdljningen sarskilt viktig for
att utvardera dessa. Det kan till exempel handla om nar en behandling ska avbrytas for
att den inte langre har effekt, och validering av att de konsekvenser som visats i kliniska
provningar och uppskattats i modellsimuleringar stammer 6verens med vad som hander
i verklig klinisk praxis.

Svenska kvalitetsregister, daribland SveDem och BPSD-registret, mojliggor systematisk
uppfdljning och utvardering genom att samla information om patienter dver hela landet
i en gemensam databas. SveDem startade 2007 och har nastan 100 tusen registrerade
personer med demensdiagnos, och information om deras behandling och symtom over
tid [54]. BPSD-registret samlar information om personer med beteendemdssiga och
psykiska symtom vid demens [55]. For att registreringen till kvalitetsregister ska ske
behdvs resurser avsattas. Tidigare stimulansmedel har lett till 6kad registrering, men
Socialstyrelsen efterfragar ytterligare satsningar, samt okad anvandarvanlighet for
inrapportering och anvandning av data och battre samordning mellan olika aktorer [39].

| praktiken mojliggér uppféljningen att TLVs beslut om subvention kan villkoras med t.ex.
i vilka patientgrupper lakemedlet anvands i klinisk praxis eller vilka effekter de har.
Internationellt diskuteras ocksd méjligheterna till olika riskférdelningsprogram, som t.ex.
att ersattning bara utgar for behandlingar dar patienten uppnatt behandlingsmalet [56,
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571. Oavsett niva av sofistikering sa ligger det ett stort varde i att kunna folja upp, lara och
forbattra besluten inom halso- och sjukvarden.

Tidigare upptackt

Parallellt med utvecklingen av nya behandlingsmetoder sker ocksd forskning kring
tidigare upptackt och diagnos av personer med Alzheimers sjukdom. Genom att
identifiera sjukdomen tidigt hoppas vi kunna férebygga stadier med svara symtom [58].

Enviktig del handlar om att kunna mata tidiga och subtila férandringar i kognitiv funktion.
Det finns utvecklingspotential for de testbatterier som anvands idag, bade vad galler
deras innehall och pa vilket satt de administreras. Idag anvands framforallt kortare sa
kallade screeningbatterier vid misstanke om demens eller kognitiv nedsattning: vanligen
mini-mentalt test (MMT) eller den nyare MoCA [59, 60]. MMT tar knappt 10 minuter att
genomfdra och MoCA 10-15 minuter. MoCA &r lite svarare och darfér ocksd mer kansligt
vid tidiga symtom, men bada har problem med att manga blir falskt positiva, dvs. testet
ger utslag for demens &ven for patienter som inte har demens [61-63]. Mer utforliga
tester, med hogre kanslighet och tillforlitlighet, skulle kunna bidra till en snabbare och
mer traffsaker diagnos [64].

En annan del handlar om att kunna faststalla orsaken till tidiga tecken och symtom och
for detta behdvs biomarkorer. De biomarkdrer for Alzheimers sjukdom som finns
tillgangliga idag ar invasiva, dyra och kraver avancerad infrastruktur. Det pagar darfor
forsok att hitta traffsakra biomarkorer i blod, vilket ar billigare, enklare och mer bekvamt
for patienten jamfort med bilddiagnostik och ryggvatskeprov [65, 66]. Blodmarkdrer
oppnar for att enklare kunna testa nya mediciner pa patienter utan symptom. Da finns
forhoppningen om att man ska kunna stoppa sjukdomen innan den bryter ut.

Tidig upptackt har ocksa ett etiskt perspektiv. Det ar knappast onskvart att fa reda pa att
man har okad risk for en allvarlig sjukdom langt fram i tiden, sarskilt som det inte finns
effektiva ldkemedel [67]. Det finns ocks3 alltid en risk for falskt negativa och falskt
positiva test som generellt leder till under- respektive 6verbehandling [51, 68]. Vardet av
tidig upptackt beror darfor pa hur tillforlitlig diagnosen ar och i vilken utstrackning den
kan leda till battre halsoutfall (t.ex. genom preventiv behandling). Liknande avvagningar
behover goras for screeningprogram som ibland foreslas for att hitta sjukdomar i
normalbefolkningen [69].

Satsningar pa varden

Forutom nya innovationer och utveckling som beskrivits ovan kan vi forbattra och
vidareutveckla det som vi redan gor idag. | vara nordiska grannlander har man nationella
demensplaner med preciserade satsningar pa forskning med avsatta ekonomiska ramar
[70]. | Sverige har regeringen tillsammans med Socialstyrelsen tagit fram en nationell
strategi for demenssjukdom som antogs 2018 [18, 71], dock utan ekonomisk koppling. Sju
strategiska omraden pekas ut dar man vill verka for forbattringar:

1. Samverkan mellan sjukvard och socialtjanst
2. Personal

3. Kunskap och kompetens

4. Uppfoljning och utvdrdering
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5. Anhoriga och narstaende
6. Samhalle
7. Digitalisering och valfardsteknik

Battre samverkan foreslds mellan kommuner och regioner, t.ex. for att skapa
gransoverskridande demensteam, for forbattrad vard och tidig upptackt av
demenssjukdom. Personalbehovet behover sakras inte minst for 6kad kontinuitet inom
vard och omsorg, och for detta &r utbildningen av ny personal en viktig del. Uppféljning
och utvardering ar viktigt for verksamhetsutveckling, och for detta finns nationella
kvalitetsregister som en vardefull resurs. Anhdriga och narstdende behover utbildning,
stodverksamhet, handledning och avlésning for att kunna fortsdtta med sin
betydelsefulla vard. Ett demensvanligt samhalle &r ett samhalle dar personer med
demenssjukdom kan leva med sa hog livskvalitet och sjalvstandighet som mojligt. Detta
kan dstadkommas t.ex. med sarskild anpassning av livsmedelsbutiker och kollektivtrafik,
samt informationskampanjer om demens till allmanheten. Digitalisering och
valfardsteknik ar pa frammarsch och Socialstyrelsen ser att satsningar pa detta kan hjdlpa
personer med demenssjukdom [18].

Okad kompetens

I underlaget lyfter Socialstyrelsen sarskilt brister i kunskap om demenssjukdomar som ett
omrade dar de storsta problemen finns. Socialstyrelsen noterar brister i kunskap och
kompetens Over alla vardnivder och inom alla professioner. Av personal inom
aldreomsorgen saknar 30-40 procent grundldggande utbildning motsvarande
gymnasieskolans vard- och omsorgsprogram [18]. Bristerna verkar vara sarskilt stora
inom hemtjansten, dar mer &n halften av verksamheterna inte har nagon i
personalgruppen som har en ldngre pabyggnadsutbildning med inriktning mot demens
[39]. En stor andel av kommunernas bistandshandldaggare och enhetschefer saknar
grundlaggande utbildning i geriatrik (3ldrandets sjukdomar) och gerontologi (laran om
det normala ldrandet) [18]. Aven grundutbildningen fér hélso- och sjukvérdspersonal &r
bristfallig [18]. Under |dkarprogrammets 7 aringar till exempel bara 1-2 veckors utbildning
inom geriatrik , och antalet specialister inom geriatrik per 100 0ooo invanare minskade
mellan 2006 och 2017 fran 47 till 37 samtidigt som det fanns behov av en 6kning [72].
Socialstyrelsen foreslar darfor flera satsningar pa grundutbildning och vidareutbildning
av halso-, sjukvards-, och omsorgspersonal, for att starka kunskapen om
demenssjukdomar [18]. Svenskt demenscentrum (demenscentrum.se) lyfts ocksa fram i
sin roll i att samla, strukturera och sprida kunskap om demens.

Mer utredning och behandling

Socialstyrelsen har ocksd tagit fram nationella riktlinjer for vard och omsorg vid
demenssjukdom som vander sig till politiker, tjdnsteman, verksamhetschefer och
personal inom halso- och sjukvarden och socialtjdnsten [38]. Flera av
forbattringsomradena aterkommer har, som till exempel vikten av utbildning och
stodinsatser till anhoriga. Dartill lyfter Socialstyrelsen vikten av adekvat utredning och
individuell uppféljning samt rekommendationer kring Iakemedelsbehandling [38]. | sin
utvardering frdn 2018 konstaterar Socialstyrelsen att antalet personer som far utredning
och behandling 6kade mellan 2013 och 2018, men att det finns stor variation dver landet
och att manga fortfarande inte far adekvat utredning och behandling. De vill bland annat
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se battre forutsattningar (avseende kunskap och resurser) inom primarvarden, kortare
utredningstider och 6kad jamlikhet dver landet och mellan patientgrupper [39].

Om och nér en effektiv sjukdomsmodifierande behandling kommer férvéantas ett storre
behov av sjukvardsresurser jamfort med idag for att identifiera patienter, administrera
behandling och félja upp dem &ver tid. Framtida behandlingar kan behdva administreras
pa sjukhus, kanske varje manad, och det kan behoévas kontinuerlig uppféljning med
bilddiagnostik bade for att folja upp behandlingsutfall men ocksa for att kontrollera
forekomsten av potentiella biverkningar. For detta behdvs resurser bade i form av
personal och medicinteknik, t.ex. magnetkameror. En internationell studie som
undersokte bland annat Sveriges beredskap for detta kom fram till att det behdvs mer
resurser for utredning och administrering av Iakemedel pa sjukhus, och utan dessa kan vi
forvanta oss langa vardkoer [73]. Mdjligen kan det i ndgon utstrackning avhjalpas med
6kad effektivisering, och blodbaserade biomarkdrer ar ett exempel pa detta. Ett annat ar
digitala hjdlpmedel for att genomfdra kognitiva tester som kan avlasta vardpersonal[74-

771.

Vardet av data med bibehallen personlig integritet

Vi har tidigare beskrivit méjligheterna for och vardet av uppféljning och utvardering med
kvalitetsregister. Sverige ar dessutom tillsammans med 6vriga Norden unikt i och med
vart nationella hélso- och sjukvardssystem och folkbokféring med personnummer som
mojliggor uppfoljning av samtliga medborgare med detaljerad information om deras
halso- och sjukvardsinsatser dver tid, genom samkdorning av olika register [78]. Det gor att
vi kan dra nytta av den information som finns i olika register och vardinstanser for att dra
ldrdomar om hur halso- och sjukvarden kan forbattras. Det pagar mycket forskning
baserat pa svenska register, som i slutdndan gagnar patienter och deras anhériga och
forstds samhallet i stort. Socialstyrelsen vill se mer forskning med hjalp av svenska

register [39].

Digitaliseringen av vart samhalle innebar ocksad utokade mdojligheter till forskning pa
alltmer detaljerade data. Det pagar bland annat utveckling av verktyg som kan samla in
information om hur vi fungerar i dagliga livet, t.ex. hur vi anvander var smartphone, eller
hur vi ror oss i vart hem [79]. Med hjalp av denna information hoppas forskarna kunna
identifiera forandringar i vart beteende som kan vara tidiga tecken pa sjukdom. Detta kan
ocksa vara ett satt att samla in information pa ett effektivt satt utan att belasta varden.

Detta staller samtidigt allt hogre krav pa att enskilda har fortroende for att anvandningen
av deras data ar legitim och fér med sig ndgot bra. Det &r darfor viktigt att visa pa vad
forskningen kan tillféra och att den kan ske pa ett sdkert satt som bibehaller invanarnas
personliga integritet. Registreringen och anvandningen av halso- och sjukvardsdata
behover genomféras med sarskild hansyn till datasdkerhet och den personliga
integriteten for dem som registreras. Halso- och sjukvardsdata pa patientniva ar belagd
med sekretess, reglerad i offentlighets- och sekretesslagen, men kan ldmnas ut for
forskningsandamal efter en sarskild sekretessprévning. Forskningen behdver vara val
specificerad, avgransad i omfattning och tid, och granskad och godkand av
etikprovningsnamnden. Dartill [amnas i regel endast avidentifierade data ut, dvs. dar
mojligheten att identifiera ndgon enskild person tagits bort (anonymiserade data) eller
bara kan ske med hjalp av en sarskild nyckel hos datahallaren (pseudonymiserade data).
Etikprévningen foretrader forskningspersonerna vid registerforskning eftersom det
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generellt inte anses majligt att inhamta informerat samtycke och det inte foreligger
nagon risk for skada vid registerforskning [80].

Mer forskning och internationell samverkan

Sverige delar de flesta av utmaningarna relaterat till Alzheimers sjukdom och en dldrande
befolkning med resten av varlden. Det finns darfor ett stort varde i samarbete, for att lara
av varandra och skapa gemensamma Idsningar pa gemensamma problem. Inom
forskningen sker detta redan idag, t.ex. nar det galler de stora multinationella kliniska
provningarna som behovs for att mata ett nytt lakemedels effekt och sakerhet.
Samverkan sker ocksda mellan olika samhallssektorer dar till exempel
|lakemedelsindustrin, universiteten och expertmyndigheter gemensamt kan ta fram
strategier och plattformar for forskning och utveckling. Sddana samarbeten kan hjalpa till
att skapa samsyn kring problemformuleringar och battre idéer kring hur de kan l6sas. Ett
exempel ar det Europeiska projektet ROADMAP som syftade till att ta fram en plattform
for att studera utfall hos patienter med Alzheimers sjukdom i klinisk praxis. Projektet
ledde bland annat till en sammanstallning av tillgangliga datakallor i Europa [81], och
rekommendationer kring hur nya behandlingar for Alzheimers sjukdom kan utvarderas
[82].

Det finns en enorm potential i forskning baserat pa data fran olika verksamheter och
lander som lankats samman [83]. Inte minst finns ett sadant varde inom Alzheimers
sjukdom, som ar komplext, utdraget 6ver tid och heterogent med stor variation mellan
individer. Till exempel har meta-analyser kring biomarkorer som samlat data fran
kohorter 6ver hela varlden bidragit till 6kad forstaelse for hur 1ang tid varje stadium av
Alzheimer varar [12].

For att kunna samla och jamfora data fran olika stallen behdver de i viss utstrackning ha
en gemensam metodologi och liknande definitioner av den information som registrerats.
Detta forsvaras av att det finns en uppsjo av olika satt att mata Alzheimers sjukdom och
att tillampningen av de diagnostiska kriterierna (som i sig foérandras over tid) varierar
mellan studier och kliniker. Parallellt med att det sker en utveckling av battre satt att mata
sjukdomen, finns darfor initiativ till att standardisera matmetoderna och insamlingen av
data [84]. Ytterligare utmaningar ligger i tekniska och juridiska hinder for att kunna dela
data mellan olika typer av organisationer och lander [85]. Aterigen behdvs samverkan for
att kunna |6sa dessa utmaningar.
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Forfattarnas perspektiv och slutsatser

Vi som har forfattat denna rapport ser med tillforsikt pa framtiden. Det har gjorts
fantastiska forskningsframsteg de senaste aren och vi kommer allt narmare en
situation dar vi effektivt kan bekdmpa Alzheimers sjukdom. Men, for att na anda fram
behovs nu en kraftanstrangning inom flera viktiga omraden.

1.

Nationell demensplan

Det behdvs ledarskap for att fa alla samhallets delar att samverka kring ett
gemensamt mal. Darfér behovs en nationell demensplan med inkluderade
finansiella forutsattningar for att kunna genomfora den. Planen bor ha ett brett
samhaéllsperspektiv och innefatta en strategi for implementeringen av nya
metoder, t.ex. forebyggande livsstilsforandringar  och  framtida
sjukdomsmodifierande behandlingar. Planen bor tillse en jamlik vard over hela
landet och hantera forskjutningar i ansvar och kostnader mellan olika sektorer,
t.ex. for dyra ldkemedel som forvantas minska omsorgsbehovet och
kommunernas kostnader pa sikt.

Kompetens och utbildning

Kompetensen kring dldrandet och dess sjukdomar behéver férbattras inom alla
professioner som arbetar med dldre, det har inte minst pandemin lart oss. For att
skapa en bred efterfrdgan samt driva kvalitet i utbildningarna bor de knytas till
karridr- och Ioneutveckling, och det bor stallas tydliga minimikrav pa kontinuerlig
fortbildning av legitimerad personal. Underskoterskan har en viktig roll i
demensvarden men de maste fa en adekvat utbildning. Utbildningarna bor utga
fran universitet, hogskolor och gymnasier, for att ge adekvat och jamforbar
kvalitet, och kunskapsmal kring aldrandet och dess sjukdomar skall skrivas in i
studieplanerna. Svenskt demenscentrum sdger “utbilda efter demografi och
epidemiologi” och féljer vi detta skulle vi se en explosion av kunskap inom
aldrandet och dess sjukdomar.

Forskning

Sverige har internationellt sett en stark position inom forskning kring Alzheimers
sjukdom. Forskningen ar en utgangspunkt for all kompetens och kunskap som
behovs for att hantera en sa komplex samhallsutmaning, och den ar beroende av
bade privata och offentliga investeringar. De offentliga satsningarna behover
vara tydliga och langsiktiga for att attrahera kompetenta forskare och foretag
som garna soker sig till de lander dar forutsattningarna for innovation ar som
bast. Forskningen bor vara translationell, dvs. att det sker en samverkan mellan
experimentell forskning och klinisk praxis. Till exempel den stora kunskap vi nu
har via forskning kring riskfaktorer for utveckling av Alzheimers sjukdom behéver
nu omsattas i praktiken. En ny samverkansplattform for stora kliniska prévningar
kanske kan skapa battre forutsattningar, méjligen med ett Nordiskt samarbete.
Parallellt med detta behdvs dven en riktad satsning mot grundvetenskaplig
forskning for att vi ska kunna fa fram nya sjukdomsmodifierande lakemedel.
Forskning maste ingd som ett strategiskt omrade i en nationell demensplan.
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4. Utredning och behandling

De patienter som soker vard for minnesproblem eller andra kognitiva symtom bor
ha rétt till adekvat utredning och behandling. | manga fall kan detta spara bade
onddigt lidande och kostnader genom battre planering och minskad risk for
komplikationer. Belastningen pa varden kan dessutom avhjdlpas genom den
utveckling som sker inom t.ex. blodbaserade biomarkérer och digitala kognitiva
tester. Halso- och sjukvdrden maste nu bdrja forbereda sig pd en okad
tillstromning av personer for minnesutredning infér nya behandlings-
mojligheter, och tillse att resurser och kunskap finns tillganglig dver hela landet
for en jamlik vard. Situation bade inom primarvarden och vid minnesklinikerna ar
anstrangd redan idag, ofta med langa koder och resursbrist. Om sjukvarden ska
kunna erbjuda nya behandlingar till alltfler personeritidiga stadier av Alzheimers
sjukdom sa behdvs mer resurser.

5. Uppfoljning och utvardering

Uppfdljning och utvdrdering av insatser har ett stort varde bade for den
individuella patienten och pa gruppniva. Genom att mata utfallet av olika insatser
i kvalitetsregister kan vildra oss vad som fungerar bra och vad som kan forbattras.
Precis som Socialstyrelsen har papekat behovs resurser for att inrapporteringen
till registren ska ske, och data fran bade register och biobanker behover goras
tillgangliga for alla forskare. Forvanansvart mycket av inmatningen sker
fortfarande manuellt och mer borde kunna automatiseras for att undvika
dubbelarbete; det har fungerat inom andra omraden. Register och biobanker
behover ocksd kontinuerligt vidareutvecklas for att kunna inhdmta information
om nya innovationer, och for detta behdvs samverkan mellan privata och
offentliga aktorer.

6. Satsning pa registerdata

Sverige har tillsammans med ovriga Norden en unik position for
registerforskning, tack vare vart universella halso- och sjukvardssystem och var
tradition kring registrering av personuppgifter. Detta innebar ett stort ansvar
eftersom hanteringen av kanslig information vilar pad ett allmdnhetens
fortroende. Samtidigt mojliggor vara register enorma samhallsvinster i och med
att vi pa ett billigt, snabbt och effektivt satt kan studera alla majliga aspekter av
vart samhalle. Vi behover varna detta och se till att insamlingen och
anvandningen av informationen sker pa ett effektivt och sdkert satt, och med
bibehallet fortroende fran befolkningen. Vi kan bland annat bli battre pa att
formedla det varde som forskningen bidrar till.

7. Involvera patienter och anhoériga

Alzheimers sjukdom drabbar i stor utstrackning en utsatt och skor grupp av
manniskor som ofta har en begransad formaga att gora sin rost hord. Det &r
darfor extra viktigt att aktivt involvera personer med sjukdom, representanter
fran patientféreningar och anhoriggrupper vid planering, beslutsfattande och alla
andra sammanhang dar det finns ett varde av ett kunnigt patient-, brukar- och
anhorigperspektiv. De har en sarskilt viktig roll i att kontinuerligt utforma och
omprova det etiska ramverk som védgleder varden.
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8.

10.

God och néra vard

Manga som har fatt en demensdiagnos vittnar om en kansla av otrygghet,
vilsenhet och att det inte finns ndgon plan. Varje person som far en
demensdiagnos skall, helst tillsammans med en nérstdende, fa en genomgang av
utredningsresultat och planerat framtida stdd. Detta skall ske bade i ett
personligt méte och i en skriven vardplan. Parallellt med utvecklingen inom
forebyggande insatser och tidig behandling maste vi ta hand om dem som redan
har drabbats. Det finns ofta ett glapp mellan diagnos och den tid da personen ar
beroende av mycket omsorg. Daremellan finns majligheter for en betydelsefull
tid som kan skanka mycket livskvalitet for bdde de drabbade och deras anhériga.
For detta behdvs kunskap och insatser kring rehabilitering, anpassning, egenvard
samt hur vi kommunicerar med och beméter varandra.

Etiska overvaganden

Manniskovardesprincipen och behovs- och solidaritetsprincipen ar centrala for
den etiska plattformen for vardprioriteringar i Sverige. De bor ocksad styra
anpassningar av systemet vid nya innovationer, liksom ytterligare satsningar nar
brister upptacks. Manga fragestallningar ar komplicerade och slutsatserna kan
forandras over tid, vilket innebar att detta bor vara ett standigt pagaende arbete.

Stigma

Det finns ofta ett stigma kring demenssjukdomar vilket gor det svarare att
forebygga och hjdlpa personer som drabbas. Det har problemet skulle kunna
minska med hjalp av 6kad kunskap och forstdelse for den friska hjarnan liksom
dess sjukdomar bland allmanheten, t.ex. genom breda utbildningskampanjer.
Hjarnans aldrande &r lika naturligt som kroppens dldrande, och vi har samma mal
att forsoka laga det som gar sonder i sdval "kroppen som knoppen”. | framtiden
ar det kanske lika sjalvklart att gora ett kognitivt test som att mata blodtryck.
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