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FORORD

Demens har linge antagits ha framst med dldrandet att gora. Steg for steg har dock insikten om att
det handlar om en sjukdom 6kat. Om det dr bade virdpersonal och forskare 6verens. Var tredje
sekund beriknas en minniska insjukna i en demenssjukdom. Forskarna ar Overens om att antalet
demenssjuka kommer att fortsatta oka. Sjukdomen dr en global utmaning och dramatiska 6knings-
tal vantar dven Norden.

I dag berdknas cirka 418 000 manniskor i Norden vara demenssjuka. Ar 2050 vintas siffran ha
okat till cirka 778 000 personer. Nir representanter frin olika nordiska organisationer har triffats
i olika arbetsmoten som Nordens Vilfardscenter har arrangerat har en tydlig bild utkristalliserats:
de siffror som anvinds dr formodligen i underkant. Manga som ar demenssjuka far inte ndgon diag-
nos. En annan sak som uppmirksammats dr att de vard- och omsorgsmetoder som har bast effekt
inte finns sammanstillda.

For att 6ka kunskapsutbytet mellan olika nordiska aktorer har ett gemensamt nordiskt demensnat-
verk inrittats med Nordens Vilfardscenter som sekretariat.

Demenssjukdomar utgor en stor utmaning for hilso- och socialvardssystemen. Samtidigt som
beslutsfattarna maste se till att forskningen fir mer pengar finns ett stort behov for regeringar att
infora regler och nationella riktlinjer for en battre livskvalitet for de sjuka.



Det ir glidjande att kunna konstatera att Norden ligger i framkant nar det galler att ta fram sd
kallade demensplaner. Norge ar det land som var forst ut och antog en plan redan 2007. Den senaste
planen, Ett demensvianligt samhille, galler fram till &r 2020. De 6vriga nordiska landerna har hunnit
olika langt i arbetet med att ta fram demensplaner och nationella riktlinjer.

Nar vi pratar om de demenssjuka far vi inte glomma deras anhoriga. Demens kallas ju ibland for
”de anhorigas sjukdom”. Det finns dagverksamheter och boenden i de olika linderna men ménga
demenssjuka vardas av anhoriga. I de nationella riktlinjer som tas fram ser vi fram emot ett uttalat
stod for anhoriga. De behover avlastning men ocksd mer kunskap om den sjukdom som drabbat
deras familjemedlem.

I den rapport du nu héller i din hand kan du ldsa om hur vi i Norden agerar, var for sig och tillsam-
mans, for att mota utmaningarna med demens. Det sker mycket i varje land men tillsammans kan vi
gora mer. Klart dr att det behovs mer kunskap, till sdvil personal som arbetar med demenssjuka som
anhoriga och i samhillet i stort. Och inte minst de sjuka sjalva behover kunskap. Med tidig diagnos,
ratt behandling och kunskap kan den sjuke leva ett liv med god livskvalitet.
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— ALLT FLER DEMENSSJUKA EN-————
GLOBAL UTMANING

Pa 35 ar - mellan 2015 och 2050 - kommer antalet demenssjuka personer i Norden att
ha 6kat med 360 000. Det framgar av siffror fran organisationen Alzheimer’s Disease

International, ADIL. Redan om nagra ar, 2020, har antalet demenssjuka 6kat med nira

40 000 i Norden.

ADI 4r en global organisation som samlar
nationella foreningar for demenssjuka och
deras anhoriga. Organisationen bedriver egen
forskning och samlar forskare fran hela varl-
den. Varje 4r sedan 2009 gor forskare inom
demensomradet en gemensam uppskattning av
hur utvecklingen ser ut. I varje land samman-
fattas befintliga prognoser for att skapa en bild
av utvecklingen. Sedan den forsta redovisningen
har siffrorna skrivits upp varje ar.

Av den senaste arsrapporten framgar att 47 mil-
joner manniskor i virlden lider av ndgon form
av demenssjukdom. Det ir fler 4n antalet inva-
nare som bor i Spanien. Den globala kostnaden
for sjukdomarna beriknas till nira 7000 miljar-
der kronor. Pa sikt berdknas ocksa betydligt fler
insjukna, vilket kommer att leda till ytterligare
kostnadsokningar.

Var tredje sekund beriknar ADI att nigon far
en demenssjukdom. Det innebir att antalet for-
dubblas vart tjugonde ar. Prognosen i World
Alzheimer Report 2015 pekar mot 75 miljoner
demenssjuka dr 2030 och 6ver 130 miljoner ar
2050. Okningen kommer att ske i alla virldsde-
lar men vintas bli snabbast i de fattigaste lan-
derna - mycket pa grund av att medellivslangden
okat dven i utvecklingslinderna och kommer att
fortsitta gora det.

Arsrapporten mynnar ut i en uppmaning till
beslutsfattare runt om i virlden om betydande
hojningar av forskningsmedel pd omradet.

— De stigande globala kostnaderna for demens
kommer att utgora en allvarlig utmaning for
hilso- och socialvardssystemen over hela virl-
den. Vara resultat pdvisar ett akut behov for
regeringar att infora regler som forbéttrar livs-
kvaliteten for personer som lever med demens,
nu och i framtiden, sa ADI:s verkstillande
direktor Marc Wortmann i en kommentar till
arsrapporten.

MER SAMVERKAN KRING RESURSER
Samma budskap upprepades i mars 2016. En
internationell expertkommission, ledd av pro-
fessor Bengt Winblad pd Centrum for Alzhei-
merforskning vid Karolinska Institutet, pre-
senterade da ett policydokument som slar ett
slag for 6kad samverkan. Dokumentet tar upp
hilsoekonomi, epidemiologi, prevention, gene-
tik, biologi, diagnos, behandling, vard och etik.
Forskarna foresprakar att statliga myndigheter
samverkar med likemedelsbolag pd multina-
tionell niva for att samordna resurser och dela
risker.



— Nu giller det att politikerna forstar att det hir
ar ett vixande problem som redan kostar sam-
hallet valdigt mycket pengar. Pengar till forsk-
ning behovs inom alla delar som ror sjukdomen,
bade for att hitta battre likemedel och for att
forbattra vard och prevention. Min forhoppning
ar att policydokumentet ska stimulera nationellt
och internationellt samarbete och en 6ppenhet
for samarbete med industrin. Det behovs sam-
verkan, inte bara inom forskningen utan dven
inom politiken, och pa alla nivaer, siger Bengt
Winblad.

Aven Virldshilsoorganisationen, WHO, har
uppmanat varldens linder att oka insatserna
mot demenssjukdomar. Linderna som samar-
betar inom ramen fér G7 har ocksd uppmark-
sammat behovet av fler insatser. Vid ett mote
i London i december 2013 konstaterades att
demens ar var storsta hilsoutmaning och att
behovet av samarbete ar mycket stort vad galler
och forebyggande

forskning, behandlingar

atgarder.

DRAMATISK OKNING

ADL:s rapporter redovisar utvecklingen i res-
pektive varldsdel, men berakningar gors for alla
linder. En sammanstillning av siffror frin de
nordiska linderna visar att dramatiska 6knings-
tal ocksa vintar i Norden. Ar 2050 beriknas
778 000 personer vara demenssjuka, en 6kning
med 360 000 personer fran idag. Och redan
2015 var 418 000 manniskor demenssjuka i de
nordiska linderna.

Utvecklingen kommer att oka pressen pa flera
funktioner i de nordiska linderna. Aldreomsorg,
halso- och sjukviard och inte minst kommu-
nerna berdknas fa hogre kostnader. Mer perso-
nal kommer att behovas. I de nordiska linderna
har fraimst kommunerna det formella ansvaret
for vard och omsorg. Det ar till exempel oftast

kommunernas huslikare som ska stilla diagnos
och kommunerna som ska erbjuda aktiviteter
till dem som fatt diagnosen. Kommunerna ska
i regel ocksa erbjuda plats pd sjukhem och stod
till anhoriga. Darfor blir pressen pa hilso- och
sjukvard betydligt lagre. Undersokningar visar
till exempel att personer med demenssjukdom
inte uppsoker sjukhus mer dn personer med
andra sjukdomar.

Olika former av kunskaps- och erfarenhetsutby-
ten sker mellan de nordiska linderna, till exem-
pel mellan olika brukarorganisationer. Repre-
sentanter fran olika nordiska organisationer har
kunnat motas i workshoppar som Nordens Vil-
fiardscenter arrangerat. Genom motena visade
sig bland annat osikerheten vara stor i hur
mdnga i Norden som faktiskt ar demenssjuka.
Siffror som anvidnds betraktas som mycket
osdkra eftersom manga som dr demenssjuka
inte far en diagnos. Ett annat problem ar att de
véard- och omsorgsmetoder som har bast effekt
inte finns sammanstallda. For att 6ka kunskaps-
utbytet mellan olika aktorer inom Norden har
ett gemensamt demensnatverk inrattats.

Under lang tid har demens antagits ha framst
med &ldrande att gora. Steg for steg har dock
insikten 6kat bland vardpersonal och forskare.
Det handlar om ndgot annat — en sjukdom. Alla
nordiska linder prioriterar numer frdgan om
demenssjukdom, men de hanterar den olika. I
Norge, Danmark och Finland finns sedan nigra
ar tillbaka nationella planer for att motverka
okningen. Sverige har inte tagit fram en plan dn
men arbetar med gemensamma riktlinjer.

En av experterna bakom ADIs rapport dr
Anders Wimo, adjungerad professor i geriatrisk
allmanmedicin med hilsoekonomisk inriktning
vid Karolinska Institutet i Stockholm. Liksom
Ovriga experter bakom rapporten anser han att



virldens politiker inte vill inse vilka utmaningar
utvecklingen innebdr, inte minst for samhallse-
konomin.

— De hir sjukdomarna kommer att 6ka kost-
naderna i Sverige, Norden och hela virlden. En
diskussion behovs om hur dessa kostnader ska
finansieras. Mer forskning behovs ocksd. D4
okar mojligheten att vi hittar botemedel, sager
han.

Aven om demenssjukdomarna okar finns posi-
tiva tecken som gor det svarare att bedoma
okningstakten, konstaterar han. I hoginkomst-
landerna finns tydliga tecken pa att 6kningstak-

ten av demenssjukdomar minskar. Det forklaras

av en sundare livsstil och ett mer reglerat arbets-
liv som innehdller vila och dterhimtning.

— Fler ater ritt och motionerar eller medici-
nerar mot hogt blodtryck. Det pdverkar inte
bara hjart- och karlsjukdomarna positivt utan i
hogsta grad ocksd demenssjukdomarna. Visser-
ligen blir antalet dldre fler vilket ocksd innebar
att fler drabbas av demens. Men 6kningstakten
kan vara pa vdg att minska i hoginkomstlan-
derna, sdger Anders Wimo.




MANGA OLIKA DIAGNOSER

Begreppet demens kommer fran latin och bety-
der utan sinne ("de” betyder utan och ”mens”
betyder sinne). Vad manga inte vet &r att det finns
en rad olika former av demenssjukdomar, runt 200.
De flesta ar dock vad som brukar kallas primardeg-
enerativa sjukdomar. Det betyder att hjarncellerna
allt eftersom 6deldggs och doér. Vanligtvis kommer
sjukdomen smygande. | takt med att hjarnskadan
sprider sig forséamras tillstdndet. Men symtomen ar
olika beroende pa vilken del av hjarnan som skadas.
Darfér delas de har sjukdomarna in i olika under-

grupper.

Allra vanligast @r den demenssjukdom som
kallas Alzheimers sjukdom, eller bara alzheimer.
Runt 60 procent av alla som har en demenssjukdom
har alzheimer. Namnet kommer fran en tysk lakare
som beskrev symtomen for 6ver 100 ar sedan. Sjuk-
domen innebér att hjarnvédvnad forstérs gradvis.
Eftersom sjukdomen kommer gradvis gar det inte
faststdlla nar den debuterar. Glémska och svarig-
heter att planera &r nagra symtom. Darefter forsam-
ras sprak och tidsuppfattning. Oro och angest ar
vanligt. Sjukdomsférloppet ar mellan fyra och tio &r,
men ibland langre. | bérjan gar det att lindra sym-
tomen, men foérloppet kan inte hejdas. Sjukdomen
leder till doden och det finns &n sa lange inget bote-
medel. Alzheimer drabbar oftast personer 6ver 65 ar
men forekommer &ven i lagre aldrar.

En annan form av demens kallas frontotempo-
ral demens, eller pannlobsdemens, och drabbar
ofta yngre personer. Oftast debuterar sjukdomen
vid 50 — 60 ars alder, daremot &r det ovanligt att fa

den har formen efter 70 ar. Sjukdomen har samma
smygande férlopp som alzheimer, men inte samma
symtom. Personligheten férandras, spraket forsam-
ras, liksom omddmet. Rastléshet, sjadlvupptagenhet
och kanslomassig avtrubbning &r vanligt. Det finns
inget botemedel, men angest och rastloshet kan
behandlas med lakemedel.

En tredje form drabbar 2 - 20 procent avdem som
far en demenssjukdom och kallas Lewykropps-
demens. Den upptécktes i slutet av 1980-talet
och leder ofta till synhallucinationer och nedsatt
uppmaéarksamhetsgrad. Minnesstdrningar kan fére-
komma men &r inte lika tydliga som vid alzheimer.
Musklerna blir ocksd stela och rorelserna lang-
samma. Det finns inga botemedel. | bérjan av for-
loppet kan dock vissa lakemedel hjélpa.

Vaskuldr demens ar den nast vanligaste demens-
sjukdomen och stér fér 25-30 procent av alla fall.
Symtomen framkallas av skador och sjukliga férand-
ringar i hjarnans blodkarl. Darfér kallas den ofta for
blodkarlsdemens. Vanliga symtom &r nedsatt initia-
tivférmaga, svarigheter att planera och genomféra
saker, personlighetsforandringar och gangsvarig-
heter. Symtomen brukar komma plétsligt, medan
andra demenssjukdomar oftast kommer smygande.
Forloppet &r mer stegvis &n gradvis som till exem-
pel for alzheimer. Inga lakemedel kan ddmpa symto-
men. Ddremot kan lakemedel férebygga nya skador
i hjarnans blodkarl.




— NORGE FORST MED DEMENSPLAN —

NORGE

Norge var bland de forsta landerna i virlden med att ta fram en plan for
hur samhallet ska hantera demenssjukdomar. Den forsta planen antogs

2007 och den senaste i december 2015. Den nya gaéller fram till 2020 och har underti-

teln ”Ett mer demensvanligt samhalle”. Malet dr att demenssjuka ska integreras mer i

samhallet och tas om hand battre.

Parallellt med att ta fram en ny demensplan pa-
gar ett arbete med nya nationella riktlinjer om
demens. Syftet med riktlinjerna ar att beskriva
vard och omsorg av personer med demenssjuk-
domar. Forskning, praktiska erfarenheter och
etiska 6verviaganden ir nagra exempel som lig-
ger till grund for rekommendationerna. Arbetet
ar omfattande och kommer att presenteras i
tva omgangar. Under 2016 vintas riktlinjer for
medicinsk behandling och uppfoljning. Ar 2017
kommer rekommendationer for utredning och
diagnostisering.

— Med den nya demensplanen tar Norge ytter-
ligare ett steg mot battre vard av demenssjuka,
sager Kari Midtbe Kristiansen.

Hon ir chef for Aldring og helse, ett nationellt
kompetenscenter for hilsofrdgor och aldre.
Dessutom sitter hon med i det nordiska de-
mensnitverket. Aldring og helse informerar om
demens och sammanstaller aktuell forskning.
Organisationen bedriver ocksa egen forskning,
undervisar anstillda inom vard och omsorg och
producerar bocker om dldrande. Mycket av or-
ganisationens verksamhet cirkulerar dock kring
demenssjukdomar.

Alzheimer Europe beriknar antalet demens-
sjuka till 78 000 i Norge. Dessutom beriknas
nastan 300 000 anhoriga vara berorda. Liksom
i alla andra linder kommer antalet i Norge att

oka. Ar 2040 beridknas 140 000 norrmin vara
sjuka. Varje ar far minst 10 000 personer nya di-
agnoser. Undersokningar visar att ju dldre man
ar, desto mer Okar risken att f4 en demenssjuk-
dom. Bland personer mellan 70 och 74 4r har §
procent nigon av sjukdomarna. Bland dem 6ver
75 dr 15 procent sjuka och i gruppen 6ver 90 ar
ar det 40 procent. Av dem som ir sjuka beriaknas
runt 30 000 bo hemma och resten i ndgon form
av sjukhem. Over 80 procent av alla som bor pa
sjukhem berdknas ha en demenssjukdom.

Det ar framst kommunerna som ska erbjuda
vard och omsorg for demenssjuka. Huslikaren
ansvarar for diagnostiseringen. Nira 80 procent
av de norska kommunerna har demensteam el-
ler demenskoordinatorer som bestar av sjuksko-
terskor och arbetsterapeuter. Demenssjuka och
deras anhoriga behover ratt stod och uppfolj-
ning nar demensen vil dr diagnostiserad. For det
ansvarar husldkarna och kommunens hilso- och
omsorgstjanst, ofta i form av demensteam.

Enligt en undersokning fran 2013 berdknas ars-
kostnaden per demenssjuk till i snitt 358 000
norska kronor. Det innebar en arlig kostnad pa
runt 28 miljarder kronor som frimst kommu-
nerna star for. Enligt norska berdkningar ar det
genomsnittliga sjukdomsforloppet atta ar. Kost-
nader for vard pé sjukhus dr dock inte vanligare
bland demenssjuka 4n bland andra.



INVESTERAR | DAGVERKSAMHETER

Den norska regeringen investerar i bland annat
fler platser for dagverksamhet. Andra satsningar
ar pa kompetensutveckling for personal och fler
omsorgsplatser. De kommande aren handlar det
om flera miljarder norska kronor som satsas pa
aldreomsorg och primirvard. Dar ingdr ocksd
demensvéarden.

I arbetet med att ta fram den nya demensplanen
har vad som beskrivs som en dialogmetod an-
vants. De ansvariga har alltsd pratat med flera
olika aktorer — inte minst demenssjuka och an-
horiga. Utgangspunkten ar att de demenssjuka
och deras behov ska std i centrum for planen.
Innehdll och mening i det dagliga livet ar ocksa
viktigt. Mojligheten till dagverksamhet ska bi-
dra till att erbjuda mer aktiviteter och samtidigt
ge anhoriga nodvindig avlastning.

'x‘.-/ it

Regeringen erbjuder kommunerna bidrag for att
uppmuntra till utbyggnad av dagverksamheten.
Forhoppningen ar ocksa att fler mojligheter till
dagverksamhet ska minska behovet av omsorg
dygnet runt. Ar 2020 blir kommunerna skyldiga
enligt lag att erbjuda dagverksamhet for perso-
ner med demenssjukdom.

— Utbyggnaden ar bra och nodvandig, aven om
den borde ske snabbare 4n till 2020. Dessutom
tycker jag att det behovs mer flexibla 6vergang-
ar mellan dagaktiviteter och sjukhem, sager Kari
Midtbe Kristiansen.




ANHORIGSKOLOR POPULARA

OCH VIKTIGA

For nigra ar sedan inrittades sd kallade anho-
rigskolor. Skolorna ger anhoriga mojligheter att
traffas och lira sig mer om demenssjukdomar.
Oftast triffas deltagarna fem — sex ganger och
vid varje tillfdlle ar en foreldsare inbjuden. Fore-
lasningarna kan handla om allt frén vad sjukdo-
marna innebdr till vilka juridiska rattigheter de
sjuka och deras anhoriga har. I den nya demens-
planen konstateras att den har typen av skolor
ocksd borde inrattas for personer med demens-
sjukdom.

— Det ar bra att kurserna vidareutvecklas i De-
mensplan 2020. De 4r populdra och otroligt
viktiga. Genom dem fir anhoriga mojligheter
att traffa andra i samma situation. Det ar vik-
tigt eftersom demens fortfarande uppfattas som
ndgot pinsamt. Forsta stegen mot de har brukar-
skolorna togs i forra demensplanen, siger Kari
Midtbg Kristiansen.

Forbattrad uppfoljning for dem som fatt en de-
mensdiagnos dr ett annat mal i demensplanen.
Ett tredrigt program ska inrattas for att utveckla
olika modeller till uppfoljning efter diagnosen.
Utbildningspaket ska ocksa utvecklas inom oli-
ka samhillsorgan. Syftet ar att bidra till 6kad
oppenhet, forstaelse och kunskap om demens i
samhillet. Aldring og helse tar till exempel pa
uppdrag av Helsedirektoratet, fram utbildnings-
material for personal, anhoriga och drabbade.
ABC-modellen kallas ett undervisningsmaterial
som 22 000 anstillda har gétt igenom hittills.

— Det hir okar kompetensen bland ménga an-
stillda. Vi har ocksd vidareutbildningar som
ménga dr intresserade av, siger Kari Midtbe
Kristiansen.

En studie av hur manga som drabbas av de-
menssjukdomar ska ockséd genomforas, eftersom
Norge saknar tillrackligt underlag. Behovet av
mer insatser for personer med utlindsk bak-
grund och utvecklingsstorning som har en de-
menssjukdom uppmairksammas ocksa i den nya
demensplanen.

Mycket dr valdigt bra i det som gors, och Norge
ligger langt framme nér det géller vard och om-
sorg av demenssjuka, enligt Kari Midtbe Kris-
tiansen.

— Det ar viktigt med mer kunskap och uppmark-
samhet om demens i samhillet. Men kanske
borde vi prata om ett vanligt samhille i storsta
allminhet och inte sa mycket om ett demensvan-
ligt samhalle. Alla har ritt att bli bemotta med
respekt och virdighet, ocksd personer med de-
menssjukdom, trots att de har andra behov och
kanske uppfor sig lite annorlunda, sidger hon.






SVERIGE TAR FRAM NYA

RIKTLINJER

SVERIGE

I motsats till Norge, Finland och Danmark saknar Sverige en nationell
handlingsplan for demens. Diaremot finns sedan 2010 nationella rikt-

linjer for vard och omsorg vid demenssjukdom. De innehaller rekommendationer om

diagnostik, personcentrerad omvardnad, lakemedel, dagverksamhet, boende och stod

till anhdriga och vander sig till beslutsfattare och anstallda inom demensvard.

Ar 2014 genomfordes en utvirdering av rikt-
linjerna som visade att manga forbdttringar be-
hovs. Arbetet med att revidera riktlinjerna har
inletts och en slutgiltig version ska vara klar
hosten 2017. Det ar Socialstyrelsen som tar fram
riktlinjerna i samarbete med en rad forskare. So-
cialstyrelsen ska ocksa pa uppdrag av regeringen
ta fram underlag till en nationell strategi kring
demens. Om det ar ett forsta steg till att ocksa
Sverige far en nationell handlingsplan ar oklart.
Mainga, inte minst forskare, anser att Sverige
borde ha en siddan plan.

— Mer kunskap om demens behovs i hela sam-
hillet. Om en nationell demensplan formuleras
blir det tydligare hur de gemensamma malen ser
ut. I bdsta fall kan en plan innebara att omradet
ocksa far mer pengar for att malen ska uppnaés,
sager Gunilla Nordberg, bitradande chef for
Svenskt Demenscentrum och en av ledamoterna
i det nordiska demensnitverket.

Svenskt Demenscentrum har regeringens upp-
drag att 6ka kunskapen om demenssjukdomar-
na i hela samhillet. Informationen riktas mot
anstillda, sjuka och anhoériga pa olika satt. Sam-
mantaget berdknas runt 160 000 personer ha
en demenssjukdom i Sverige. Varje ar insjuknar
omkring 25 000. Antalet sjuka 6kar stindigt. Ar
2000 uppskattades antalet demenssjuka till 133
000. Siffran kan dock vara betydligt hogre, ef-

tersom alla som ar sjuka inte fir en diagnos och
darfor inte registreras. Om drygt 30 &r, 2050,
berdknas antalet ha okat till 293 000.

DE FLESTA VARDAS AV ANHORIGA

Den érliga samhallskostnaden for demenssjuk-
domar berdknas till 6ver 63 miljarder kronor.
Varje demenssjuk person beriknas kosta 400
000 kronor per ar. Merparten av kostnaderna
— 80 procent — stir kommunerna for. I kost-
nadsberdkningen ingdr uppskattningar av hur
mycket s kallad informell vard kostar. Det ar
den vard och omsorg som anhoriga ger demens-
sjuka. Undersokningar visar till exempel att de-
menssjuka personer som ar dldre d4n 65 ar oftast
vérdas av en anhorig.

— Det handlar om insatser som &r virda runt 10
miljarder kronor per ar, men det ir uppskatt-
ningar. Av forklarliga skil dr detta vildigt svart
att fa en tydlig bild av, eftersom det ofta handlar
om vird i hemmet, siger Anders Wimo, som in-
gar i en grupp som pé Socialstyrelsens uppdrag
uppdaterar riktlinjerna och berdknar kostnader.

Nir de forsta riktlinjerna publicerades 2010 fick
de stort genomslag. Idag har de flesta kommuner
och landsting vardprogram eller andra riktlinjer
som beskriver hur vdrd och omsorg ska utfor-
mas. Men utvirderingen som genomfordes nag-
ra ar senare visade samtidigt att manga forbatt-



ringar behovs. Skillnaderna inom landet ar stora
nédr det giller vilka utredningsmetoder som an-
vands, i vilken utstrackning lakemedel forskrivs
och vilka insatser som kommunerna kan erbju-
da personer med demenssjukdomar. Dessutom
verkar socioekonomiska forhallanden som ut-
bildning och fodelseland paverka vilka insatser
sjuka far. Samverkan mellan kommuner och
landsting kan ocksa bli battre.

En rad olika férbattringsomraden lyftes
fram i utvarderingen:

e Fler personer med demenssjukdom bor ut-
redas

e Mer kunskap om demenssjukdomar behovs
inom primarvarden

e Skillnaderna mellan olika utredningsmeto-
der behover analyseras

e Vinte- och utredningstider behover kortas

o Likemedelsforskrivning maste bli mer jam-
lik

e Kunskapen vad giller uppfoljning behover
forbattras

o Arbete i team ger mer utveckling

e Mer personalutbildning behovs liksom mer
handledning

e Fler boenden méste anpassas till personer
med demenssjukdom

o Fler riktade dagverksamheter bor inrittas

e Mer stod till anhoriga behovs

e Behov hos utrikesfodda personer fran andra
lander behover uppmarksammas

Behovet av boenden som ir anpassade till per-
soner med demenssjukdom ar stort. Socialsty-
relsen uppmirksammar omridet i sitt arbete
med de nya riktlinjerna. Antalet personer over
65 ar som bor i sirskilda boenden har minskat
under senare 4r — trots att de aldre blir fler. Ar
2002 fanns 115 200 platser, ar 2012 hade an-
talet minskat till 90 500. Antalet platser som

ar anpassade till personer med demenssjukdom
ar dock betydligt lagre, runt 30 000. Dessutom
saknar de flesta kommuner demensboenden for
grupper med sirskilda behov, till exempel perso-
ner med utlindsk bakgrund eller funktionsned-
sdttning.

— Med tanke pd att antalet demenssjuka blir
fler behovs ocksd fler sdrskilda boenden for
den gruppen. Idag bor 45 procent av Sveriges
demenssjuka i sdrskilda boenden. Ur internatio-
nellt perspektiv ar det hogt, bland de hogsta an-
delarna, men det racker alltsd inte, siger Anders
Wimo.

STANDIG UTBILDNING GER BATTRE
OMSORG

Bittre utbildad personal ar ndgot som manga
aktorer lyfter fram. Ju bdttre utbildad persona-
len 4r desto battre dr forutsittningarna for god
vard och omsorg. Men utbildning racker inte.
Standig mojlighet till kompetensutveckling och
handledning anses ocksa viktigt. Ett sdtt att 6ka
kunskapen om demenssjukdomar bland medar-
betare i dldreomsorgen ar en webbaserad utbild-
ning som Svenskt Demenscentrum erbjuder. Den
kallas Demens ABC och utgér fran foreskrivna
riktlinjer. Sedan starten 2010 har mer @n 80 000
personer genomfort utbildningen. Malsattning-
en dr att annu fler ska f4 mojligheten och att
fler anstallda pd demensboenden ocksd ska ha
genomgatt en lingre utbildning.

— P4 manga hall kriavs det numer att de som
arbetar pad demensboenden eller med personer
med demenssjukdom ska ha genomgatt kursen.
Den tar cirka fyra timmar och ger en grundlig-
gande bild av sjukdomarna och riktlinjerna, sa-
ger Gunilla Nordberg.



Numera finns pabyggnadskurser och en annan
utbildning som handlar om att motverka tving
och begransningar i demensvarden. Liksom vid
de andra kurserna finns en handbok och web-
butbildningar som riktar sig till anstillda, men
ocksa till anhoriga. Idag ar intresset hos ungdo-
mar att arbeta med demenssjuka lagt. Med mer
kunskap om hur komplex vidrden av demenssju-
ka dr kan intresset oka for att arbeta inom de-
mensvard, enligt Gunilla Nordberg.

— Cancersjukvéird eller akutsjukvard framstalls
ofta som avancerad. Men vird av demenssju-
ka dr minst lika avancerad och kriver otroligt
mycket av personalen. Genom att vara ute och
sprida kunskap om demenssjukdom och varden
av personer som insjuknat hoppas vi dndra pa
den har bilden, sager hon.

Det laga intresset bland unga riskerar pa sikt
att leda till omfattande personalbehov inom
demensvarden. Samtidigt som antalet aldre
okar, vintar stora pensionsavgingar inom vard-
och omsorgssektorn. Sveriges Kommuner och
Landsting hdvdar att en halv miljon anstillda
maste rekryteras fram till 2023. Bland dem ar
den storsta gruppen 103 000 underskoterskor
och vardbitrdden inom vard och omsorg.

De flesta demenssjukdomar kommer smygande.
Ofta star anhoriga under ldng tid fér mycket av
tillsynen av de sjuka. De anhoriga behover kun-
skap, avlastning och stod, konstaterar Gunilla
Nordberg.

— Minga anhoriga kidnner exempelvis inte till att
alla kommuner ar skyldiga att erbjuda stod till
anhoriga, siager hon.

BEHOV AV UTVECKLAT ST6D

Svenskt Demenscentrum har information pa
sin hemsida som riktar sig till anhoriga. Tva
grupper som stodet behover utvecklas till ar
utrikesfodda personer och personer som har en
utvecklingsstorning, anser Gunilla Nordberg.
Medellivslingden for personer med utvecklings-
storning har okat under de senaste drtiondena
— ddrmed okar ocksa risken for dem att insjukna
i demens.

— Dessutom ar risken kraftigt forhojd att tidigt
utveckla demens hos personer med Downs syn-
drom. Vi haller p4, tillsammans med Forening-
en for utvecklingsstorda barn, unga och vuxna
(FUB), att ta fram ett utbildningsmaterial for att
oka kunskapen om detta, siger Gunilla Nord-
berg.

For personer fodda utomlands kan en demens-
sjukdom bli extra drabbande. Svenska spraket
kan forsvinna med sjukdomen och det blir svart
att kommunicera. P4 sikt, men i vissa regioner
redan nu, kommer det att stilla krav pd boenden
och aktiviteter som ar anpassade till personer
med annan kulturell och spraklig bakgrund.

Andra sitt att forbattra vard och kunskap om
demens ar att bygga ut de register som finns. Syf-
tet med registren ar att forbattra kvaliteten pa
demensvarden genom att samla in data och fol-
ja upp forandringar. Minneskliniken vid Skanes
universitetssjukhus ska till exempel se till att fler
kommuner anvinder det si kallade BPSD-re-
gistret (beteendemaissiga och psykiska symtom
vid demenssjukdom). Svenska demensregistret,
SveDem, ska ocksd byggas ut och anvindas i
sdrskilda boenden dir personer med demens-
sjukdom bor.



#

Karen Tannebzaek &r utbildningsledare p& Nationalt Videnscenter
for Demens vid Rigshospitalet i Képenhamn.

—————




DANMARK SATSAR EN

HALV MILJARD

DANMARK

Danmark fick sin forsta nationella handlingsplan for demensinsatser
2010. Efter fem ar, hosten 2016, ska den ersattas. Regeringen har avsatt

470 miljoner danska kronor for de kommande fyra aren.

Bakgrunden ar att antalet demenssjuka vintas
fortsdtta stiga de kommande aren till foljd av
att befolkningen blir aldre. Enligt demenspla-
nen levde cirka 80 000 personer med demens
i Danmark 2010. Prognosen talade dd& om en
fordubbling fram till 2040. Ar 2015 var antalet
uppe i 84 000.

— Det blir en stor utmaning att fa kapaciteten
att racka till och att skapa ett sammanhingan-
de forlopp under hela sjukdomen, siger Karen
Tannebzk, ledamot i Nordens Valfiardscenters
demensnitverk och utbildningsledare pa Natio-
nalt Videnscenter for Demens (NVD) vid Rigs-
hospitalet i Képenhamn.

De flesta aktorer inom demensomrddet i Dan-
mark tycker att demensplanen ar bra for att fa
okat fokus och oronmarkta pengar till omradet
—s& dven NVD som tack vare planen fatt medel
att fortsitta sin verksamhet. Samtidigt hoppas
Karin Tannebzek och hennes kolleger att verk-
samheten pa sikt ska bli permanent. Centret be-
driver flera verksamheter inom demensomradet
som forskning, utbildning och behandling.

Den nationella handlingsplanen 2010-
2015 fokuserade pa féljande sju insats-
omraden:

e organisering och samarbete
o diagnostisering

e insatser inom socialt arbete
e juridik och demens

e utbildning

o forskning och upplysning

Flera foreslagna insatser ar genomforda och pa
manga hall i Danmark bedrivs ett bra arbete for
de demenssjuka och deras anhoriga, enligt Karin
Tannebaek. Ett par viktiga inslag dr sundbedsaf-
talen mellan regioner och kommuner och de sa
kallade forlobsprogrammen. Avtalen faststiller
mal och ramar for samarbetet. Programmen ska
i sin tur ha en sammanhingande kedja under
sjukdomsforloppet med patienten i centrum. De
ska ocksd beskriva olika aktorers ansvar och
uppgifter.



DEMENSKONSULENTER
— Det gors ingen kvalitetsmitning, men min
kansla ar att det pdgdr manga bra insatser i de
flesta av Danmarks fem regioner och 98 kom-
muner. Men ibland ar det svart att f4 kedjan att
hanga samman, sager hon.

Mainga parter dr involverade och ibland saknas
en fungerande koordinering — dven om samar-
betsavtal och forloppsprogram finns pd plats.
Implementeringen tar tid, samtidigt som det har
ar ett mycket komplext filt att arbeta i, konsta-
terar Karen Tannebzek. Hon pekar ockséd pé en
rad vitt skilda skal till att kedjan kan brista —
allt frdn vantetider i nagon instans till att den
demenssjuke eller dennes familj motsitter sig
insatserna. En nyckelroll for att allt ska funge-
ra har de demenskonsulenter som numer finns i
alla kommuner.

Ett konkret forslag i demensplanen ar de klinis-
ka riktlinjer for utredning och behandling som
utarbetats av Sundhedsstyrelsen och infordes i
Danmark 2013. Enligt Karen Tannebak borde
sddana riktlinjer ha kommit for langesen. Men
nu ir de i alla fall pa plats och man har borjat
bygga upp en databas av evidensbaserade me-
toder.

I demensplanen fanns ocksid en rekommen-
dation om att tillita ©kade maktmedel fran
myndigheter for att hantera demenssjuka med
beteendestorning som upptrader aggressivt och
motsitter sig behandling. En forsoksverksamhet
har genomforts i fem kommuner, men ndgot po-
litiskt beslut om en sddan lagandring har inte
fattats.

Demensplanens avsnitt om insatser for anhoriga
ledde till en undersokning av denna grupps be-
hov av stod och avlastning. Att behovet ar stort
finns det nu ett gediget underlag for, men det har

dnnu inte resulterat i konkreta satsningar. Samti-
digt har den danska regeringen betonat att saval
demenssjuka som anhoriga ska fa vara med i ut-
formningen av den nya handlingsplanen, vilket
dr en nyhet sedan forra giangen. En annan for-
andring som kommit med regeringen som till-
tradde 2015 ar att demensomrddet har samlats i
ett departement — Sundhed- og Aldreministeriet.

DEMENSVANNER

Ett 6vergripande mal med den nya handlings-
planen ar att gora Danmark till ett demensvan-
ligt samhalle. En viktig roll pd vigen har landets
cirka 100 000 demensvinner. Det finns alltsa fler
demensvanner dn personer med demens.

— En demensvidn dr en person som har vissa
baskunskaper om demens. Det l6fte som en de-
mensvin ger dr att forsoka hjilpa till nir man
moéter en person med demens eller en anhorig
oavsett var det ar. Ett vanligt bemotande kan
gora skillnaden pa en god eller délig dag for en
demenssjuk for det indikerar intresse och for-
stdelse, sager Nis Peter Nissen, direktor pa den
danska Alzheimerforeningen som ir mycket ak-
tiv for att paverka innehéllet i den kommande
demensplanen.

LOKALA DEMENSALLIANSER

For att utveckla systemet med demensvanner f6-
reslar Alzheimerforeningen att det bildas lokala
demensallianser och sex till atta regionala de-
menscenter. Dessa center ska fungera som knut-
punkt for civilsamhillets aktorer, till exempel
butiker, bussforetag, idrottsforeningar och bibli-
otek. Staten bor avsitta pengar till etableringen.

— Hair ska lokala aktorer kunna inspireras till
olika insatser for att gora samhallet mer demens-
vanligt. Det finns mycket inspiration att himta
fran oss och dven fran liknande verksamheter i
andra liander. Det viktiga ar att satta patienten



i centrum och fréga sig vad man kan gora for
den demenssjuke, siger Alzheimerforeningens
ordforande.

Ytterligare en avgorande friga for demensvér-
den i framtiden ar att klara personalforsori-
ningen. Under den senaste femdrsperioden har
inslagen av demens i vardutbildningarna och
mojligheterna till vidareutbildning 6kat, enligt
NVD:s utbildningsledare Karen Tannebak. Hon
har sjilv varit med och utformat ett kursmate-
rial online som natt 10 800 personer. Det ar en
webbaserad kurs som heter ABC Demens och
erbjuds gratis online till virdpersonal och andra
som vill lara sig mer.

— Materialet blivit en stor succé, siger hon. Vart
uppdrag ar att formedla kunskap till alla yr-
kesgrupper som arbetar med demenssjuka. Vi
borjade med en praktiskt anviandbar gratiskurs
som finns tillgianglig pd var hemsida. Dar har vi
forsokt omsitta evidensbaserat vetande till goda
exempel.

NVD haller nu p4 att ta fram ett nytt och mer
avancerat e-learningprogram som riktar sig till
likare. Man har ocksa utvecklat en demensapp.

Den fungerar som ett littillgangligt uppslags-
verk med information om demens och kan lad-
das ner gratis till mobiltelefonen.

— Det ar ett praktiskt sitt att i vardagen kunna
observera tecken pa demens, sager Karen Tanne-

bxk.

Fragan ar om det kommer att finnas tillrackligt
manga som vill arbeta inom demensvarden i
takt med att behoven 6kar.

— Jag tror inte att det blir problem att fa fram
personal. Visst finns det en viss beroringsskrack
bland unga och de flesta ar ointresserade av om-
radet. Men samtidigt far vi allt fler forfragningar
fran studenter som vill skriva om demens. Vi pri-
oriterar ocksa starkt att fa 6kat fokus pa demens
i utbildningarna, siger Karen Tannebzek.

Ett storre problem tror hon att det blir for kom-
munerna att fa fram de resurser som kommer att
behovas i takt med det blir allt fler dldre.

— Kommunerna ar redan under stor ekonomisk
press och tvingas till nedskdrningar. Dar har vi
den stora utmaningen, siger hon.




FINLAND GENOMFOR

MINNESPROGRAM

FINLAND

I Finland lever idag 130 000 personer med nagon form av demenssjuk-
dom. Cirka 90 000 av dem har allvarlig eller mattlig demens och klarar

sig inte pa egen hand, medan resten ir i ett stadium av lindrig demens. Varje dag in-

sjuknar i genomsnitt 36 personer (drygt 13 000 per ar), men hiilften av de insjuknade

saknar diagnos och endast en fjardedel av alzheimerpatienterna far adekvat lakeme-

delsbehandling.

Prognoserna talar om en kraftig 6kning av an-
talet demenssjuka i Finland de nirmaste ren.
Ar 2020 beriknas 130 000 personer lida av en
medelsvar minnessjukdom, enligt det nationella
minnesprogram for 2012-2020 som utarbetats
av social- och hilsovardsministeriet.

Dir konstateras att minnessjukdomarna utgor
en betydande folkhidlsomissig och ekonomisk
utmaning. 2010 var den genomsnittliga kostna-
den for vard dygnet runt 46 000 euro per per-
son och ar respektive 19 000 euro for hemvard.
Genom tidig diagnos, behandling och rehabili-
tering kan livskvaliteten f6r dem som insjuknat
hojas samtidigt som kostnaderna kan ddmpas.
Det Ionar sig alltsd att investera i frimjande av
hjarnhalsan, fastslar ministeriet.

Det overgripande malet for den finska re-
geringens minnesprogram idr att solida-
riskt bygga upp ett minnesvanligt Finland.
Programmet vilar pa fyra pelare:

e frimjad hjdrnhilsa

e ratt attityder om hjarnhalsa, vard och reha-
bilitering av minnessjukdomar

e stirkt omfattande forskningsdata och kun-
nande

o sakerstalld god livskvalitet for personer
med minnessjukdom och deras nirstiende
genom st0d, vard, rehabilitering och service
i ratt tid.

Programmet innehdller flera forslag till atgarder,
som till exempel stod till kommunerna for att
ordna utbildning och stédjande verksamheter
samt att sprida god praxis. Hjarnhalsa ska dven
inkluderas inom grund- och pabyggnadsutbild-
ningen inom hilsovardsomradet. Det ska dven
finnas med som en del av rddgivningen vid allt
fran modravardscentraler och skolhilsovard till
foretagshilsovard och ildrecentrum.

ATTITYDKAMPANJ

Det andra forslaget dr en bred informations-
och attitydkampanj till hela befolkningen och
en minnesportal (www.muisti.fi) med tillforlitlig
information om minnessjukdomar och mojlig-
heter till forskning, behandling och rehabilite-
ring. En uttalad malsittning 4r att skapa mer
accepterande attityder till manniskor med min-
nessjukdomar.

Andra mal for 2020 tas ocksd upp i minnes-
programmet. Bland annat ska minnessymtom
identifieras genom att manniskor som uppvisar



symtomen hinvisas till undersokningar och blir
diagnostiserade. Andamalsenlig behandling ska
inledas i ett tidigt skede. Det ska finnas samord-
nade och vil fungerande vard-, rehabiliterings
och servicekedjor som sikerstéller jamlikhet for
personer med minnessjukdomar.

For att nd malet stélls en del krav pd kommu-
ner och samkommuner. De ska tillhandahalla
regionala minnespolikliniktjanster inom den
specialiserade sjukvarden. Det ska ocksd vara
kommunernas uppgift att skapa en vard- och
servicekedja dir olika aktorers ansvar tydligt
definieras. Sarskild uppmirksamhet ska dgnas
at rehabilitering. I programmet betonas ocksa
kommunernas ansvar att ordna vard dygnet
runt. De ska dven se till att de mojligheter som
hjalpmedel och informationsteknologi innebar
utnyttjas som stod for funktionsformagan. Fo-
retagshilsovarden ska ha i uppgift att identifiera
personer i arbetslivet med minnessymtom och
hdnvisa dem till undersokning.

For att nd mélet om forstarkt forskning foreslas
en utredning om inrittande av ett nitverk av na-
tionella kunskapscenter. Dessutom ska Institutet
for hilsa och vilfird tillsammans med andra ak-
torer utveckla nationella kvalitets- och tillsyns-
kriterier och indikatorer for vard och tjanster.

Programmet tar ocksd upp behovet av kom-
petent yrkesutbildad personal. Det behovs en
satsning pd personalutbildning for att kunna
sakerstilla bra vard och hogkvalitativa tjanster.
Déirfor sigs bland annat att all utbildning inom
social- och hdlsovardsomradet ska ha tillrackligt
innehdll med anknytning till hjidrnhilsan. For
att faststilla kunskapen behovs enhetliga och
riksomfattande mal.

GENOMFORANDEPLAN

Minnesprogrammet presenterades alltsd 2012.
Vad har da hant sedan dess? Inte sa mycket om
man fragar det finlindska Alzheimerférbundet
eller hjarnforskaren Hilkka Soininen, som bdda
ar kritiska till det lidga tempot i reformarbetet.
Regeringen drojde tre r med att presentera en
genomforandeplan. I kommunerna har minnes-
programmet inte heller lett till ndgra stora for-
andringar.

— Det finns sd mycket att gora, men saker och
ting forandras vildigt langsamt, sdger Anita Po-
hjanvuori, specialist pd Alzheimerférbundet.

Den finska regeringen forbereder nu en rad lag-
forslag som kan fa betydelse for demensvérden,
bland annat en ny dldreomsorgslag.



—— ISLAND SAKNAR DEMENSPLAN —

ISLAND

Ar 2015 beriknades att 4 000 islanningar var sjuka i demens. Om drygt
20 ar, 2040, beriknas antalet vara dubbelt sa manga, alltsa 8 000 perso-

ner och 2050 berdknas antalet till 10 000 sjuka. Det finns ingen nationell demensplan.

Diremot pagar en uppdatering av dldreomsorgspolitiken diir ocksa personer med de-

menssjukdom ingar.

— Jamfort med Sverige dr inte frigan om demens
speciellt uppmirksammad hir, varken i samhal-
let eller bland politiker, sager Steinunn Thordar-
dottir.

Hon arbetar som geriatriker pa Island, har bott
i Sverige i sex dr och hoppas avsluta en avhand-
ling om arftlig alzheimer pa Karolinska Institu-
tet i Stockholm inom ett ar.

Den politiska ambitionen ar att personer med
demenssjukdom ska bo hemma s lange det ar
mojligt, enligt Gudrun Bjork Reykdal, expert vid
islandska vilfirdsdepartementet och en av leda-
moterna i det nordiska demensnatverket.

- Utgdngspunkten for politiken ar att dldre, ock-
sa personer sjuka i demens, ska bo hemma sa
linge som mojligt. Individuella insatser ska un-
derlatta, sidger hon.

Eftersom antalet demenssjuka beriknas oka
kommer krav att stillas pd vard och omsorg.
Mer fokus bor, enligt Gudrun Bjork Reykdal,
liggas pa hur varden ska bli mer effektiv, men
ocksa pa att oka livskvaliteten for personer med
demenssjukdom. Det ar till exempel nodvandigt
att integrera hilsovard och omsorg mer. Idag ar
varden tamligen fragmentiserad vilket riskerar
att 0ka behovet av den mer kostsamma formen
av vard i sjukhem.

Ett annat sitt att oka effektiviteten ar att an-
vianda vilfirdsteknologi mer. Mdlet dr att mins-
ka behovet av sjukhem och o6ka mojligheten
for demenssjuka att bo hemma lingre genom
att erbjuda dagverksamhet anpassad till deras
behov. Traning genom olika aktiviteter som ar
forknippade med vardagsliv ska stimulera och
forhindra isolering, samtidigt som anhoriga far
avlastning.

— Ungefar 25 procent av personer med demens-
sjukdom som bor hemma deltar i den har dag-
verksamheten, siger Gudrun Bjork Reykdal.

Det forsta centret for den hir typen av dagverk-
samhet startade redan for 30 ar sedan. Ménga
fler har uppstitt sedan dess. Tre av dagcentren
drivs av FAAS, den enda anhoérigorganisationen
som finns pa Island.

En flaskhals i aldreomsorgen som ocksa drabbar
personer med demenssjukdom ar att firdigbe-
handlade sjukhuspatienter forblir inlagda lingre
an de behover. Det beror, enligt Steinunn Thor-
dardottir, pa att staten har ansvar for all vard.



— I Sverige d4r kommunerna skyldiga att hitta
platser for fiardigbehandlade patienter. De far
inte vara kvar pa sjukhus. Men kommunerna
har inte ndgot sddant ansvar pa Island och dar-
for kan det ibland ta tid innan firdigbehandlade
patienter kommer vidare, siager hon.

Sammantaget finns det tre likare som inriktat
sig pd demenssjukdomar pa Island. Det behovs

fler, anser Steinunn Thordardottir.

— Dessutom behover vi lyfta frigan om demens-

sjukdomar mer, sager hon.




— PA OKERNHJEMMET STAR FOLK —
1 KO FOR ATT FA JOBBA

1 23 ar har Jorun Flatasen arbetat som underskéterska pa Okernhjemmet
i Oslo. Elva av dem har hon och kollegan Kristin Furu arbetat pa dagcen-

tret for personer med demenssjukdom. Hon stormtrivs.

- Jobbet ger valdigt mycket, sidger hon.

Frukosten dr avdukad och dagens 14 gister har
fatt varsitt glas saft. De sitter i fatoljer runt nag-
ra bord. Om en stund ska de som vill ga ner till
affiren for att handla. Men ndgra exakta planer
for dagens aktiviteter har inte Jorun Flatdsen
och Kristin Furu. Vad som ska hinda och nir,
far avgoras av hur gisterna mdr, som besokarna
pa dagcentret kallas.

— Rutiner fungerar inte hir. Gisterna behover
olika saker. En del vill bara sitta still och lyssna
pa ndr andra pratar, andra vill prata men kanske
behover hjilp, siger Jorun Flatdsen.

Okernhjemmet ar bide sjukhem och dagcenter.
Sjukhemmet har 56 platser for personer med de-

mens. De som bor pd hemmet ir for sjuka for att
bo hemma. P4 dagcentret finns 44 platser, varav
17 ar inrdttade for personer med demens. En del
kommer varje dag, andra bara nigra dagar eller
en enda dag. Vilka som fir komma avgors av
kommunen. Diremot bestimmer personalen i
samrdd med kommunen hur ofta gisterna ska
komma efter att ha gjort hembesok och intervju-
er med de sjuka och deras anhoriga.

— Personligen tycker jag att det dr for lite att
komma hit en dag i veckan. De som gor det hin-
ner glomma bort att de varit hir. De kidnner vis-
serligen igen oss i personalen, men de glommer
allt annat, siger Jorun Flatdsen.

Vardagsliv och samtal ar viktigt pd @kernhjemmet. Eva Randi Corneliussen, eller Mia som alla sager

tycker om att prata med underskoéterskan Jorun Flatésen.




Utgangspunkten for verksamheten ar att aktivi-
teterna och miljon ska vara sa lika vardagssitu-
ationer som mojligt. De boende pa sjukhemmet
och giasterna pa dagcentret har ldnga aktiva liv
bakom sig. Bara for att de ar sjuka dr det inte
konstlade aktiviteter de mar bra av utan var-
dagliga situationer, enligt Katrine Selnes. Hon
ar hemmets chef och har lang erfarenhet av att
arbeta med demenssjuka — forsta dagen hon ar-
betade pd Dkernhjemmet var for 31 ar sedan!

— Sjalvklart har mycket hiant under den har ti-
den. Nu utgar vi fran de sjuka, deras bakgrund.
Tidigare byggde verksamheten pd ett omvint
perspektiv som handlade om att allt skulle fung-
era organisatoriskt, siger hon.

HEMMET HAR EGEN AFFAR

For ett ar sedan valde hon efter inspiration fran
Holland att dndra hemmets sitt att skota mat-
hallningen. Tidigare bestimde en dietist meny-
erna och maten kom i vagnar till de olika av-
delningarna. Nu bestimmer varje avdelning,
personal och brukare tillsammans, hur menyer-
na ska se ut. En kock kontrollerar att menyerna
ar naringsriktiga och bestiller rdvarorna. Varor-

na stdlls upp i en ”affir” och dit gar brukare
och personal och handlar. Varje avdelning har
sin budget. Nir inkopen ar gjorda lagar perso-
nal och brukare maten tillsammans.

Utanfor affaren som dr inrymd i killaren finns
kundvagnar och ndgra fikabord. Sjilva affaren
ser ut som vilken affir som helst. Kyldiskar med
allt fran mejerivaror till kott och gronsaker.
Torrvaror och tidningar.

— Pa det hir sittet finns rutin kring maten som
alla kanner igen. Det doftar mat pa avdelningen
och de som vill och kan hjilper till. Alla blir ak-
tiva pa ndgot sitt istallet for att sitta passivt och
vinta, sager Katrin Selnes.

Gisterna pa dagcentret gir ocksa till affiaren
varje dag. Men de handlar enbart det som be-
hovs till de 1dnga och omfattande frukostarna.
Middagen kommer pd samma sitt som tidigare.

— Dagarna dr lite for korta, vi hinner inte kopa
och laga maten, konstaterar Jorun Flatisen.

Frukostarna dr viktiga pa dagcentret. Nar gis-

Overallt finns bilder, mébler och annat som paminner om &ldre tider.




Utanfér affaren finns mojligheter att ta en kopp kaffe.

terna kommer runt klockan nio har de inte itit
utan ar hungriga. Vad som dukas fram har de
sjdlva bestamt tillsammans med personalen.

—Tidigare serverades ndgra smorgdsar med sam-
ma palagg till alla. Nu far alla valja vad de vill
ha. Nir vi dndrade for flera ar sedan kom en
dam fram till mig och tackade. ”Jag har aldrig
gillat smor forstdr du”, sade hon, siger Arild
Jia, avdelningschef pa dagcentret.

Att det finns mycket att vilja pd och att alla
sitter tillsammans med personalen och dter dr
viktigt. Mdnga bor ensamma och vill ha sall-
skap. Gdng pd ging uppticker personalen att
nya besokare borjar ga upp lite i vikt for att de
ater mer ndr de kommer till dagcentret. Fru-
kosten tar ofta flera timmar och ar ett sitt for
personalen att skapa kontakt med gisterna.
Deras bakgrund, vad de arbetat med, varifran
de kommer och uppgifter om deras familjer
finns nedskrivna i dokument som personalen
kan ldsa. En stickreplik om vad ndgon arbetat
med kan leda till ett samtal. Och att samtal dr
viktigt understryks gang pa gdng. Det dr ett sdtt

att skapa kontakt och minnestriana.

Gemensamma aktiviteter sker ocksd. Bowling,
gymnastik och nigot som kallas minnesgrupper
ar nigra exempel. En av de mest lyckade min-
nesgrupperna som arrangerats dr den om hem-
branning, anser Arild Qia.

—Ibland kan det vara svart att fa igdng man att
prata. S4 vi skapade en grupp om hembrinning
dar sju min deltog. Sa roligt de och vi hade! En
av dem som var med i gruppen hade jobbat som
polis och han fick hora pa skronor, siger Arild
Jia och skrattar.

Sammantaget kommer runt 100 géster till dag-
centret varje vecka. Eftersom gasterna dker hem
pa eftermiddagen vet inte personalen hur de haft
det pad kvillen och natten. Innan de kommer
meddelar hemtjansten om ndgot hint. Det ar
nodvandigt for att kdnna till om nagon dr extra
orolig eller upprord.

SALLSKAP OCH STIMULANS
Arild Gia bedomer att merparten av gisterna,



Katrine Selnes, @kkernhjemmets chef tycker att det &r viktigt att utga frdn de sjukas behov. Arild Qia,

dagcentrets avdelningschef anser att hemmets nya inriktning inneburit att de sjuka mar battre.

dven de som kommer till de andra avdelningar-
na, har ndgon form av demenssjukdom. Perso-
nalens erfarenhet dr ocksa att de som kommer
ir samre idag dn for tio dr sedan. Samtidigt dr
det uppenbart for alla att de som kommer mar
battre efter en tid.

— Det handlar inte bara om maten utan om sall-
skap och stimulans. Vi upplever att vi lyckas hal-
la ménga stabila i sin sjukdom, siger Arild Qia.

En utbyggnad av Okernhjemmets dagverksam-
het med tio platser dr pa gdng. Trenden i Oslo dr
annars den motsatta, flera dagcenter laggs ner.
De nya platserna innebir ocksa att personalen
utokas. Och det lar inte bli svart att hitta perso-
ner att anstilla. De flesta som arbetar pa hem-
met idag har varit ddr linge — dven om Katrine
Selnes och Jorun Flatdsen idr exceptionella med
sina ldnga anstillningar.

— Vi har faktiskt skapat en ko for dem som an-
maler intresse for att arbeta hir, siger Katrine
Selnes.

Det finns flera forklaringar till att anstillda stan-
nar och girna vill arbeta pd hemmet, tror hon.

Instillningen till de sjuka ar viktigast. Alla som
borjar arbeta pd Jkernhjemmet fir veta att per-
sonalen ska utga ifrin de boende och gasterna
pa dagcentret och hur de mar.

— Nyckeln till hur personer med demens mar ar
hur de blir bemoétta. Det behdvs mycket mindre
for att de ska uppfatta situationer som en pro-
vokation. De ir sarbara och har upplevt ménga
nederlag, siger Katrine Selnes.

Darfor dgnar personalgrupperna mycket tid at
att analysera hur olika situationer hanteras. En
utgdngspunkt ar att undvika tillrdttavisningar.
Personalen far ocksd stort utrymme att hitta pa
saker att gora som passar boende och gister pa
dagcentret. Forutom inkép och matlagning har
varje avdelning pd sjukhemmet ansvar for sin
egen tvitt och delvis stidning. Allt arbete sker
tillsammans med de boende.

— Vira anstillda gar kurser och utvecklas hela
tiden. Det krdavs kunskap for att gora ratt nar
det handlar om personer med demenssjukdom,
sdger Katrine Selnes.



b




—— 1 NYE SPOR FAR YNGRE MED ——
DEMENS NYA VANNER

DANMARK

Lone Petri Larsen arbetade i manga ar som sjukskoterska pa Rigshospi-
talets hjidrtmedicinska avdelning i Kopenhamn. En dag for ett par ar se-

dan rakade hon férvixla tva blodprov - eller om det var urinprov. Hon minns inte exakt.

— Det var en kollega som upptackte det, sa ingen
patient kom till skada. For mig var det ett upp-
vaknande. Jag forstod att ndgot var galet och
tog kontakt med kommunens demenskonsulent,
sager hon.

Lone Petri Larsen har dnnu inte uppnitt pen-
sionsdlder, men har redan fitt en demensdiag-
nos. Hon ar en av 2400 danskar under 65 ar
med en demenssjukdom. Vi traffar henne genom
projektet Nye spor som 4r en av f3 aktiviteter i
Danmark for denna malgrupp. Det dr ett sam-
arbetsprojekt mellan Képenhamns kommun och
Alzheimerforeningen som finansieras genom den
statliga ”demenspotten”.

Efter att hon fatt sin diagnos hamnade Lone Pe-
tri Larsen forst tillsammans med dldre personer
med gravare demens, men dir trivdes hon inte
alls.

—De andra var i mycket samre skick 4n jag. Man
kunde inte tala med dem, det var mycket obe-
hagligt. Darfor ar jag glad att jag har kommit till
Nye spor, sager hon.

Lone Petri Larsens man jobbar fortfarande hel-
tid, liksom hennes gamla vaninnor och tidigare
arbetskamrater. Darfor betyder de nyvunna vin-
nerna i Nye spor extra mycket.

— Det var ett stort sorgearbete att g& ensam hem-
ma i lagenheten, men tack vare det hir projektet
har jag kommit in i nya rutiner och fatt nya vin-
ner, sager hon.

En ny vdn dr Hanne Trein, 63 ar och fore detta
forsakringstjansteman. Hon 4r mycket glad att
ha funnit en vin i Lone Petri Larsen.

— Det 4r svart att vara nyborjare. Man vill garna
ha ndgon att tala med. Men det ska helst vara
nagon som ar likstdlld och inte ndgon som har
det varre, siager hon.

Projektet Nye spor startade 2012 och bedrivs
fran Klarahus i De Gamles By pa Nerrebro. Hir
triaffas mellan 10 och 15 deltagare i dldern 54
- 64 ar, tva eftermiddagar i veckan for olika ge-
mensamma aktiviteter.

— Vi utgdr fran deltagarnas premisser. Det ska
vara meningsfullt for dem och avspegla deras
fysiska och mentala formaga. Ofta dr det delta-
garna sjdlva som foreslar aktiviteter, sdger pro-
jektledaren Camilla Westerback.

UTFLYKTER OCH FESTER

Ibland ar de kvar i huset och malar eller bakar.
Ofta gor de utflykter i naturen eller till och med
till Folketinget. Ndgon ging om dret ar det fest
och da far anhoriga vara med, men annars ar det
meningen att deltagarna ska klara att ta sig hit



och hem sjdlva. Ingen av dem bor pa vardhem.
Vid behov hjilper Camilla Westerback och pro-
jektmedarbetaren Laila Catharina Clausen till
att mota upp vid stationen eller med eventuell
betalning ute pa stan.

Den hidr dagen ska gruppen forst se den prisbe-
lonta dokumentirfilmen Marta & Guldsaksen i
Klarahusets egen filmsal. Den handlar om en fri-
sorsalong i niarheten av De Gamles By. Salongen
ar en samlingsplats for hela kvarteret och manga
kommer in bara for att ta sig en rok eller en
kopp kaffe och prata en stund.

Efter filmen tar hela gruppen en promenad pa
15 minuter till Guldsaksen. Nir det gar upp for
innehavaren Marta vilka det ar som kommit dit
och varfor s hilsar hon dem varmt vialkomna
med ett hjirtligt skratt. Sedan slar sig gruppen
ner pa ett café intill salongen och pratar om vad
de sett. Stamningen och ljudnivdn ar hog och
skratten manga.

Laila Catharina Clausen tror att aktiviteterna i
Nye spor haller deltagarna friska lingre.

— Mainga tycker att detta dr veckans hojdpunkt,
det far jag ofta hora fran anhoriga. Nir de har
varit hos oss lever de upp i motsats till nar de
suttit hemma hela dagarna, siger hon.

— Vi kinner verkligen att vi gor nytta, tilligger
Camilla Westerback. Vi far mycket positiv feed-
back fran bade deltagarna och deras anhoriga.
Men vi tar dven till oss negativ respons, till ex-
empel om vi har lagt aktiviteter pd en for svar
niva.

Nye spor har en ovre aldersgrians pa 65 ar. De
som uppndr den aldern far alltsd inte vara kvar
utan ska slussas vidare i virdkedjan. Ibland
fungerar det, ibland inte.

- Vi forsoker samarbeta bland annat med olika
vardhem for att fa en bra 6vergdng. Det kan ock-
sa hianda att deltagare maste sluta fore 65-arsda-
gen om deras tillstind forsdmras. Vi stravar all-
tid efter att fa ett sammanhangande vardforlopp
i en trygg miljo, siger Camilla Westerback.



Anni Borgstrem deltar i en Nye spor-utflykt till ett café pa Nerrebro

i Kbpenhamn.




— FARRE MED UTLANDSK BAKGRUND —
SOKER DEMENSVARD

SVERIGE

Demens bland dldre personer med utlandsk bakgrund ar ett tema som nu
uppmarksammas sarskilt av Nordens Valfiardscenters demensnatverk.

Pa nagra fa stiillen i Sverige finns demensboenden som ir baserade pa etnisk och kul-

turell bakgrund.

— Detta dr ett omrdde som det finns vildigt lite
forskning om, siger Eleonor Antelius, forskare
vid Centrum for demensforskning (Ceder) vid
Linkopings universitet.

For att oka kunskapen samarbetar Ceder med
bland annat Migrationsskolan i Malmo, Vi-
denscentret i Danmark och Nasjonal Kompe-
tanseenhet for Minoritetshelse samt Aldring og
helse i Norge.

— Vi ser ett stort virde i att samla de forskare
som héller pd med liknande fragor. D4 kan vi
diskutera metoder och data pé ett nordiskt plan
och dela med oss av vara kunskaper, siger Eleo-
nor Antelius.

Personer med utlindsk bakgrund 16per sanno-
likt lika stor risk att utveckla en demenssjukdom
som dem som ir fodda i Norden, men firre so-
ker vard. Sedan tidigare vet man fran internatio-
nell forskning att etnokulturell bakgrund spelar
stor roll for vilken vard man soker. Synen pd de-
mens, eller de symtom som demens kan orsaka,
tolkas brett runt om i varlden. I manga lander
ses symtomen vi kopplar till demenssjukdom
som en naturlig del av dldrandet. Detta i sig gor
att man inte soker vard i lika stor utstrackning.

— Darfor misstanker vi att det finns ett storre
morkertal bland dldre manniskor med utlindsk
bakgrund som inte soker vard for dessa symtom.
Det behover naturligtvis inte vara ett problem,
men man ska vara medveten om att olika per-
spektiv pd sjukdom och hilsa ocksa paverkar
hur manniskor soker vard och omsorg, siger
Eleonor Antelius.

Traditioner fran hemlandet spelar stor roll for
hur man forhéller sig till sjukdomen. Det har
framkommit av intervjuer och observationer
som forskare fran Ceder genomfort pd den har
typen av demensboenden. Man har ocksa fun-
nit stod for tidigare forskning som visat att vard
och omsorg pa modersmalet ar av stor vikt, aven
om personen med demenssjukdom bott linge i
landet.

- Vi vet fortfarande inte sikert hur spraket pa-
verkas av en demenssjukdom, men det finns stu-
dier som visar att flersprakiga far problem med
sprakseparering och oftast atergar till att endast
tala sitt modersmal ju lingre sjukdomen fram-
skrider, siger Eleonor Antelius.



Samtidigt har forskarna vid Ceder nitt nigot
motsigelsefulla resultat. Exempelvis har man
funnit att kontinuitet nir det galler personal pa
boendet kan vara viktigare dn traditioner och
kulturell bakgrund.

— Att man far tid att lara kdnna personalen ver-
kar vara minst lika viktigt som den etniska pro-
filen. Nirhet och tid ar tvd centrala aspekter i
att fa kommunikationen att fungera s bra som
mojligt. Darfor bor man striva efter att inte byta
ut vardpersona

Delad etnokulturell bakgrund och gemensamt
sprak ar alltsd inte alltid basta vidgen till god
kommunikation och god omsorg. Enligt Linko-
pingsforskarna ir det ofta de anhoriga som vill
ha ett etniskt profilerat boende nir deras nir-
stdende far sjukdomen. Man siger sig vilja att
de ska ”kinna sig som hemma”. Men resultaten
hdr dr alltsd inte entydiga, papekar forskarna.
Verkligheten ar mer komplex 4n sa.




Ali Ehsan Malekzadeh som bor i en lagenhet for demenssjuka pa aldreboendet
Persikan i Stockholmsférorten Tensta far bes6k av sin fru Forouz varje dag.

|
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—— PA PERSIKAN ANVANDER
DE BOENDE SITT MODERSMAL

SVERIGE

Ali Ehsan Malekzadeh ar 90 ar gammal, men det syns inte pa honom déar
han sitter i sin rullstol pa ildreboendet Persikan i Stockholmsférorten

Tensta. Med sina pigga 6gon ser han yngre ut, men han sédger inte mycket.

Hans fru Forouz dr desto pratsammare och be-
rittar att makens demens borjade markas for
cirka tio &r sedan. Forra sommaren ramlade han
igen, for vilken géng i ordningen vet hon inte.

— Det gick inte att ha honom hemma lingre.
Han behover tillsyn dygnet runt och likarna gav
oss radet att flytta honom till ett dldreboende,
sager Forouz Malekzadeh.

Efter att ha bott en manad pa ett stille dar han
hade svart att gora sig forstddd kom Ehsan Ma-
lekzadeh hit till Persikan - ett dldreboende med
persisk inriktning och flera lagenheter for de-
menssjuka. All personal talar bade persiska och
svenska. Miljon, maten och aktiviteterna bar
ocksa en tydlig persisk pragel.

— Har ar alla sd trevliga och tar vil hand om
min man. Jag kdnner mig sa trygg och glad, det
finns inte ord att beskriva kanslan. Jag kommer
hit och 4r med honom varje dag, sdger hans fru.

Paret har bott i Sverige i 45 ar. Mannen lamnade
jobbet som direktor pa iranska jairnvigsbolaget
for att flytta hit. Han kan bade svenska och eng-
elska, men pa grund av demensen fungerar det
nu bist med persiska. Darfor ar det extra vil-
kommet att det finns ett persiskt demensboende,
papekar Forouz Malekzadeh.

Lika nojd med Persikan dar Samieh Shahriari.

Hon har en ldgenhet pé ett annat vaningsplan
och var en av de forsta som flyttade in pa Per-
sikan for tre ar sedan. Hennes demens ar dn sd
ldnge lindrig, men hon dras d4ven med somatiska
besvir och har borjat tappa det hon lart sig av
svenska spriket. Hon har problem med ndrmin-
net och kan till exempel glomma att hon just har
druckit te eller duschat.

ANHORIGA KAN SOVA OVER

Nar vi tittar in i ligenheten har hon besok av sin
man, syster och son. Samieh Shahriari berattar
pa sitt modersmal att hon trivs bra pa Persikan
och att besoken dr viktiga for henne. Maken
som tar tunnelbanan hit flera ginger i veckan
sdger att det kdnns tryggt att ha henne hir nu
ndr det inte fungerade att bo hemma langre.

— Har kan de anhoériga komma och ga som de
vill, vi har inga besokstider, forklarar verksam-
hetschefen Salar Amjadi. Vi har till och med ex-
trasingar om de anhoriga vill sova over.

Persikan drivs av det privata vardbolaget Kavat
Vard. Hir i Tensta har man 36 ldgenheter, half-
ten for demenssjuka och hilften for personer
med somatiska besvir.

— Det finns en stor persisk grupp i Sverige sa ef-
terfragan pa ett sddant hir boende ir stor, siger
Ann-Catrin Ronnqvist, kvalitetschef pa Kavat
Vard.



Fordelarna med den persiska inriktningen dr
uppenbara. Framst handlar det om spraket. Vid
demens dr det vanligt att man forst glommer det
man senast lart sig, medan modersmadlet sitter
dar mer eller mindre for evigt.

Men édven aktiviteterna pa Persikan bar persisk
pragel. Och man har en egen kock. I koket star
tekannan pd hela dagen.

—IIran har man inga bestimda tider for fika”,
dir ska det alltid ga att ta sig en kopp te, sdger
Salar Amjadi.

Hir finns iranska tv- och radiokanaler och akti-
vitetsledare med persisk bakgrund. Och de per-
siska hogtiderna firas forstas traditionsenligt.

Men idr det inga nackdelar med att ”allt” 4r per-
siskt?

- Inte for de boende, nej, siger Ann-Catrin
Ronngvist. Diaremot finns det ndgra yngre i
personalen som ir radda att tappa det svenska
spraket.

— Darfor talar vi bara svenska hdr pa fredagar.
Och for att f3 jobb hir méste man vara minst
tvasprakig, tillagger Salar Amjadi.

Dessutom ir Iran ett stort land med skiftande
kulturer, traditioner och matvanor, s det finns
granser for hur mycket man kan tillgodose.

— Om alla fick vilja sjdlva skulle kocken behova
laga 36 ritter, sdger verksamhetschefen med ett
leende.

Salar Amjadi &r verksamhetschef pd Persikan — ett aldreboende med persisk inriktning.




Anhoriga kan komma och ga som de vill pa Persikan. Har har Samieh

Shahriari (till hoger) fatt besok av sin syster. I




— DIFFUS GRANS MELLAN DEMENS —
OCH ALKOHOLBEROENDE

FINLAND

demenssjukdom?

Att den som dricker mycket alkohol kan fa problem med minnet ar vil-
kint, men betyder det ocksa att man har - eller dr pa viag att fa - en

- Griansdragningen mellan kroniskt alkoholbe-
roende och demens ir diffus. Det dr som att dra
ett streck i vattnet. Om de kognitiva funktio-
nerna dr forsimrade kan man i alla fall tala om
demenssymtom, siger Markus Sundqvist, 6ver-
likare vid A-klinikstiftelsens sjukhus for drog-
missbrukare i Jarvenpaa.

A-klinikstiftelsen ar mer an 60 ar gammal och
Finlands ledande leverantor av vard- och reha-
biliteringstjanster vid drogmissbruk, frimst al-
kohol. Varje ar behandlas mellan 24 000 och 25
000 personer. Man bedriver verksamhet pa ett
50-tal stillen och har niarmare 800 anstillda.
Tva av behandlingsenheterna ar speciellt inrik-
tade pd alkoholdemens.

Men alkoholdemens ar alltsa ett kontroversiellt
begrepp. Fridgan om huruvida det ska ses som
en egen sjukdom ir omstridd. Den som ”bara”
har alkoholproblem ska inte behandlas som de-
menssjuk. A andra sidan kan det finnas fall dir
demenssymtomen inte uppticks, eftersom de
doljs av alkoholmissbruket. Man vet ocksa fran
forskningen att alkoholmissbruk skadar hjarnan
tidigare 4n levern.

— Det finns mycket data pd att alkohol i sig
kan leda till demens. Problemet dr svarigheten
att diagnostisera vad som ar vad. Ofta har folk
minnesproblem bade pa grund av alkoholen och
begynnande demens. Alkoholdemens forekom-

mer dock lagre ner i ldrarna dn vanlig demens,
sdager Kaarlo Simojoki, medicinsk direktor pa
A-klinikstiftelsens huvudkontor i Helsingfors.

Av olika skal kan inte Kaarlo Simojoki ange om-
fattningen av alkoholrelaterad demenssjukdom,
men han dr saker pa att det forekommer en un-
derdiagnostisering. Till stor del beror det p4 stig-
mat som fortfarande omger drickandet.

— Det ar inte langre sé farligt som for tio ar se-
dan att sdga att man har alzheimer, men det bar
emot for manniskor att siga att de har supit sa
mycket att deras hjarna ar forstord. Att sinka
detta stigma 4r viktigt, bade for dem sjdlva och
for de anhoriga. Vi arbetar nu tillsammans med
The Brain and Memory Foundation i Finland
med att ta fram ett utbildningsmaterial om det-
ta, sager han.

A-kliniken har tva vardinrattningar med inrikt-
ning pd alkoholdemens. Den ena ligger i Salo och
fokuserar pa rehabilitering. Den andra ligger i
Kotka och ar mer som ett permanent vardhem.

— Bland patienterna i Kotka vet vi att nagra
kommer att stanna hos oss tills de dor, medan
manga av dem som vardas i Salo kan klara sig
sjdlva efter en tid och atervinda till eget boende.
Det kan ta fran ndgra ménader upp till tre dr,
berittar Kaarlo Simojoki.
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Det som skiljer kliniken i Salo fran andra vardin-
rdttningar for patienter med demens dr framfor
allt att man har mer personal och mer omfattan-
de program. I ovrigt ror det sig om beprovade
behandlingsmetoder.

- Det handlar mycket om funktionell terapi — att
sjalv ldra sig att gora saker som passa tider, sko-
ta betalningar eller ga till frisoren. Vi ar valdigt
forsiktiga med medicinering for det ar inte bra
for minnet, sager Kaarlo Simojoki.

DIAGNOSVERKTYG

Trots svarigheterna att diagnostisera har man
vid A-klinikens sjukhus i Jarvenpia anda gjort
ett allvarligt forsok att ta fram ett diagnosverk-
tyg for alkoholdemens. Detta dr en av landets
aldsta institutioner for behandling av miss-
bruksproblem, ensligt beldgen pa landsbygden
35 kilometer norr om huvudstaden.

Hit skickade Helsingfors kommun for nagra ar
sedan en grupp pa 28 patienter med en annor-
lunda bakgrund 4n de som vanligtvis kommer.
De var hogre utbildade och hade arbetat hela
livet, men borjat dricka kraftigt i hog alder. Nu
hade de svart att klara ett normalt liv och ”van-
lig” avgiftning hjilpte inte. Man borjade miss-
tanka en allvarligare form av minnesproblem.

P4 sjukhuset sattes ett omfattande behandlings-
program in. En rad olika specialisttjanster in-
gick, liksom avancerade undersokningsmetoder
for minneskapacitet, grad av depression, funk-
tionsforméga med mera (som BDI-II, Cerad och
MMSE).

— Vi behandlade dem och genomforde flera tes-
ter. Det pdminde mer om hur man tar hand om
alzheimerpatienter in dem vi vanligtvis har har.
Vi forsokte fa dem att leva liv med normala ruti-
ner och fick bra underlag for vilket stod de skul-
le behova framover, berittar sjukhusets utveck-
lingschef Antti Weckroth.

Markus Sundqvist ar 6verlakare och Antti Weckroth ar utvecklingschef p& A-klinikens sjukhus i Jarvenpéaa.
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Det finns mycket data om att alkohol kan leda till demens, forklarar Kaarlo Simojoki, medicinsk direktor pa

A-klinikstiftelsen i Helsingfors.

Nar patienterna skrevs in kom en klar majoritet
fran eget boende medan 20 procent var hemlosa.
Ingen kom frdn en institution eller ett sjukhus.
Nir de efter ndgra manader kunde limna sjuk-
huset fick en stor del av gruppen i stillet komma
in pd andra behandlingshem eller sjukhus. En
mindre del av patienterna blev av med sina min-
nesproblem enbart genom att sluta dricka och
hade alltsd ingen demenssjukdom.

Antti Weckroth skulle girna vilja folja upp den
hir studien eller gora fler liknande, men kon-
staterar besviket att det inte lingre finns ndgon
efterfrigan fran varken Helsingfors eller ndgon
annan finsk kommun.

- Vi forsokte hitta ett nytt diagnosverktyg och
om vi hade fatt fortsitta hade vi kanske lyckats.
Nu blev arbetet bara paborjat, men det var en
bra start, sdger han.

Aven overlikaren Markus Sundqvist beklagar
att man inte lingre har den diagnostiska arsenal
som behdvs for att navigera vidare i granslandet
mellan demens och alkoholism. Men ett allman-
giltigt rad ger han:

— Det ar sjdlva beroendeproblematiken som ar
var huvudsakliga mission. Om nigon far de-
menssymtom pé grund av alkohol dr det forsta
man ska gora att sluta dricka och befista nyk-
terheten. Sedan kommer resten. Kanske loser vi
minnesproblemen genom att lgsa alkoholpro-
blemen, annars fir vi samarbeta med andra kli-
niker, sdger han.



"PATIENTER MED DEMENS —
BEHANDLAS SAMRE”

DANMARK

Alzheimerforeningen i Danmark har organiserat dialoggrupper med de-
menssjuka och anhodriga. Deras synpunkter ska overlamnas till regering-

en - som lovat att alla berdrda ska fa sin rost hord infér den nya handlingsplanen som

ska utarbetas. Men Alzheimerforeningens ordférande Nis Peter Nissen ar redan klar

over deras hogsta onskan.

— Det de demenssjuka framst vill 4r sjalvfallet att
bli kurerade. Direfter kommer en 6nskan om att
bli synliggjorda och att deras problem erkinns.
Sa ar det inte idag, sager han.

Enligt Nis Peter Nissen fir demenspatienter
betydligt simre behandling dn andra patienter
— dven for andra sjukdomar in demensen. Ge-
nerellt sett saknas en medvetenhet om demens,
bdde bland myndigheter och hos allmanhet,
menar han. Dessutom har personer med en de-
menssjukdom svédrare 4n andra att berdtta om
sina symtom, aven i friga om somatiska sjukdo-
mar. Darfor uppstar litt fordomar, missforstand
och en kinsla av isolering for de demenssjuka.

Som stod for det han sdger tar Nis Peter Nissen
fram ett diagram som visar att vid tidpunkten
for sin diagnos har demenssjuka 1,4 ganger fler
sjukhusdygn dn andra patienter. Men redan efter
tre 4&r med demens har de 14 ginger fler sjuk-
husdygn 4n andra patienter, aven for jamforbara
sjukdomar.

— P4 grund av patienternas demens klarar sjuk-
véarden inte av att behandla dem for andra sjuk-
domar heller. Detta visar att varden inte ar till-
rackligt bra pa att ta hand om demenssjuka.

— Det forsta man ska veta ar att demens ir en
sjukdom i hjarnan. Den innebir mer 4n att tap-

pa minnet. Du mister ocksd andra funktioner
— kognitiva och fysiska — och till sist mister du
livet. Men man ska ocksd vara medveten om att
det gar att leva ett gott liv med en demenssjuk-
dom.

Alzheimerforeningen i Danmark bildades 1991
med syftet att verka for bekdmpning och be-
handling av demenssjukdomar samt for battre
villkor for patienter och anhoriga. Foreningens
drom ar ett demensvanligt samhalle dar livet
med demens dr virt att leva och dir ingen beho-
ver leva ensam med sin sjukdom.

DUBBEL BELASTNING

For nadrvarande arbetar foreningen intensivt
med att paverka innehdllet i den danska reger-
ingens kommande handlingsplan. Nis Peter Nis-
sen papekar att foreningen aven vill underlatta
for de anhoriga. Han understryker att det ar stor
skillnad mellan att vara anhorig till en person
med demens och att vara det exempelvis till en
som har cancer.

— Cancerpatientens hjarna ar intakt under sjuk-
domsforloppet, men s ar det inte for en de-
menspatient. Nar hjarnan fordndras paverkas
ocksd kommunikationen totalt. Friska anhoriga
far i uppgift att vikariera for den demenssjukes
hjarna. Det vill sdga att utover den belastning
det innebar att din ilskade ar pa vig bort ska
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Alzheimerforeningens ordférande Nis Peter Nissen.




du ocksd forsoka forestilla dig vad han eller
hon behover eller 6nskar sig. Det blir en dubbel
belastning. Darfor ar det viktigt att tala om de-
mensanhoriga specifikt, betonar han.

Anhoriga kan ocksa gora mycket for att stotta
varandra. Ett lyckat initiativ i Danmark ar Face-
bookgruppen Demens er noget vi taler om. Den
bildades i samband med att Sundhedstyrelsen
drog i gdng en kampanj med samma namn 2013
och har nu nastan 40 000 foljare.

— Jag var skeptisk i borjan, men det har blivit
en av vira stora aktiviteter. Podngen dr att alla
kdnner en gemenskap. Har kan man dela glidje
och sorg och dven fa hjilp och konkreta rad.

VALFARDSTEKNOLOGI

Alzheimerforeningen dr ocksa aktiv i debatten
om att anvianda valfardsteknologi for att under-
latta livet for demenssjuka, men dir vill ordfo-
randen samtidigt lyfta ett varningens finger.

— Det mesta av den teknologi som utvecklas for-
utsétter att hjarnan kan ta den till sig. Har géller
det att utveckla det motsatta, alltsd en teknologi
for dem som vintas mista formdgan att bruka
den. Det ar en stor utmaning.

Jag vill ocksa varna politikerna for att ha alltfor
stor tilltro till att valfiardsteknologi skapar sto-
ra ekonomiska vinster eller att man kan ersitta
personal med tekniska hjalpmedel.

Finns det da inga goda exempel pa vilfirdstek-
nologi for demenssjuka?

— GPS dr bra, men inte heller det dr nigot som
kan ersitta personalen pa ett vardhem. For per-
soner i ett tidigt stadium av demens som fortfa-
rande bor hemma kan GPS ha en positiv inver-
kan. Du vet da att ndgon kan hitta dig om du
inte hittar hem sjalv. Det ger en okad trygghet
och bidrar till att du kan vara aktiv lingre, vilket
i sig har en positiv effekt pa sjukdomsforloppet.






—— FLER DEMENSBOENDEN STAR ——
HOGST PA LISTAN

SVERIGE

Fler boenden anpassade till demenssjuka, mer stod till anhoriga och mer
och bittre utbildad personal. Det ar viktiga forbattringar som maste ske

inom demensomradet, enligt Pir Rahmstrom, ordférande for Demensforbundet i Sverige.

- Manga far illa idag, siger han.

En av Demensforbundets invindningar vad gal-
ler vard och insatser for personer med demens-
sjukdom ar att det hinder for lite konkret. Ut-
redning laggs till utredning om vad som bor ske,
men alltfor lite forandras.

— Utbyggt boende fér demenssjuka dr ndgot som
star hogt pd var onskelista. Det ar viktigt for
dem som &r sjuka men lika viktigt for de anho-
riga. Men trots att de dldre blir fler och sjukare
minskar platserna, sager Pir Rahmstrom.

Eftersom det inte finns tillrdckligt med sjuk-
hemsplatser fir de som bor hemma mer hem-
tjanst istillet. Det betyder att antalet anstillda
som de sjuka traffar hela tiden okar.

— Ar det nigot som demenssjuka inte mir bra
av sa dr det osakerhet och att triffa manga
manniskor som de inte kdnner, siger Par Rahm-
strom.

Lika viktigt som fler boenden ir att dagverk-
samheten byggs ut. Men aktiviteterna maéste
vara individuellt anpassade, understryker han.
De som nyss fitt sin diagnos behover andra ak-
tiviteter 4n dem som varit sjuka en tid. P4 forsok
genomfor Demensforbundet aktiviteter for per-
soner som nyss fatt sin diagnos. Man triffas en
gang i veckan pa kansliet i Stockholm.

— Det 4r mycket grat, skratt och prat. De som
fatt de har beskeden behover traffa andra.

Demensforbundet, Sveriges storsta organisa-
tion for personer med demenssjukdom, bildad-
es 1984 och har idag 120 fristdende forening-
ar och sammantaget drygt 10 000 medlemmar.
Verksamheten finansieras via statliga bidrag och
medlemsavgifter. Foreningarna dr egna juridis-
ka personer, skots helt ideellt och bestimmer
sjdlva sin verksamhet. Mycket handlar om stod
och triffar for sjuka och anhériga. P& forbundet
finns ocksa en telefonradgivning som dr 6ppen
dygnet runt, alla dagar. Dit kan vem som helst
ringa och stilla fragor.

— Minga anhoriga som ringer ar valdigt trotta.
De liagger ofta ner massor med tid pa att var-
da sina sjuka sliktingar. En hel del av den tiden
borde istillet samhallet st for i form av profes-
sionell vird, siger Pir Rahmstrom.






Anita Pohjanvuori, specialist och samordningsansvarig pa Alzheimer

Centralférbundet i Finland.




—— FORHOPPNINGAR OCH ORO ——
INFOR NYA REFORMER

FINLAND

Alzheimer Centralférbundet i Finland ansvarar foér att samordna den sa
kallade tredje sektorns arbete med det nationella minnesprogrammet.

Som en del av arbetet tar man nu fram en handbok for vardpersonal - ”Kriterier fér en

god vard” - for att utveckla vardens kvalitet till personer med minnesstérningar och

anhoriga.

— Den ska innehalla allt som behovs for att en
minnessjuk person ska ha ett bra liv och den blir
ocksa en vigledning for vardpersonalen, sager
Anita Pohjanvuori, specialist och samordnings-
ansvarig pa forbundet.

Alzheimerforbundet i Finland har funnits se-
dan 1988 och bestir av 44 lokalféreningar.
Forbundets mal ar att fraimja forutsattningarna
for livskvalitet och vilmdende for personer med
minnessjukdom och deras anhoriga. De framsta
uppgifterna idag dr forverkligandet av det na-
tionella minnesprogrammet och att paverka den
kommande lagstiftningen pa omradet.

Anita Pohjanvuori sdger att det finns stora be-
hov av insatser och tycker att reformarbetet bor-
de paskyndas.

— Det ir bra att vi har fitt ett minnesprogram
och det innehaller ménga bra saker. Visst gdr det
framdt i vissa avseenden, men det gir alldeles
for langsamt. Manga aktorer dr inblandade och
samarbetet skulle ma bra av att utvecklas, sager
hon.

Alzheimerforeningarna skapar genom olika ak-
tiviteter “ett minnesvanligt samhalle”. Samtidigt
krivs beslut och resurser pa politisk niva for att
forandra situationen pd allvar. De behov som
Anita Pohjanvuori framfor allt lyfter fram gal-

ler fler boendeplatser for minnessjuka personer
och okade insatser for rehabilitering. Hon sitter
stort hopp till det lagstiftningsarbete som nu be-
reds i Finland, men 4r samtidigt inte trygg i att
det leder till 6nskade resultat.

— Det ar stora forandringar pd gang inom de
finska halso- och socialvardssystemen och vi vet
inte hur de nya lagforslagen kommer att paver-
ka vara malgrupper. Vi ar oroliga for att man
inte kommer att ta tillrdcklig hansyn till vad det
innebir att ha en minnessjukdom. Darfor satsar
vi nu mycket pd att ge rost 4t minnessjuka per-
soners 6nskemadl, siger hon.

Forbundet har inrittat en sdrskild arbetsgrupp
som bestdr av bidde minnessjuka och anhoriga.
Det uttalade syftet dr att fora fram synpunkter
fran de narmast berérda — ndgot som man an-
nars befarar kan bli forbisett i den pagdende re-
formdiskussionen.

— Det ar ju de som ir de verkliga experterna,
sager Anita Pohjanvuori.



— VILL I\NDBA BILDEN AV DEMENS ——
SOM LAGSTATUSSJUKDOM

NORGE

Kurser for anhoriga, battre uppfoljning och mera dagaktiviteter for de-
menssjuka. Det ir nagra exempel pa krav fran den norska organisatio-

nen Nasjonalforeningen for folkehelsen. Och kraven har lett till konkreta forbattringar

for demenssjuka och deras anhdriga, enligt Lisbet Rugtvedt, organisationens general-

sekreterare.

Nasjonalforeningen ar en medlemsstyrd organi-
sation som bildades redan 1910. Opinionsbild-
ning, information, medlemsstod och forskning
ar ndgra omraden som organisationen agnar sig
at. I borjan var fokus tuberkulos, nu ir det hjart-
och kirlsjukdomar och demens. Nasjonalfo-
reningen samlar in pengar till verksamheten och
dessutom bidrar de 30 000 medlemmarna eko-
nomiskt. De statliga bidragen dr mycket laga.
Sedan 2013 ar ekonomin mycket god.

— Norsk TV har regelbundna insamlingskam-
panjer for olika omraden. 2013 handlade in-
samlingen om demens och vi fick 200 miljoner
norska kronor som ska anvindas under fem ar,
sager Lisbet Rugtvedt.

En del av pengarna, 80 miljoner, ska g till oli-
ka forskningsprojekt och resten till att vidare-
utveckla verksamheten. Genom Nasjonalfo-
reningens 160 intresseforeningar for demens
pagar mycket lokal verksamhet. Framst ar det
anhoriga och vardanstillda som ar engagerade i
verksamheten. Idén till kurser for anhoriga vax-
te fram ur den lokala verksamheten och forverk-
ligades tillsammans med organisationen Aldring
og Helse.

— Kursverksamheten har direfter byggts ut och
finns nu over hela Norge, sager hon.

SKADESPELARE ASKADLIGGOR

Som opinionsbildare ligger Nasjonalforeningen
ner mycket tid och kraft for att paverka politi-
ker och allmanhet. P4 organisationens hemsida
finns filmer att ladda ner dir skddespelare age-
rar demenssjuka. Syftet ar att askadliggora vad
som hander nar man fir sjukdomen och hur det
paverkar anhoriga.

— Under lang tid har det varit och ar fortfarande
skamligt att f4 en demensdiagnos. Det ir brutalt
att sdga sd, men demens ar en lagstatussjukdom.
Vi dgnar mycket kraft at att dndra den bilden.
Och bland yngre tycker jag att dppenheten har
okat, sager hon.

Utbyggd dagverksamhet dar ndgot som Nasjonal-
foreningen arbetat hdrt for. Fler platser behovs
liksom mer individanpassade insatser. Lobby-
arbetet har ocksa lyckats. Senast 2020 kommer
norska kommuner vara skyldiga enligt lag att
erbjuda platser.

— Lagstiftningen ar ett forsta steg. Men vi tycker
att 2020 ar vil sent och att kraven pd vad kom-
munerna ska erbjuda bor fortydligas.

Att mer insatser behovs for personer med de-
menssjukdom borde vara sjalvklart, havdar Lis-
bet Rugtvedt. P4 samma sitt som barn har ritt



till barnomsorg och gamla har ritt till sjukhem
borde demenssjuka och deras anhoriga ha ritt
till mycket mer stod.

— Men tyvirr skiljer sig insatserna vildigt myck-
et runt om i landet. P4 vissa stdllen maste anho-
riga sluta jobba for att varda dem som ar sju-
ka. Det ar helt oacceptabelt. Det borde vara en
rattighet att anhoriga kan fortsitta jobba och vi
kriver en lagiandring om det.

Det som ocksd behovs ar betydligt battre upp-
foljning av hilso- och sjukvarden nir ndgon fatt
en diagnos om demenssjukdom. Ett fast system
behovs pa samma satt som vid andra svara sjuk-

domar.

- Diagnos ska stillas sa tidigt som mojligt. Dar-
efter ska dterkommande kontroller ske, och
uppfoljningar och l6pande diskussioner om vil-
ka insatser som behdvs. S3 adr det inte idag, men
vi jobbar med att fi avtal med kommuner for att
fa igang ett nytt sitt som kan leda till en natio-
nell forandring, sdger Lisbet Rugtvedt.




—— DEMENSLINJEN GER SVAR TILL —
OROLIGA ANHORIGA

NORGE

De som oftast ringer Nasjonalforeningens Demenslinje ar fruar och
dottrar. De ar oroliga for sina man och foraldrar.

— Anhoriga kanske gor konstiga saker som de
aldrig gjort tidigare, siger Kari-Ann Baarlid, bi-
tridande chef pd den avdelning som ansvarar
for Demenslinjen.

Varje ar ringer cirka 3 000 manniskor till linjen,
som ir oppen mellan nio pd morgonen och tre
pa eftermiddagen. Vanligast dr samtal frdn an-
horiga. Men personer som ar oroliga for att de
sjdlva eventuellt har en demenssjukdom ringer
ocksa. Alla som vill kan vara anonyma. Ofta har
de som ringer laddat for samtalet en tid. De fles-
ta har en motsagelsefull kinsla infor tankarna
pa en eventuell sjukdom.

— Manga verkar hoppas att det inte handlar om
demens, men kidnner dnda djup oro, sdger Ka-
ri-Ann Baarlid.

Alla som tar emot samtal pd Demenslinjen ar
specialutbildade sjukskoterskor och kan, liksom
Kari-Ann Baarlid, mycket om demenssjukdo-
mar. Men det betyder inte att de stiller diagno-
ser eller har uppfattningar om sannolikheten att
det kan handla om demens.

— Nej, absolut inte. Daremot uppmuntrar vi alla
att se till att f3 en ordentlig lakarundersokning.
Om vi far veta var de bor kan vi ocksd upp-
muntra till att ta kontakt med ett demensteam.

DEMENSTEAM HJALPER TILL

Demensteam ska finnas i de flesta kommuner
och bestdr av sjukskoterskor och arbetstera-
peuter med specialkunskap. De kan hjilpa till
med allt fran kontakt med lidkare till tips om var
kurser for anhoriga finns. En viktig uppgift for
dem som tar emot samtal pd Demenslinjen dr
att prata om fordelarna med att f3 en diagnos,
anser hon.

— Anhoriga ringer och berdttar om slikting-
ar som vagrar inse att de kan vara sjuka eller
vagrar traffa likare. De kan vara arga. Men det
kanske de ir for att de ar radda, och da ir det
battre att fa veta dn att vara orolig.

Samma besked fir ocksd personer som ringer
for egen del. Ofta handlar samtalen om vad de
last och hur de upplever att de méar. Kinslan av
att nagot inte stimmer formedlas ofta.

— Ocksd i de hir fallen uppmuntrar vi till likar-
besok. Ibland kan det handla om fler besok, ef-
tersom en del likare tyvirr drar sig for att stalla
diagnos. Men ar man orolig har man ratt att 3
besked. Det kan ju ocksd handla om en annan
sjukdom som gar att behandla.

Mainga anhoriga ringer ocksd nar deras slik-
tingar borjar bli sa déliga att det ar dags for dem
att flytta till sjukhem.



— En del kan tycka att de sviker. De kanske har
lovat att virda den som ar sjuk hemma. Men det
visar sig att det inte gar. D3 ir det ofta battre for
alla med en flytt.

Ytterligare en grupp som ringer ar anstillda. De
kan kinna osikerhet infor hur de ska hantera
olika situationer eller hur ett vardirende ska be-

handlas.

Med tanke pd att runt 77 000 personer i Norge
har en demenssjukdom borde egentligen betyd-

ligt fler ringa till linjen, enligt Kari-Ann Baar-
lid. Att det inte dr fler kan i basta fall forklaras
av att manga far hjalp i kommunerna och inte

minst via demensteamen. Men det kan ocksa
vara sd att ménga inte kanner till Demenslinjen.

— Marknadsforing kostar mycket pengar och vi
kan inte lagga sd mycket som vi vill pa det. Men
vi forsoker uppmarksamma linjen pd olika sitt
och d& marker vi att fler ringer, sdger hon.



— GEMENSAMMA UTMANINGAR FOR —
NORDENS POLITIKER

Mer kunskap, mer individualiserad vard, fler boenden, 6kade insatser for att minska

personalbristen - och mer satsning pa forskning. Ansvariga politiker inom Norden har

liknande prioriteringslistor nir det giiller demensfragan. Att den innebiir stora utma-

ningar ar alla éverens om.

— Lyckligtvis lever befolkningen lingre. Aven om
aldre generellt sett har battre hilsa dn tidigare sd
kommer virdsektorn att mirka av att fler ald-
ras. Utan tvekan blir det en utmaning att ge ratt
vard och behandling till de manga danskar som
vantas fi demenssjukdomar och andra kroniska

sjukdomar, sager den danska sjukvardsministern
Sophie Lohde.

Att allt fler utvecklar demenssjukdomar gor att
samhillet mdaste hitta nya sitt att hantera ok-
ningen. En rod trdd i regeringarnas atgardspaket
tycks vara okad kunskap. En prioriterad grupp
ar de som arbetar med demenssjuka. Men de
sjuka, deras anhoriga och 6vriga samhillet be-
hover ocksé okad kunskap. Dessutom behovs en
overgripande ram for hur vard och omsorg ska
g till.

I Norge, Danmark och Finland har nationella
demensplaner eller minnesprogram antagits och
formulerar malen pd olika satt. Norge har just
sjosatt sin andra handlingsplan och dven i Dan-
mark pagar arbetet med nista.

Lisbeth Normann, statssekreterare vid det
norska Helse- og omsorgsdepartementet, dr ex-
tra n6jd med hur den norska regeringen valt att
ta fram landets andra demensplan.

— Vi involverade de demenssjuka och deras an-
horiga. Det innebar att vi fick fram perspektiv
och synpunkter som vi annars riskerade att mis-
sa, sdger hon.

FOKUS PA INDIVIDEN

Den andra norska demensplanen, som antogs
i december 2015 och giller fram till 2020, har
mycket mer fokus pd individens behov. Budska-
pet fran de demenssjuka och deras anhoriga var
att de individuella 16sningarna var for fa. Det
gillde allt fran dagverksambheter till vard och
aktiviteter for dem som bor pa sjukhem. Sedan
tidigare finns mycket omtyckta kurser for anho-
riga till demenssjuka. Men vid arbetet med den
nya planen framkom att de demenssjuka sjilva
vill ha mycket mer information om sina sjuk-
domar.

Behovet av individuella 16sningar ar ett tydligt
onskemal. Aven om dagverksamhet efterfriga-
des sd understrok man att alla inte vill ga till
gemensamma dagaktiviteter. Darfér mdste hem-
sjukvarden byggas ut och professionaliseras, en-
ligt den norska regeringen.

— Det behovs kompetenssatsningar pd persona-
len i hemsjukvarden och det genomfor vi nu, sa-
ger Lisbeth Norman.



Aven i Danmark ir en ny, andra demensplan
pa gang sedan den forsta lopte ut 2015. Den
nya handlingsplanen ska presenteras pd hosten
2016. Dar hiamtar regeringen ocksa in synpunk-
ter fran dem som ir direkta berérda av sjukdo-
men. Sophie Lohde, sundhets- och dldreminister,
turnerar flitigt runt om i landet for att bland an-
nat triffa demenssjuka och deras anhoriga infor
presentationen.

— Jag har stora forviantningar pd den nya hand-
lingsplanen. Maélet ar att gora Danmark till ett
mer demensvinligt samhille. Det kan inte ske
over en natt, men med planen kan vi sitta i
gang en utveckling som forbattrar tillvaron for
manniskor med demens och deras anhoriga.

Den danska regeringen satsar nu ocksd betydligt
mer pengar dn i den tidigare demensplanen.

— Vi har redan avsatt 470 miljoner kronor for att
forbattra livet for manniskor med demens och
deras anhoriga. Vi har ocksa avsatt en miljard
kronor extra arligen frdn och med 2016 som
kommunerna kan anvinda till ett mer vardigt
aldreboende, siager Sophie Lahde.

FINLAND FORBEREDER FOR FRAMTIDEN
Aven i Finland vidtar regeringen flera atgirder
for att forbereda for framtiden, sager familje-
och omsorgsminister Juha Rehula.

— Det har stiftats en aldreomsorgslag dar kom-
munens skyldigheter att tillgodose de ildres ser-
vicebehov foreskrivs. Som stod for lagen har vi
ocksa en kvalitetsrekommendation med mer de-
taljerade anvisningar om hur servicen ska ord-
nas.

2012 lanserade Social- och hilsovardsministe-
riet ett nationellt minnesprogram. Det innehaller

mal for dels fraimjande av hjarnhilsa och dels
sakerstdllande av tidig diagnostisering och vard
av minnessjukdomar. Minnesprogrammet styr
ocksd utvecklandet av ett socialt och ekono-
miskt hallbart vard- och servicesystem.

Regeringen har i sitt program dven reserverat
”ett betydande anslag” for att reformera tjans-
terna for dldre.

— Inom ramen for ett spetsprojekt genomfors
ett omfattande reformprogram. Dir utvecklas
fraimst tjanster som tillhandahdlls i hemmet.
Tjansteurvalet gors mangsidigare for att mota
behoven hos alla klientgrupper, dven dem med
minnessjukdomar, siger ministern.

Regeringsprogrammet innehdller ocksd perma-
nent finansiering for forbattrande av nirstden-
devéard och familjevard. Bada vardformerna ar
ofta lampliga for personer med minnessjukdo-
mar, betonar Juha Rehula, som papekar att det
rader politisk konsensus pa omradet.

—Virt samhaille har linge haft en gemensam upp-
fattning om att social- och hilsovardens struk-
turer behover reformeras. D4 kan medborgarna
fa de tjanster de behover pa lika villkor, dven
under de kommande 4rtiondena.

Den reform som nu forbereds innebar bland an-
nat att ansvaret for tjdnsterna ska overforas till
landskapsniva.

— Milet dr ett system ddar man utgdr frin pa-
tienten. Han eller hon bor kunna fa ritt tjanster
som svarar mot behoven, bade i ritt tid och som
en smidig helhet. Reformen innebir ocksa att
tjansteurvalet breddas. Den som anvander tjans-
terna kan dven sjilv vilja tjansteproducent fran
antingen den offentliga, privata eller tredje sek-



torn. Ett viktigt mal med reformen ar att stiarka
tjansterna pad basniva och att trygga snabb till-
gang till vard, vilket ar viktigt for manga aldre
som behover mycket service.

SVENSK STRATEGI PA GANG

Inom ndgra ar kan ocksa Sverige f4 en nationell
demensplan. Den svenska regeringen har gett
Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram en nationell
strategi kring demens. Enligt dldreomsorgsmi-
nister Asa Regnér innebir beslutet ett forsta steg
mot en svensk demensplan.

— Det ar viktigt att samla kunskap om vad som
fungerar nu, men att ocksd se framat. Att ta fram
en strategi dr ett forsta steg mot ndgon form av
plan, sdger hon.

Nir en svensk demensplan kan bli verklighet
gar dock inte att siga. Forst ska Socialstyrel-
sen genomfora sitt uppdrag. Dessutom pagar
en utredning om hur kvaliteten kan forbattras i
aldreomsorgen. Socialstyrelsen presenterar sina
slutgiltiga forslag 2017, men forslag kan komma
under utredningens gang.

Vikten av okad kunskap bland personalen ar
ndgot den svenska regeringen lyfter fram. De
anstadllda, ofta helt ensamma i ett boende, maste
hitta losningar nar demenssjuka ar oroliga eller
aggressiva.

— Ju mer kunskap personalen har, desto mer
kompetent blir den att losa komplicerade si-
tuationer. Det kan till exempel handla om den
sjukes integritet och ett skyddsbehov, siger Asa
Regnér.

Bittre utbildad personal 4r basta vagen till okad
status for jobb med demenssjuka tror de ansva-
riga politikerna. Det giller ocksd att formedla
en annan bild av hur det ar att jobba med de-

menssjuka. Jobbet dr komplext, konstaterar Asa
Regnér.

— Vi méste bli battre pa att visa att det ar utveck-
lande jobb dir man inte behover slitas ut. D4
okar attraktionskraften for att jobba inom den
har sektorn, sdger hon.

RISK FOR PERSONALBRIST

Risken for att dldreomsorgen i allmidnhet och
demensvarden i synnerhet stir infér personal-
brist de kommande 4ren ar overhingande. Dar-
for satsar den svenska regeringen tvd miljarder
per ar for att Oka personaltitheten i dldreomsor-
gen och 200 miljoner kronor pa kompetensut-
veckling for de anstillda.

— Vi maste se till att fler lockas till det hir omra-
det. Det dr en 6desfraga.

I Norge finns samma oro. Darfor satsas 1,2 mil-
jarder kronor de kommande dren pa kompe-
tensutveckling i dldreomsorgen. Det dr pengar
som riktas till hela primarvirdsomradet. Dar
ingdr ocksa demensvérden. Ett skal till att unga
inte vill jobba i kommuner med ansvar for de-
menssjukvarden ar att de vill undvika aldre och
dementa, hivdar Lisbeth Normann.

— I kommunerna jobbar man oftast ensam och
ménga unga kanner sig utlimnade. Darfor rack-
er det inte med mer utbildning. Vi forsoker ock-
sa hitta nya karridrvagar och nya sitt att samar-
beta for att 6ka intresset for att jobba i den hir
sektorn, sdger hon.

I Danmark tycks dock personalliget vara ljusa-
re, enligt Sophie Lohde:

— Mitt intryck ar att det finns ett stort intresse
for att arbeta med demenssjuka minniskor. Vi
kan till exempel se att det ar rekordmanga unga



som vill utbilda sig till sjukskoterska. Det dr
ocksa stort intresse att utbilda sig till social- och
sundhedsassistent (underskoterska).

I Finland satsar man pd arbetsorganisatoriska
forandringar, berdttar Juha Rehula:

— Inom ramen for spetsprojektet ska det bli mer
trivsamt och attraktivt att arbeta med aldre och
personer med minnessjukdom. Personalen far
storre mojligheter att delta och inverka pa hur
det egna arbetet utvecklas. Det ges mer tid for
det direkta arbetet med klienten, eftersom ar-
betstagarna belastas av att mycket tid gar &t till
annat. Miangden rutinarbete minskas med hjalp
av olika tekniska 16sningar. Dirigenom frigors
ocksa mer tid for att arbeta med klienten.

En kinslig friga i arbetet med demenssjuka
handlar om hur diagnosbeskedet ges. Forutom
en mer individuell utgdngspunkt finns det myck-
et att gora i samband med detta, konstaterar Lis-
beth Normann.

DET STORA SVARTA HALET

— Personer med demenssjukdom och deras an-
horiga pratar om beskedet som det stora svarta
hélet. Det ar ett dramatiskt besked och jamfort
med andra allvarliga sjukdomar hinder inte sa
mycket darefter. Uppfoljningen ar for dalig och
maste forbattras, siger hon.

I Sverige visade uppfoljningen av de svenska
riktlinjerna att diagnoser ofta stills for sent och
for sillan. Det maste bli battre, enligt Asa Reg-
nér.

— Och nidr man har fatt sin diagnos dr det vik-
tigt att fa stod pa olika satt. Erbjudanden om
dagverksamhet och andra eventuella stod, siger
hon.

— I Finland finns flera rekommendationer om
god sjukdomsdiagnostik och effektiv vard. Med
dem kan man infora verksamhetspraxis som har
bittre effekt dn nuvarande praxis, siger Juha
Rehula.

Stodet till anhoriga dr en annan prioriterad fra-
ga for politikerna.

— Vi har stort fokus pa att forbattra forhallande-
na bade for de demenssjuka och deras anhoriga,
sdger Sophie Lohde, och uttalar varmt stod for
det system med demensvinner som den danska
Alzheimerforeningen etablerat.

Asa Regnér, som har personlig erfarenhet av de-
menssjukdomar i familjen, anser att for mycket
krav stills pd de anhoriga - inte minst pa kvin-
nor.

— Vi vet att 100 000 kvinnor gar ner i arbetstid
eller limnar arbetet helt for att varda ildre an-
horiga. Det dr ett underbetyg till dldreomsorgen.
Sambhiillet ska inte se kvinnor som en extra re-
surs, sager hon.

BIDRAG FOR ATT BYGGA

I flera nordiska linder fir kommunerna investe-
ringsbidrag for att bygga fler boenden for perso-
ner med demenssjukdomar. Ett sitt att minska
trycket pd sjukhem ir enligt den norska reger-
ingen att bygga ut dagverksamheten. I Demens-
plan 2020 ingar darfor att alla kommuner enligt
lag ska kunna erbjuda dagverksamhet senast
2020.

— Med mer avancerad hemsjukvard kan flera bo
hemma ldngre. Det ir battre for de dldre, anser
vi, sager Lisbeth Normann.



Sophie Lohde papekar att det ar viktigt att aldre
som inte linge kan bo kvar hemma kan fa plats
pa ett vardhem.

— Och det kan de ocksa i Danmark. Det ar kom-
munerna som ansvarar for att det finns tillrack-
ligt med platser och att de boende fir ordentlig
vard och omsorg, sdger hon.

Enligt den finska dldreomsorgslagen ska langva-
rig vard och omsorg i forsta hand ges i hemmet.

— Manga personer med minnessjukdomar kan
bo kvar hemma, antingen sjilvstindigt eller med
stod av ndgon anhorig, en narstiendevirdare
eller hemhjilp. En person med minnessjukdom
klarar sig bast i en bekant miljé med bekanta ru-
tiner. Men for att det ska vara tryggt att bo kvar
hemma kravs att stodtjansterna blir fler och att
tjansternas innehdll och tjansteurvalet utvecklas,
sager Juha Rehula.

— Malet ar ett servicesystem med ett mangsidigt
urval av boendeformer och tillhérande tjanster
enligt klientens behov. Man kan till exempel ut-
veckla modeller med si kallade servicekvarter.
Dar kan aldre bo i vanliga bostader med lattill-
gangliga tjanster som vid behov kan tillhanda-
hallas i hemmet. Olika former av gruppboenden
bor ocksa utvecklas.

Asa Regnér konstaterar att antalet platser pa
sjukhem har minskat de senaste tio dren, trots
att antalet dldre blir fler.

— Var femte plats har férsvunnit trots att man sa-
ger att vi behover fler platser. Mdnga kommuner
har ocksa en sd kallad kvarboendeprincip som
innebdr att man ska striva efter att bo hemma
sa lange som mojligt. Tyvdrr kan en del aldre
snarare uppfatta det hir som ofrivillig fingen-
skap.

Aven om Sveriges regering skjuter till investe-
ringsbidrag for att 6ka antalet boenden for dld-
re dr det kommunerna som maste ta den stora
kostnaden. Trots det hoppas Asa Regnér att fler
boenden kommer att byggas.

KLIENTSEGMENTERING

P4 sikt tror hon ocksa att fler boenden kommer
att skapas for personer med utlandsk bakgrund
som har en demenssjukdom. Négra finns redan,
men betydligt fler kommer att behovas.

— Jag pratar spanska och har besokt ett hem
for latinamerikaner som verkade fungera val.
Vid de har sjukdomarna ar det vanligt att man
tappar sitt andra sprak ganska tidigt. D4 maste
det finnas mojlighet att kommunicera pa forsta
spraket.

I takt med att Sveriges invandrargrupper blir
aldre kommer boenden for olika sprakgrupper
bli nodvandigt, konstaterar hon.

I Finland talar man om att infora “klientseg-
mentering” for att skapa tjanster som passar
olika klientgrupper, medan dansk sjukvard be-

handlar alla lika.

— Vi gor ingen atskillnad pa grund av etnicitet,
utan forsoker ge alla basta mojliga vard och be-
handling — oavsett bakgrund, sidger Sophie Loh-
de.

Tva fragor som politiker tycks vara 6verens om
ar behovet av mer insatser pa forskning och nyt-
tan av nordiskt samarbete.

— Forskning adr ett omrade dir de nordiska lan-
derna kan samarbeta dnnu mer. Ett annat hand-
lar om vérden. Vilken typ av vard och omsorg
ar bast for demenssjuka? Det vet vi for lite om,
sager Lisbeth Normann.



FORSKARNA SER

GENOMBROTTET KOMMA

Det gar inte att siiga nir gatan med demenssjukdom ir 18st. | béista fall finns det med-

iciner som kan bromsa sjukdomsférloppen inom fem-tio ar. Det ir den bild forskare i

Norden ger av var forskningen befinner sig.

Trots att manga forskare virlden runt dgnar sig
at att forsoka forstd vad som orsakar demens-
sjukdomar finns ingen enkel forklaring. Dar-
med finns inte heller ndgon botande behandling.
Men ldget ir inte nattsvart. Flera genombrott
ar gjorda som pdverkar bade utvecklingen och
forekomsten av sjukdomarna. En insikt dr att
forebyggande atgarder kan minska risken for
demens. Det ar till exempel belagt att hogt blod-
tryck okar risken for alzheimer.

— Det var en upptickt vi gjorde pd 1990-talet.
Men idag vet vi att det finns andra faktorer som
minskar risken. Minskad stress och att undvika
fetma till exempel, siager Ingmar Skoog, profes-
sor och 6verldkare inom psykiatrisk och neuro-
kemi vid Goteborgs universitet.

I praktiken handlar det alltsi om samma fore-
byggande atgiarder som likare brukar rekom-
mendera for flera sjukdomar, konstaterar han.

— Skillnaden ar att vi idag med sikerhet vet att
de hir faktorerna ocksa minskar risken for de-
menssjukdomar.

Han far medhéll av Hilkka Soininen, professor
i neurologi pd University of Eastern Finland i
Kuopio. Hon bedriver mycket forskning i sam-
arbete med Karolinska Institutet i Stockholm
och med kliniker i Goteborg, Képenhamn och
andra miljoer inom EU.

I sin forskning har hon sett tydliga samband
mellan sundare livsstil och minskad risk att
bli dement, till exempel i den sd kallade FING-
ER-studien (Finnish Geriatric Intervention Study
to Prevent Cognitive Impairment and Disability)
som omfattade 1260 personer i Finland mellan
60 och 77 ar. Resultatet visade att personer som
fick kostradgivning under tva ar och deltog i ro-
relse- och minnestraning, hade 31 procent lagre
risk att drabbas av tanke- och minnesstorningar
an en kontrollgrupp utan detta stod.

- Det dr nog den av mina forskningsinsatser som
jag tycker bast om. Detta dr ndgot jag verkligen
tror pa och det dr ett positivt budskap till folk.
Man ska tidigt borja bry sig om sin livsstil och
leva mer hilsosamt. Det dr mitt basta rad for
att undvika demens, men det hjilper ocksd mot
mycket annat, som hjartsjukdomar och diabetes
med mera, sager Hilkka Soininen.

Professor Gunhild Waldemar leder Nationalt
Videnscenter for Demens vid Rigshospitalet i
Kopenhamn. Aven hon har tagit del av de nya
forskningsron som pekar mot att risken for de-
mens haller pd att avta. Men hon betonar att
man inte bor dra alltfor langtgdende slutsatser
av dessa studier.

— Sannolikt ar det bara risken for vaskular de-
mens som faller, alltsi blodproppsdemens, och
inte risken for alzheimer. Det beror siledes bara
den brikdel av all demens som i hogre grad dn
andra ar livsstilsbetingad.






Menar du att livsstilsfaktorerna inte har nagon
effekt mot alzheimer?

— Jo, det har de, men om det betyder att risken
for alzheimer minskar vet vi faktiskt inte. Vi har
inga signifikanta forskningsresultat som visar
det, sager hon.

Forutom en sundare livsstil finns andra fakto-
rer som forbattrar forutsittningarna for oss i
vastvarlden att paverka forekomsten av demens.
Arbetstiderna ar kortare, de flesta har semester
och mer skyddade arbeten. Fler har utbildning
och ildre personer dr dessutom mer aktiva dn
tidigare. Ju mer hjarnan anvands och ar aktiv,
desto mindre blir risken att drabbas av demens.
Utvecklingen har lett till att dldersspecifika de-
menssjukdomar minskat pd 20 ar fran 29 till 22
procent. Samtidigt blir dock antalet dldre fler.

— Om en sundare livsstil minskar forekomsten
av demenssjukdomar kan det i bista fall leda till
att okningen av sjukdomen inte blir riktigt s
kraftig som manga befarar, sager Ingmar Skoog.

MANGA OBESVARADE FRAGOR

Samtidigt finns det manga fragor som inte ar be-
svarade. Mycket forskning dgnas till exempel &t
att forstd varfor demenssjukdomar fortfarande
ar vanligare bland personer som ar aldre an 80
ar.

— Sjukdomsutvecklingen ar inte linjar utan okar
kraftigt efter 80. Varfor? Vad dr det som gor att
cellerna dldras? Kan vi besvara den fragan vet
vi varfor sjukdomarna uppstdr. Men en annan
lika viktig frdga dr varfor vissa inte drabbas —
oavsett vilket liv de levt — sunt eller osunt, sager
Knut Egedal, psykiater och professor emeritus i
alderspsykiatri samt en av Norges frimsta de-
mensspecialister.

Han har bland annat arbetat som o6verlikare
och som professor i psykogeriatri vid universi-
tetet i Oslo. Som seniorforskare dgnar han sig
bland annat 4t att studera om olika former av
samsjuklighet paverkar forekomsten av demens-
sjukdomar.

— Vi vet idag att depression Okar risken for de-
menssjukdom. De som varit mycket deprimera-
de i sitt liv har en 6kad risk att drabbas. Men vi
vet inte varfor, sager han.

Ett omrade dir de nordiska linderna kan pa-
stds utmirka sig jamfort med minga andra dr
omfattande befolkningsstudier. Det beror helt
enkelt pa vdrt sitt att organisera samhallet. Per-
sonnummersystem gor det betydligt enklare for
forskare att studera hela eller delar av befolk-
ningen i Norden dn i mdnga andra lander. Till
exempel visade befolkningsstudier med 6ver 30
ars uppfoljning att forebyggande atgarder mins-
kar risken for demenssjukdomar senare i livet.

Den danska femdriga handlingsplanen for de-
mensinsatser har just avslutats. Resultat som
Gunhild Waldemar lyfter fram ar bland annat
nya kliniska riktlinjer och en nationell kvali-
tetsdatabas som kan vara virdefull for framtida
forskning.

Hon har dock betydligt storre forvantningar
pa den kommande nationella strategi som den
danska regeringen avsatt nastan en halv miljard
kronor till.

—Jag hoppas pa en ambitionshojning och att det
verkligen blir ett nationellt program i stillet for
att pengarna sprids ut till mindre projekt i ett
antal kommuner. D4 kan vi sitta upp gemen-
samma mal for demensinsatsen och fi alla att
jobba mot dem, sdger hon.



FORBATTRADE DIAGNOSER
Nar det géller innehallet i strategin vill hon sla
ett slag for forbattrade diagnoser.

— Vi maste bli battre pa att spira dem som ar i
riskzonen. Idag har uppskattningsvis bara half-
ten av dem som lever med demens en diagnos.
Vi har ocksd problem med att diagnosernas kva-
litet inte ar tillrackligt bra idag. Manga fir en
ospecifik eller felaktig diagnos.

Gunhild Waldemar foreslar ett mindre antal
tvarfackliga multidisciplindra center for diag-
nostik, inte som idag att ha det utspritt pa mel-
lan 30 och 40 kliniker i Danmark.

— Det ska vara firre, storre och mer kompetenta
enheter. Och sddana investeringar kostar pengar.

Men hennes o6nskelista tar inte slut dir. Hon
vill se satsningar pa rehabilitering av manniskor
med demens, nya tekniska hjalpmedel och givet-
vis pa forskning.

— Vi vet inte hur mycket av pengarna som kom-
mer att ga till forskningen, men behoven ir sto-
ra. Vi behover hitta nya metoder for diagnostik,
behandling och daglig omsorg for manniskor
med demens.

Hilkka Soininen konstaterar att det finska min-
nesprogrammet dnnu inte lett till ndgra matbara
forskningsresultat.

— En rad atgirder pa utbildnings- och vardom-
radet har satts igang som kan leda till forbatt-
ringar, men det dr inget vi har sett dnnu. Jag
hade girna sett att dven forskningsmedel fanns
kopplade till programmet sa att vi kunde avldsa
resultat. D@ hade man kunnat fa storsta mojliga
effekt, sager hon.

Ett omrdde som flera forskare lyfter fram dr om-
vardnadsforskning. I Norden 4r personcentre-
rad vard ett etablerat forhallningssatt.

— En forklaring till den hédr utvecklingen kan
vara att vard av sjuka ar ett yrke sedan lang tid
tillbaka. I ménga andra linder har man vérdat
sjuka hemma under lingre tid och darmed har
en professionell instdllning till vdrdandet tagit
langre tid, siger Anders Wimo, adjungerad pro-
fessor i geriatrisk allmidnmedicin med hilsoeko-
nomisk inriktning vid Karolinska Institutet i

Stockholm.

I forsoken att hitta si kallade biomarkorer, allt-
sa tecken pd demenssjukdom, anses damnen i
ryggvitska vara en sddan. Men osidkerheten ar
annu stor om hur resultaten ska tolkas.

- Bland personer med demenssjukdomar verkar
det finnas ett samband, men vi vet inte om me-
toden gar att anvanda for att uppticka sjukdo-
marna innan de utvecklats. Mer forskning be-
hovs, sager Ingmar Skoog.

TIDIGA TECKEN EN FORDEL

I basta fall gors genombrott i forskningen inom
ndgra ar och i s3 fall skulle det ga att siga myck-
et tidigt vilka som riskerar att bli sjuka.

—Kanske tar det fem ar. Om vi tidigare far tecken
pa att ndgon bir pa sjukdomen borde det vara
lattare att skjuta upp effekterna av den, tillagger
Ingmar Skoog.

Hilkka Soininen ar for niarvarande engagerad i
ett stort tvirnationellt projekt pd EU-nivd som
gér ut pad att hitta biomarkérer i blodet for att
komma alzheimergatan pa sparen.

— Virt fokus ar att hitta ett likemedel som kan
bota eller i alla fall dimpa utvecklingen av de-



mens. Detta ir egentligen fokus for all demens-
forskning. Jag ser det som sannolikt att var ge-
neration forskare kommer att lyckas. Det ar en
mycket svir uppgift, men det dr inte omojligt.
Det vore ett stort genombrott om vi lyckas, si-
ger hon.

Fokus for Gunhild Waldemars pigdende forsk-
ning ar riskfaktorer for andra sjukdomar hos
personer med demens. Hennes team har studer-
at medicinforbrukningen. Bland annat har per-
soner med demensdiagnos betydligt hogre for-
brukning av morfin och antipsykotisk medicin
an andra patienter.

— Vi tvivlar pa att detta ar ratt behandling av
manniskor med demens. Det har dr en riskfylld
medicinering som man blir trott av och fysiskt
himmad. Den kan vara livsfarlig fér dem och
darfor bor man vara sparsam med att ge dem

det.

Varfor gor man det da?
— For att man inte vet ndgra andra sitt att hante-
ra deras oro och beteendestorningar.

P4 fragan vad hon ser som nista stora genom-
brott inom demensforskningen svarar hon “att
utveckla en medicin som gor att man kan ham-
ma eller stoppa sjukdomsforloppet™.

Kommer du att fa uppleva det?
- Ja, det tror jag.

Men Knut Egedal tror inte att han hinner upple-
va att demenssjukdomarnas gita fir en losning
under hans livstid.

— Jag ar 70 ar och tror inte att jag fir vara med
om det. Daremot tror jag att det kommer att
lyckas, fast det tar tid.

Det ar inte sdkert att det gdr att hitta ett bote-
medel som tar bort sjukdomarna. Malet méste
snarare vara att utveckla bromsmediciner sa att
sjukdomsforloppen blir langsammare. D4 kan
olika former av demens gé att leva med pé sam-
ma sidtt som manga cancersjukdomar eller hiv
gor idag.

— For 60 ar sedan var attityden en helt annan till
cancer eftersom det uppfattades som en dodlig
sjukdom. S3 dr det inte idag eftersom vi hittat



sdtt att bota eller leva med sjukdomen som inte
fanns da. Nar samma sak sker med demenssjuk-
domarna kommer attityden att andras, sager
Knut Egedal.

Men i vantan pd det behovs, forutom forsk-
ningssatsningar, manga atgarder for att paverka
attityden till demens. Fortfarande dr det manga
— sjuka och anhoriga — som drar sig undan nir
de far besked om en demensdiagnos. Sjukdomen
uppfattas som pinsam och skrimmande. Det
giller ocksa lakare, konstaterar Knut Egedal.

— Eftersom det inte finns ndgot botemedel drar
sig lakare for att stilla diagnosen. Det finns ock-
sa likare som fortfarande anser att demenssjuk-
domar har med aldrande att gora, vilket ar helt

fel.

RATT ATT FA BESKED

Hela samhallet behover darfor mer kunskap
och en forandrad syn pa demens. Det ar en svar
och dodlig sjukdom som visserligen dr vanligare
bland ildre, men som inte har med aldrande i sig
att gora. Samtidigt visar undersokningar att for
dem som fér en diagnos forsimras livskvaliteten
mest i samband med sjalva beskedet.

— Vir instillning ar att alla som kommer till oss
har ratt att f4 besked dven om det paverkar livs-
kvaliteten. Oron for sjukdomen péaverkar ocksa,
sdger Knut Egedal.

Medan sjukdomen pagar verkar ocksa livskvali-
teten forbattras.

— Personer med demenssjukdomar blir ofta min-
dre och mindre medvetna om att de forsimras.
Undersokningar diar de och deras anhoriga till-
fragas visar att de sjuka ofta méar bittre dn de
anhoriga, siger Knut Egedal.

Gunhild Waldemar anser att Danmark har langt
kvar till att bli ett demensvinligt samhalle.

— Det ar fortfarande mycket stigma kring de-
mens. Mdnga drar sig for att kontakta dem som
ar demenssjuka och de blir litt isolerade. Det
finns mycket att gora. Alla kan gora nagot for
att halla liv i eller skapa nya sociala kontakter
for personer med demens och deras anhoriga.
Hir behovs mycket mer information.

Fran Finland 4r tongdngarna ndgot mer positiva.
Aven om antalet dementa vintas ka dven dir si
dr det lattare att vara demenssjuk i Finland dn
i minga andra lander, enligt Hilkka Soininen.
Finland har sedan mdnga &r nationella riktlinjer
och man har byggt upp ett nit av minnesklini-
ker inom primarvarden. Hon pekar pa att det
ar fler som far en god behandling i Finland idn
i jamforbara linder och att medvetenheten om
sjukdomen ar hog.

— Aven attityderna har férindrats. Folk som ha-
minnesproblem skdms inte 6ver det utan soker
hjalp i stallet. Vi har ocksa satsat mycket pd ut-
bildning av de yrkesgrupper som arbetar med
dementa, sager hon.

Flera av forskarna efterlyser tydligare politis-
ka ambitioner och mer satsning pa forskning.
Trots att cancer och hjirt- och karlsjukdomar ar
mindre vanliga d4n demenssjukdomar satsas mer
pengar pd forskning inom de omradena.

- Det dr demenssjukdomarna som kommer att
kosta mycket for samhallet i framtiden och jam-
fort med de summorna satsas det lite. Sverige
och 6vriga nordiska linder har legat langt fram
nar det galler forskningen. Men jamfort med
Tyskland, Frankrike och USA som gor vildigt
stora forskningsinvesteringar riskerar vi att hal-
ka efter, sager Ingmar Skoog.
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