Fakta om Alzheimers
sjukdom




Alzheimers sjukdom é&r vanligt forekommande.
Anhdriga till demenssjuka och vardpersonal vet att utan
sarskild hjalp uppstdr manga ganger svara situationer.

Demens &r valdigt komplext. Férutom demenssjukdomen
férekommer en rad olika problem. Medicinska, psykiatriska
och sociala problem paverkar den totala omvardnaden, men
aven rent praktiska problem kan ibland vara svara att l6sa.

Min erfarenhet &r att sdval anhdriga som vardpersonal
vill ha praktisk handledning, men dven en kunskap om
demenssjukdomen, orsak, symtom, férlopp och behandling.
Detta okar forstdelsen och det blir ldttare att hantera
vardagen.

Broschyrerna Fakta om Alzheimers sjukdom och R&d om vard
som ar framtagna av Lundbeck l&kemedel &r inte bara kun-
skaps berikande, de ger till anhoriga och vardpersonal
manga goda rad och tips for att lattare klara varden av
vara demenssjuka.

Jan Strémqvist
Demenssamordnare
Kalmar lan
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Vilka behandlingar finns for
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Vilken vard behdver en person med
Alzheimers sjukdom?

Kan jag klara av varden sjalv?

Vem kan jag kontakta?

10

11

13

14
16
17

Alzheimers sjukdom &r den vanligaste formen av de sjukdomar
som kallas demens. Alzheimers sjukdom drabbar vanligen &ldre
manniskor (65 ar eller dldre) och paverkar successivt individens
minne, tankeverksamhet och beteende. Man har réknat ut att
var tionde person dver 85 ars alder har Alzheimers sjukdom.

I motsats till den typiska glomskan hos gamla &r Alzheimers
sjukdom en sérskild sjukdom som kan diagnostiseras av en ldkare
med hjalp av olika fysiologiska och kognitiva tester, samt dven
med tekniker for bilddtergivning av hjdrnan. Sjukdomsprocessen
vid Alzheimers sjukdom orsakar cellskada och s& smaningom celldod
i de delar av hjdrnan som kontrollerar minne, tankar och sprak.
De férsta stadierna av Alzheimers sjukdom utmaérks i typiska fall
av minnesforlust och sedan, allteftersom sjukdomen fortskrider
och fler hjarnceller drabbas, méarks dven beteendeférandringar
och férsamrad funktion.
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Alzheimers sjukdom férekommer oftast hos personer som ar 65 ar
och aldre. Eftersom vérldens befolkning fortsatter att bli aldre,
forvantas darfor antalet manniskor med Alzheimers sjukdom

att oka. En liten del av de personer som drabbas av Alzheimers
sjukdom utvecklar sjukdomen tidigt, dvs. mellan 35 och 60 &rs
alder. Denna sa kallade tidigt debuterande Alzheimers sjukdom
tror man &r &rftlig eftersom fallen tenderar att samlas inom vissa
familjer. De flesta personer som lider av Alzheimers sjukdom (95 %)
utvecklar emellertid sjukdomen sent i livet och denna typ av
Alzheimers sjukdom &r inte direkt arftlig.

Alzheimers sjukdom férekommer inom alla etniska grupper och
socialklasser liksom hos badde man och kvinnor, dven om det ar
nagot vanligare hos kvinnor.

Forskarna forséker fortfarande finna orsaken till Alzheimers
sjukdom. Nuvarande kunskap visar att en fortlépande forlust
av hjarnceller har samband med bildningen av onormala plack
av olosliga proteinfragment i och runt cellerna. Ett annat karakte-
ristiskt tecken pa Alzheimers sjukdom &r férekomsten av tangels
(trassel) inuti hjérncellerna. Dessa bildas av onormala snoddar
av tau, som &r ett livsviktigt protein i friska celler. Aven om dessa
bildningar kan vara oskadliga i sig, kan de aktivera en slags for-
svarsmekanism i kroppen som medfor att cellerna i de drabbade
omradena dor. Det &r faktiskt mycket troligt att Alzheimers
sjukdom inte orsakas av en enda faktor, utan av en méngd
faktorer som paverkar varje individ olika.

Vissa fall av tidigt debuterande Alzheimers sjukdom kan bero pa
arftliga anlag eftersom den ofta férekommer i vissa familjer.
Det stora flertalet av Alzheimers sjukdom ar emellertid sporadiska,
med aldern som den viktigaste riskfaktorn. Nast efter Alzheimers
sjukdom ar vaskular demens den vanligaste formen av demens
och den orsakas av att blodférsorjningen till hjérnan stérs, van-
ligen pa grund av stroke. Demens kan &ven bero pa Huntingtons
sjukdom, Parkinsons sjukdom, vissa infektionssjukdomar och
hjarnskador orsakade av fysiska skador, @mnesomsattningsrubb-
ningar eller toxiner.

Aven om lakarna nu har manga sétt att avgéra om en patient
har Alzheimers sjukdom, kan symtomen pa de olika typerna av
demens vara mycket lika symtomen pa Alzheimers sjukdom.
Déarfor ar det viktigt att familjemedlemmar noggrant ger akt pa
symtomen for att f& en riktig diagnos och tidig behandling.




| allmanhet har symtomen vid Alzheimers sjukdom samband med
férandringar av minne, tankar/resonemang, beteende och férmaga
att utféra normala dagliga sysslor.

Tidiga symtom

Alzheimers sjukdom bérjar langsamt och gradvis och kan darfor
vara svar att upptécka i de tidiga stadierna eller kan forvaxlas med
symtom pa normalt aldrande eller depression. Tidiga symtom
omfattar minnesférlust, férvirring och dalig koncentrationsfor-
maga, men kan dven omfatta desorientering, kommunikations-
problem, bristande motivation och personlighetsférédndringar.

Exakt hur sjukdomen utvecklar sig, i vilken takt och med vilka
symtom, kan variera valdigt mycket fran person till person.

| samtliga fall kommer minnet att fortsétta att férsdmras och
individen kan fa problem med normala dagliga
aktiviteter, som att laga mat, stada, handla,
tvétta och kla sig. Personen kan &ven bérja bete
sig pa ett ovanligt satt — vandrande ar ganska
vanligt — eller tro sig se saker (hallucinationer).
Nar dessa forandringar blir allvarligare, kommer
personen med Alzheimers sjukdom att bli mer
beroende av andra.
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Sjukdomens fortskridande

| de senare stadierna av Alzheimers sjukdom blir de fysiska
symtomen tydligare. Beteendet blir inte andamaélsenligt, det
blir problem med forstaelsen och personen blir mer aggressiv
och/eller deprimerad nér vissa delar av hjarnan blir skadade.
Det kommer dven att bli svart att &ta, g4, anvanda toaletten
och utféra andra grundldggande sysslor. Dessa problem atféljs
ofta av en viktminskning och personen kanske féredrar att
stanna kvar i rullstolen eller sangen.

Symtomen pa Alzheimers sjukdom kommer dven att paverka
individens hela personlighet, vilket kan vara sérskilt jobbigt
foér vanner och familj. Nar sjukdomen ndr de senare stadierna
kommer personen med Alzheimers sjukdom inte att kunna kdnna
igen sina ndrmaste vanner och slaktingar. Beteendet kan bli
aggressivt och verka ovanligt och anklagande. Det &r viktigt att
komma ihag att det &r sjukdomen som orsakar dessa forandringar
— personen beter sig inte avsiktligt pa detta sétt. Trots dessa
komplicerade symtom, kommer emellertid en person som har
Alzheimers sjukdom alltid att uttrycka kénslor och kommer darfor
att kunna dela gladje, ilska, rédsla och viktigast av allt, kérlek.



Tyvérr finns det annu ingen bot for Alzheimers sjukdom. Det
finns emellertid flera behandlingar, som kan hjélpa till att géra
sjukdomens fortskridande ldngsammare och/eller lindra vissa
symtom (se fraga 6). Férdelen med en tidig diagnos &r att
behandlingen kan pabdrjas sa snart som méjligt och att den
drabbade personen och hans/hennes sléktingar har méjlighet
att planera fér framtiden.

Alzheimers sjukdom &r ett viktigt omrade for vetenskaplig forskning
och man hoppas att forskning kring Alzheimers sjukdom och dess
orsaker kommer att hjélpa till att finna fler behandlingar och s&
smaningom ett botemedel.
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For individer som har fatt diagnosen Alzheimers sjukdom finns
vanligen mojligheten att f& behandling med ett av flera lakemedel.
| allménhet faller de ldkemedel som anvénds for behandling av
Alzheimers sjukdom inom tva huvudkategorier:

Acetylkolinesterashammare

Enkelt forklarat verkar acetylkolinesterashdmmare (AChEI) genom
att hoja nivéerna i hjarnan av ett amne (acetylkolin), som man
vet har onormalt ldga koncentrationer i de tidiga stadierna av
Alzheimers sjukdom.

Det finns for narvarande tre lakemedel i AChEl-klassen, vilka har
visat effekt vid mild till mattlig Alzheimers sjukdom. AChEI skrivs
ut till patienter for att lindra vissa tidiga symtom.

NMDA-receptorantagonister

NMDA-receptorantagonister skyddar hjarnan mot &verstimu-
lering av ett &mne (glutamat), som kan skada och till slut déda
hjarncellerna. Memantin &r det enda ldkemedlet i denna klass
och den enda godkanda behandlingen fér svarare stadier av
Alzheimers sjukdom. Behandling med memantin har visat sig
forbattra olika symtom pa Alzheimers sjukdom som har med
tankearbete, funktion och beteende att géra, dven i framskridna
stadier av Alzheimers sjukdom.

Alla dessa lakemedel tas oralt som tablett eller l6sning och kan
enkelt tas varje dag i hemmet. Eftersom personen som ska ta
lakemedlet har minnesproblem &r det emellertid viktigt att nagon
annan kontrollerar att lakemedlet tas regelbundet och enligt
ldkarens ordination. Ofta far personen bérja med en lag dos av
ldkemedlet och denna 6kas sedan gradvis av ldkaren tills man
har uppnatt en tillracklig dosniva.
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Effekten av dessa lakemedel kan variera frén person till person.
Lakaren kommer att kontrollera hur individen svarar pa behand-
lingen nér patienten har tagit ldkemedlet i ndgra manader. Om det
inte finns ndgra tecken pd att ldkemedlet hjdlper, stabiliserar eller
forbattrar symtomen, kan lakaren rekommendera att medici-
neringen upphor.

Behandling av atféljande symtom

Likavél som att behandla Alzheimers sjukdom i sig, kan andra
ldkemedel skrivas ut for att behandla sjukdomens specifika sym-
tom. Saval oro som depression kan exempelvis behandlas genom
medicinering och detta kan forbattra patientens livskvalitet.

Andra icke medicinska behandlingar

Substanser som Ginkgo biloba och vitamin E &r de vanligast
namnda naturpreparaten. Vissa personer tycker att sédana medel
gor nytta. Innan man tar nagra substanser ar det emellertid viktigt
att man diskuterar alla alternativ med en lékare.

Aven andra metoder kan anvindas fér att lindra symtomen av
Alzheimers sjukdom. Personens milj6 kan exempelvis goras
trevligare (ljusare och gladare, mindre belamrad eller lattare
att rora sig i) for att minska kanslorna av depression, oro eller
desorientering. Metoder for avslappning, sdsom massage, kan
ocksa vara valgorande och nagot sa enkelt som att visa 6mhet
kan ocksa lindra stress.

12

| de mycket tidiga stadierna av sjukdomen kan det vara mojligt
for Alzheimer-patienten att leva ganska sjalvstandigt. Det kom-
mer emellertid att bli alltmer nédvéndigt att andra personer
dvervakar vissa detaljer som t ex medicinering, ekonomiska
fragor och dagliga rutiner. Nar Alzheimer-symtomen blir mer
uppenbara kommer personen att behéva mer och mer hjalp,
vilket till slut leder till heltidsvard. Denna typ av atagande ar
ofta fér mycket for en enda vardare, sarskilt om det &r en
familjemedlem eller ndra van som maste klara av méanga saval
kénslomassiga, som fysiska krav (se fraga 9).

Juridiskt underlattar det om personen med AD och hans/hen-
nes familj ordnar fér framtiden innan sjélvstandigheten foérsvin-
ner. Vanliga atgarder som att skriva testamente kan exempelvis
atféljas av undertecknandet av en fullmakt, som ger en namn-
given person ratt att fatta beslut och/eller ta 6ver ekonomiska
angeldgenheter nar personen blir oférmégen att sjalv ta hand
om dessa saker. Att diskutera eller officiellt forklara sin vilja
angdende framtida hélsovard medfér samtidigt att personen
med Alzheimers sjukdom tillkdnnager sin asikt och delvis lattar
beslutsbordan for véardaren. Fler detaljer om hur man handskas
med dessa juridiska fragor finns i broschyren Réd om vard.

13



14

Mangden vérd som en person med Alzheimers sjukdom kréver
oOkar allteftersom sjukdomen fortskrider. P4 samma satt dndras
dven typen av vard. | bérjan kan personen behdva hjalp med

att komma ihdg namn, datum, ord, anvisningar och var saker
finns placerade. Dérefter kan de behdva hjalp med vissa dagliga
aktiviteter som att laga mat, stdda och handla och i senare
stadier med pakladning och tvattning. Det kan sedan av séker-
hetsskal vara nédvandigt att personen har sallskap under storsta
delen av tiden — for att begransa effekterna av desorientering,
forvirring och det vanliga vandrande beteendet. Nar de svarare
stadierna av Alzheimers sjukdom har natts, blir den fysiska sidan
av sjukdomen uppenbar. Det behévs hjalp for att kunna g
och anvénda toaletten och personen kan bli sdngliggande eller
rullstolsbunden. Medan tidiga symtom kan vara kanslomassigt
tréttande for vardare, kraver de senare svérigheterna dven avse-
vard fysisk anstrangning.

Det finns vissa praktiska satt att underldtta varden av en person
med Alzheimers sjukdom. En handbok med praktiska tips finns i
broschyren R4d om vérd. Denna omfattar satt att hantera min-
nesproblem genom att t.ex. sitta etikett pa fotografier och rum,
klara av praktiska problem genom att t.ex. lagga fram klader och
hantera beteenden genom att t.ex. ldra sig enkel kommunikation.

Under hela sjukdomen &r en karleksfull och stabil miljé det
viktigaste for en person med Alzheimers sjukdom. Det &r kanske
férvdnande att denna typ av vard ar det som visat sig vara mest
tréttande for dem som ar vardare. Det kan vara smértsamt och
mentalt tréttande for vardarna att behdva hantera de symtom
som Alzheimers sjukdom kan medféra.

Beroende pa 6kande krav, ar det ofta nddvandigt att en eller
flera professionella vardare beséker personen i hemmet for att
hjalpa till med de dagliga rutinerna, liksom fér att ge den ordi-
narie vardaren lite nddvandig ledighet. Aven med hjélp utifrdn
blir ofta situationen allt svarare att klara av i familjehemmet
och det kan bli nédvéndigt for personer med Alzheimers sjuk-
dom att vardas pé ett vardhem, dér de kan fa vard dygnet runt.

Lékare, skoterskor och vardpersonal kan hjalpa till att faststalla
vilken typ av hjélp som finns att fa eller krdvs i varje enskilt

fall och kan @ven ge kontaktinformation om sddan service. De
resurser och den ekonomiska hjélp som finns att fa varierar
fran land till land, men Alzheimer-féreningar och hjélpgrupper
brukar ge sadan information. Se fréga 10 for kontaktinformation
till nagra organisationer som kan ge anvandbar information och
stod.
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9. Kan jag klara av varden sjalv?

Det &r ett krdvande och tréttande arbete att varda en person
med Alzheimers sjukdom — saval kdnslomassigt som fysiskt.
Man kan bli mentalt trott av att standigt varda. Aktiva krav som
att hjalpa till med bad, med att g8 och med pakladning kraver
mycket fysisk anstrangning. Pa grund av dessa anstrangningar
ar det mycket svart for en person med Alzheimers sjukdom att
endast vardas av en individ — personer som &r vardare bor for-
soka erkdnna sina begrénsningar och kdnna att de kan be om sa
mycket hjalp som de behdver. Det finns ingen anledning att

bli generad eller f& daligt samvete for att man ber om extra stéd
— vardarens behov ar precis lika viktiga som Alzheimer-patien-
tens behov. Familj och vénner kan erbjuda hjalp och sé lange
alla dessa inblandade personer trivs med arrangemanget, kan
detta vara ett bra sétt att dela pa ansvaret. Alternativt kan
regelbundna hembesdk av professionella vérdare eller vistelser
pa en dagcentral eller ett vardhem vara de lampligaste valen for
en person med Alzheimers sjukdom.

Under sjukdomsférloppet kan den ansvarige vardgivaren genomga
en mangd kénslor — vrede, ensamhet, forldgenhet eller till och
med sorg — och det ar inte bra att forsoka klara detta ensam.
Vardaren bdr prioritera sina behov av att séka rad och dela pro-
blem samt se till att fa tid for personliga behov. Familj och vanner
kan vara en stor kalla till trést, men det

finns alternativ som Alzheimer-stéd och -~

7o
grupper for sjélvhjalp, vilka ar speciellt J\Sj\
utformade for att hjalpa vardare av ' /
Alzheimer-patienter. //
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10. Vem kan jag kontakta?

Det finns manga internationella, nationella och lokala organisa-
tioner, som specialiserat sig pa att erbjuda hjalp till personer som
drabbats av Alzheimers sjukdom och till dem som vérdar dem.
Dessa organisationer ger detaljerad information och rdd och
de har ofta journummer fér dem som bara behdver nagon att
tala med. Varje grupp erbjuder olika typer av hjalp, sa det ar
ganska vanligt att man kontaktar mer @n en organisation for
att finna den hjalp man behover eller fa reda pa vilken hjalp
som finns att fa. | de flesta fall kan de nas via telefon, fax, e-post
eller med brev. Nedan anges nagra nationella/internationella
organisationer, men det finns dven manga lokala Alzheimer-
organisationer vars kontaktinformation man kan fa fran de storre
nationella foreningarna. Dessa lokala organisationer anordnar
ofta stddgruppsmoten eller andra regelbundna aktiviteter avsedda
for vardgivarna.

Nationella organisationer

Alzheimerféreningen i Sverige

Box 4109

227 22 Lund

tel: 046-14 73 18

fax: 046-18 89 76

e-post: info@alzheimerforeningen.se
hemsida: www.alzheimerforeningen.se

Demensférbundet
Drakenbergsgatan 13 nb

117 41 Stockholm

tel: 08-658 52 22

fax: 08-658 60 68

e-post: rdr@demensforbundet.se
hemsida: www.demensforbundet.se
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Internationella organisationer

Alzheimer Europe

145, route de Thionville

L-2611 Luxembourg

Luxembourg

tel: +352 29 79 70

fax: +352 29 79 72

e-post: info@alzheimer-europe.org
hemsida: www.alzheimer-europe.org

Alzheimer’s Disease International (ADI)
45-46 Lower Marsh

London SE1 7RG, UK

tel: +44 20 7620 3011

fax: +44 20 7401 7351

e-post: info@alz.co.uk

hemsida: www.alz.co.uk



