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    Förord


    Forskning om demenssjukdomar är ett relativt ungt forskningsområde med bara drygt tjugotal år på nacken. Då – i mitten av 1980-talet – var våra kunskaper fortfarande ganska begränsade. Vi visste inte vilka förändringar som sker i hjärnan hos personer med demens och inte heller fanns det någon behandling. I dag vet vi mycket mer, inte minst tack vare svenska forskare som är internationellt ledande på flera områden. De har kunnat förklara varför nervcellerna i hjärnan dör och orsakar de symtom som följer – minnesförlust, försämrad allmänfunktion och förändrat beteende. Forskningen har också lagt en grund som gjort det möjligt att utveckla läkemedel som på olika sätt griper in i sjukdomsprocessen. För ett tiotal år sedan kom så den första generationens läkemedel. De har alla en bromsande och lindrande effekt och många patienter har blivit hjälpta åtminstone under en viss tid. Aricept, Reminyl och Exelon är godkända på indikationen mild till medelsvår Alzheimers sjukdom. Ett annat läkeme-del, Ebixa, är riktat mot måttlig till svår Alzheimers sjukdom. För några år sedan blev ytterligare ett preparat, Aricept, godkänt i USA för gravt dementa patienter. Detta efter en studie som genomförts på 50 svenska sjukhem. Tyvärr har vi ännu inga mediciner som botar. Jag hoppas att vi kan se en andra generationens läkemedel ute på marknaden inom de kommande fem till tio åren.


    Demenssjukdomarna hör till våra största folksjukdomar – varje år nyinsjuknar 20000 personer. I dag finns cirka 150000 personer med en demensdiagnos. Allra vanligast är Alzheimers sjukdom. Demenssjukdomarna är också den grupp sjukdomar som kostar samhället mest – drygt 50 miljarder kronor årligen. Kommunerna står för merparten av de kostnaderna.


    Därför kan det kanske tyckas paradoxalt att forskning om Alzheimers sjukdom och andra demenssjukdomar är det forskningsområde där det i förhållande till samhällskostnaderna satsats relativt lite. På senare år har det dock tagits flera statliga initiativ för att förbättra situationen, t ex tillskapandet av Aging Research Center (ARC) och Svenskt Demenscentrum i Stockholm. Dessutom har regeringen via Vetenskapsrådet tillskjutit ansenliga medel för strategisk satsning på bland annat neuroforskning inkluderande Alzhiemers sjukdom.


    En annan nationell satsning är Swedish Brain Power, som är ett tvärvetenskapligt program kring neurodegenerativa sjukdomar såsom Alzheimers sjukdom, Parkinsons sjukdom och ALS. Efter en inledande 5-årsperiod med flera stora forskningsfinansiärer står nu Knut och Alice Wallenbergs stiftelse som ensam finansiär för programmet i ytterligare fem år. I Swedish Brain Power-programmet ingår ett 40-tal ledande forskargrupper från hela landet och tanken är att tillsammans med sjukhuskliniker och företag utveckla nya metoder, både för att kunna ställa tidigare diagnoser och erbjuda bättre behandlingsmöjligheter. Vi vet att varje litet framsteg betyder mycket för varje enskild patient och dessutom får stor ekonomisk betydelse för vårt samhälle. Genom att bli bättre på att förebygga sjukdomar, ställa tidigare diagnos och ge effektivare behandling kan vi frigöra resurser som i stället kan användas för att öka de äldres livskvalitet och till att förbättra villkoren för personal inom äldreomsorgen.


    Det har på senare år skett en omfattande omstrukturering av vård och omsorg. Institutionsboendet har minskat kraftigt samtidigt som en allt större del av vården sker i hemmet. Utan anhörigas insatser skulle det inte fungera i dag. Det finns data som visar att anhöriga i genomsnitt tillbringar cirka tio timmar om dygnet med att ta hand om sina dementa närstående. I många fall rör det sig om hjälp dygnet runt. Samtidigt har vårdtyngden i särskilda boenden ökat påtagligt. Vi står i dag inför en situation där anställda inom bland annat den kommunala hemtjänsten och inom vården behöver höja sin kompetens på flera områden.


    I takt med att allt fler personer med demens vårdas hemma finns också ett växande behov av nya tekniska lösningar. Jag tänker då på exempelvis olika typer av hjälpmedel, larm- och övervakningssystem och bildtelefoni. Genom att skapa tryggare miljöer och möjligheter för anhöriga att ha kontakt med den som insjuknat kan man förlänga boendet i det egna hemmet.


    Positivt är att vi ser ett ökat intresse från industrin att utveckla nya effektivare läkemedel, och det är därför viktigt att stötta den långsiktiga basala forskningen. Samtidigt görs mycket inom klinisk forskning och omvårdnadsforskning, där man kan se resultaten betydligt snabbare. Vid Karolinska Institutet har vi, som första enhet i världen, fått förmånen att leda »vaccinationsstudier« med aktiv immunisering av personer med Alzheimers sjukdom. I dessa försök stimuleras patientens eget immunförsvar att producera antikroppar mot de skadliga proteiner (beta-amyloidfibriller) som är en av orsakerna till sjukdomen. Vi leder även ett flertal kliniska prövningar med passiv immunisering. De första resultaten av kliniskt intresse kommer att bli klara under 2012.


    Karolinska Institutets forskning kring Alzheimers sjukdom omfattar ett 100-tal forskare. En styrka är bland annat närheten mellan basal och klinisk forskning samt samarbetet med industrin. Vi vill på olika vägar i detalj förstå både hur sjukdomarna uppstår och utvecklas och hitta behandlingsformer som inte bara bromsar sjukdomsförloppet utan också botar patienterna.


    


    Bengt Winblad


    Professor/Överläkare i Geriatrik


    Chef för Karolinska Institutet, Alzheimercentrum i Huddinge

  


  
    Redan under antiken


    Demenssjukdomar har sannolikt funnits lika länge som människan. Redan under antiken kunde Pytagoras, Hippokrates, Platon och Aristoteles beskriva ett tillstånd av »sinnesslöhet« som uppstod sent i livet. Detta tillstånd ansågs skilt från annan sinnessjukdom, som drabbade även yngre. Under romartiden myntades begreppet demens som kommer av latinets de mentis, vilket betyder “utan sans, vett”. Under medeltiden flyttades fokus från hjärnan till hjärtat, och demensliknande tillstånd hade inte samma klara relation till hjärnan som tidigare. På 1600-talet beskrev Shakespeare tydligt dementa personer i sina dramer Hamlet och Kung Lear. Detta tillsammans visar att under historiens gång har demens som begrepp varit känt och beskrivits av dåtidens medicinska experter.


    Alzheimers sjukdom har uppkallats efter den tyske psykiatrikern och patologen Alois Alzheimer. Vid ett möte i den sydtyska läkarföreningen 1906 berättade han om en 51-årig patient, Auguste D, som under en längre tid fått allt större minnesstörningar och andra kognitiva svårigheter. Hon hade också psykiatriska symtom, bland annat led hon av paranoida vanföreställningar. Sedan patienten dött undersökte han hennes hjärna och kunde då beskriva de typiska förändringarna i hjärnbarken som kännetecknar Alzheimers sjukdom. Dessa förändringar är än i dag grunden för den slutgiltiga alzheimerdiagnosen.

  


  
    Att få Alzheimers sjukdom

    Symtom, utredning, diagnos


    Lillemor hade ännu inte hunnit fylla 50 år, men hade under en längre tid känt att det var något som inte stämde. Det var inte bara det att hon började glömma sådant som hon tyckte att hon borde ha kommit ihåg – hon kände sig också osäker och håglös. Minst ett par gånger hade hon missat viktiga möten och det var förstås förargligt. Det hade också hänt att när hon skulle slå in sin kod vid bankautomaten var siffrorna som bortblåsta.


    Först trodde hon att det kanske berodde på att det under en tid varit ovanligt stressigt på jobbet där det pågick en omorganisation. Eller det var i alla fall det hon ville tro var orsaken. Men det gick inte över. Tvärtom. Lillemor fick allt svårare att klara av kontakterna på jobbet, och hemma började familjen undra hur det var fatt.


    Så gick tiden, och situationen förvärrades. Till slut tog hennes man kontakt med vårdcentralen. Efter en första utredning där remitterades Lillemor till geriatriska kliniken vid Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge. Så småningom fastställdes diagnosen – Alzheimers sjukdom.


    Tidiga symtom


    Alzheimers sjukdom är bara en av flera demenssjukdomar, sjukdomar som sannolikt funnits lika länge som människan. Sjukdomen börjar alltid långsamt, och det är vanligtvis svårt för patienter och anhöriga att exakt ange tidpunkt för de första symtomen. En del befinner sig fortfarande i en yrkesverksam och aktiv fas av livet när sjukdomen börjar ge sig till känna. Det är inte ovanligt att de första problemen dyker upp på arbetet, där det ofta ställs höga krav på effektivitet och förmåga att planera, organisera och skapa struktur.


    Försämrat närminne


    Till tidiga tecken hör att närminnet försämras, det som kallas episodiskt minne. Det är svårt att komma ihåg händelser som ligger nära i tiden, till exempel vad som sades på nyheterna kvällen innan, eller vad som stod i tidningen på morgonen. Även överenskommelser glöms ofta bort, till exempel att ringa på utsatta tider eller komma till möten. Det är också vanligt att glömma vad man skulle handla när man går till affären, att lämna kvar nycklar i dörren eller låsa sig ute.


    Till en början utvecklar den drabbade ofta strategier för att klara av dessa minnesstörningar. Man skriver minneslappar och försäkrar sig om att komma ihåg saker som är viktiga. Speciellt den som fortfarande är yrkesverksam försöker på olika sätt kompensera för sina problem och dölja sina svårigheter för omgivningen. Så småningom upplevs arbetssituationen som alltmer påfrestande. Arbetsuppgifterna tar allt längre tid att utföra, ofta finns ett behov av att gå tillbaka och kontrollera att man gjort på rätt sätt. I det här skedet börjar problemen uppmärksammas också av andra, framför allt närstående och arbetskamrater.


    Andra symtom som kan uppstå tidigt är störningar i det som kallas visuospatial funktion. Denna förmåga hjälper oss att avgöra olika föremåls inbördes läge och krävs till exempel för att kunna lägga pussel, duka ett bord eller att hitta i omgivningen.


    Senare sjukdomstecken


    Så småningom tar sjukdomen över och det blir allt svårare att sköta arbete och vardag, trots olika strategier för att klara av situationen. Samtidigt uppstår andra tecken på kognitiv intellektuell svikt. Lokalsinnet försämras. Det gör att man får svårare att orientera sig, till en början ofta i främmande områden, men så småningom blir det problem också med att hitta i närområdet. Det händer att den sjuke till slut letar efter toaletten till och med i sitt eget hem.


    Ett annat symtom är nedsatt exekutiv förmåga. Den exekutiva förmågan är hjärnans samlade svar och reaktion på alla intryck vi får från yttervärlden och från vårt inre. Alla intryck vi tar till oss bearbetas och leder fram till någon form av reaktion, till exempel om det ringer så svarar vi i telefon, eller om vi blir hungriga så äter vi. Denna förmåga är nedsatt hos personer med Alzheimers sjukdom. Omgivningen märker att den sjuke blir passiv, kanske uppfattas som ointresserad och har svårt att företa sig olika saker. Detta kan missuppfattas som tecken på depression men är i själva verket en intellektuell kognitiv nedsättning.


    Också språket påverkas på ett speciellt sätt. Den sjuke får svårt att hitta rätt ord på begrepp och saker; detta kallas anomisk dysfasi. Språket blir egendomligt och svårtolkat, eftersom det blandas upp med omskrivningar. Till exempel kan telefon omskrivas med »en apparat som man talar i«. Man vet vad någonting är men har inte det rätta ordet för det. Det blir svårare att använda abstrakta uttryck och att utföra huvudräkning. Oftast är den sjuke medveten om sina problem och kommenterar dem.


    Ytterligare ett symtom som kan uppträda vid Alzheimers sjukdom är oförmåga att känna igen tidigare kända föremål. Detta kallas agnosi. Man får också svårt att använda sina händer på ett ändamålsenligt sätt, något som kallas för dyspraxi. I början kan det yttra sig som svårigheter att sköta hushållsapparater, men så småningom också att utföra så enkla saker som att knäppa knappar eller knyta en slips. Det kan till och med bli problematiskt att sätta på en vattenkran eller hänga upp en jacka. Även psykiska och psykiatriska symtom förekommer.


    Till en början är patienterna ibland deprimerade. Detta kan självklart bero på insikten om den svåra sjukdom de lider av, men det finns säkert andra mera biokemiska förklaringar också. Viktigt att komma ihåg är att patienterna under lång tid har full insikt om sina problem. Förföljelseidéer om att bli övergiven eller bli bestulen är inte ovanliga, speciellt då sjukdomen har pågått ett tag. Även sådana symtom som hallucinationer och aggressivitetsutbrott kan förekomma, framför allt i sjukdomens senare stadier.


    Gränserna krymper


    Då sjukdomen pågått en längre tid, kanske fem till åtta år, försvinner patienternas förmåga till insikt och de blir alltmer begränsade i kommunikationen. Den sjuke börjar använda fraser, jargong och tomt tal, det vill säga ord som inte har någon betydelse eller mening i det aktuella sammanhanget. Han eller hon kan inte längre återberätta och repetera mer än enstaka ord. I slutstadiet blir språkförmågan ytterligare nedsatt. Patienten kan haka upp sig på något ord som sedan upprepas nästan hur länge som helst. Den sjuke blir ibland sängliggande på grund av svårigheter att gå. Oförmåga att hålla urin och avföring kan också förekomma. I dessa senare stadier är epileptiska anfall inte helt ovanliga. Patienterna kräver nu mycket god omvårdnad och vistas ofta i gruppboenden och i sjukhem.


    Hela sjukdomsförloppet är långsamt. Man räknar med att tiden från diagnos till dess att patienten avlider är mellan åtta och tio år. Men variationen i sjukdomslängd är stor, och det finns patienter som haft Alzheimers sjukdom i över 20 år. Hos yngre patienter och i de fall där det finns en klar ärftlig komponent är sjukdomsförloppet ofta snabbare.


    
      Hur vanlig är Alzheimers sjukdom?


      Till de stora folksjukdomarna hör demenssjukdomar. I Sverige finns ungefär 150000 patienter med en demenssjukdom. Årligen tillkommer cirka 20000 nya fall. Vanligast är Alzheimers sjukdom, det finns omkring 90000 personer i Sverige med denna diagnos. Sjukdomen är starkt relaterad till åldern. Det innebär att risken att insjukna ökar kraftigt ju äldre man blir.


      Nästan varannan person i åldrarna 85–95 år har Alzheimers sjukdom. Ungefär 10000 av dem som fått diagnosen Alzheimers sjukdom är under 65 år.


      Fram till år 2050 beräknas antalet patienter öka till nästan det dubbla.


      Alzheimers sjukdom förekommer lika ofta i industrialiserade länder som i utvecklingsländer. Det innebär att i de kontinenter som har ett stort antal personer över 65 års ålder och upplever en snabb ökning av livslängden stiger antalet individer med Alzheimers sjukdom dramatiskt.
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