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| Sverige i dag finns det ca 160 000 tusen manniskor med en demensdiagnos. Arligen insjuknar 25 000
personer. Det finns flera olika typer av demensdiagnoser varav Alzheimers sjukdom ar den
vanligaste. Lewi Body demens (LBD) representerar en relativt liten del av demensdiagnoserna men
troligen forekommer en stor underdiagnostisering. Diagnosen kan vara svar att stilla da patienterna
ofta uppvisar en mangd varierande symptom som rérelsebesvar liknande Parkinsons sjukdom,
somnstorningar, synhallucinationer och fluktuerande kognitiva symptom.

Pa Karolinska Universitetssjukhuset skall det starta tt nytt kompetenscentrum med syfte att samla
klinisk och akademisk kunskap om LDB for att bedriva vard, vardutveckling, och forskning.
Kunskapscentrumet kommer att arbeta med harmonisering av utredning och behandling enigt
internationella initiativ (E-DLB) (5). Utbildningsinsatser kommer att anordnas pa lokal, regional och
nationell niva. Det nara samarbetet mellan forskning och klinik underlattar snabb implementering av
forskningsresultat i varden. Kunskapscentret skall skapa en 6kad tillganglighet av hogspecialiserad
utredning, vard och forskning for patienter och vardgivare.

Detta kvalitativa projekt syftar till att i ett tidigt skede av uppbyggnaden av kunskapscentret
formulera forskningsfragor utifran patienters, anhériga, personer med specialistkompetens och
erfarenhet fan arbete med diagnosgruppen, men ocksa att formulera konkreta rad till
vardutvecklingen utifran vetenskapligt genomforda studier med dessa grupper. Det aktuella
projektet sker i ett ndra samarbete mellan vard och forskning.

Ett 6kat inflytande for patientgrupper och deras anhoriga ar i dag nagot som i allt hogre grad
efterstravas i bade vard och forskning. Det &r angelaget att redan tidigt i stora projekt inkludera
erfarenheter och synpunkter fran patientgrupper vilkas framtid projektet kommer att paverka.

Detta projekt syftar till tidig delaktighet i Kunskapscentrets uppbyggnad, ge inflytande till ny
forskning och utvecklingen av en hogspecialiserad vard. Projektet syftar ocksa till uppbyggnad av
referensgrupper av patienter och anhériga for en framtida kontaktyta mellan patienter, anhoriga,
forskning och vard.



