Kritiska demensstudier - en ny forskningsagenda

Den har presentationen introducerar kritiska demensstudier, ett tvarvetenskapligt forskningsfalt
under framvaxt. Kritiska perspektiv har under de senaste trettio aren utvecklats i relation till en rad
diagnoser, funktionsnedsattningar och sjukdomstillstand. Gemensamt for dessa kritiska perspektiv &r
ambitionen att ga bortom medicinska férklaringsmodeller och istéllet begripliggéra sjukdomar,
diagnoser och funktionsnedsattningar som sociala och kulturella konstruktioner med kopplingar till
makt och ojamlikhet. Aven om samhillsvetare och humanister gjort betydande insatser for
demensforskningen, inte minst genom att utveckla sa kallade personcentrerade perspektiv, har
kritiska perspektiv lange saknats i relation till demenssjukdomar (vad som numera allt oftare beskrivs
som kognitiva sjukdomar).

Maktlésheten och marginaliseringen av personer med kognitiva sjukdomar ar ofta normaliserad och
forgivettagen. Personer med kognitiv sjukdom betraktas vanligen som oférmdgna och primart i
behov av skydd, vilket ofta inneburit att man frantagits mojligheter till inflytande och
sjalvbestammande (Steele et al. 2020, Bartlett & O’Connor 2007). Den pagaende Covid 19-pandemin
har gjort detta ytterst tydligt da dldre personer med kognitiva sjukdomar, i synnerhet de som bor pa
sarskilda boenden, isolerats och hindrats att rora sig fritt och inte erhallit vard och behandling pa lika
villkor. Vad hdander om vi borjar politisera kognitiva sjukdomar, som mer dn patologi och diagnos, och
istallet fokuserar pa hur olika former av social ojamlikhet, diskriminering och fortryck strukturerar
livsvillkoren for personer med kognitiv sjukdom? Vad hander om vi kritiskt granskar det tilltagande
fokus pa livsstil och individuellt ansvar att undvika kognitiva sjukdomar, genom béattre kost och mer
motion, och istdllet fokuserar pa hur social ojamlikhet paverkar risken for och majligheter till att leva
ett gott liv med kognitiv sjukdom?

Linn Sandberg, fil. dr. ,Institutionen for kultur och larande, Sédertérns hogskola

Medborgarskap och demokratins villkor vid kognitiv sjukdom

Medborgarskap och att vara medborgare handlar i mangt och mycket om att vara deltagande och
delaktighet i samhallet och vardagslivet. Det kan vara att delta och paverka den stora politiken,
sasom vilka mal och visioner som ska finnas i samhallet, men ocksa att vara i delaktig i aktiviteter och
i beslut i ens egna vardag. Personer som lever med kognitiv sjukdom behover bli hérda pa ett
meningsfullt satt. De behover bli bemotta med samma respekt och nogsamhet som alla andra och
raknas med i samhaéllet. Detta ar nagot som inte alltid ar sjalvklart - i samhallet och i méten mellan
representanter for exempelvis myndigheter och kommun, eller i olika férordningar och
policydokument som ska vara styrande och vagledande for valfardens institutioner. Att lyfta fram ett
medborgarskapsperspektiv kan illustrera hur medborgare med kognitiv sjukdom kan fortsatta vara
aktiva och deltagande aktorer i sitt grannskap, i samhaéllet och i demokratin och darigenom ocksa ha
forutsattningar for att ta del av och skapa sitt medborgarskap utifran sina forutsattningar.
Presentationen berér medborgarskap, agentskap och delaktighet for personer med kognitiv sjukdom
i olika sammanhang, sasom i motet med valfardssystem samt i civilsamhéllet och det vardagliga livet.
Detta kommer bland annat belysas genom exempel fran en studie som utforskar vad som hander nar
personer utvecklar kognitiv sjukdom medan de fortfarande ar i arbete, hur regelverk och lagar
paverkar, och hur situationen och det som hander upplevs och hanteras.

Ann-Charlotte Nedlund, med. dr. och lektor vid Institutionen for social och vélfardsstudier,
Link6pings universitet.
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“l think | know my own mind”: People with cognitive disorders as consultants and co-producers of
research”

It is increasingly expected that research should be carried out with or by members of the public
rather than for or about them. Such activities include ‘consultation’ and ‘co-production’, where
people with cognitive disorders often face exclusion and may not be recognised as relevant and
capable contributors. Sarah and Ronald’s collaboration aimed to spread the message of Sarah’s
research to a broad audience of people affected by cognitive disorders and was achieved by using
their combined skills and experience in the arts. Together, they present a discussion around why
inclusive co-production is important and what the outcomes are for both the research itself and the
people involved. They will share evidence combined with their own experiences, within and outside
this project, of the challenges that may be faced in achieving inclusivity, and what resources and
capacities are required to overcome those challenges. Finally, they will share their reflections on the
key aspects of their collaboration that led to a successful outcome.

Ronald Amanze, UK, Trustee with Arts4ddementia, a Dementia Champion with the Alzheimer’s
Society, Ambassador for the Stroke Association, music producer and artist.

Sarah Wallcook, med. dr vid Sektionen for arbetsterapi, Institutionen fér neurobiologi, vardvetenskap
och samhalle pa Karolinska Institutet.

Kognitiva konsekvenser och rehabilitering vid Covid-19 — ReCOV-studien

Kunskapen om de langsiktiga konsekvenserna av Covid-19 ar begrénsade. Férsdmrad kognitiv
funktionsniva, trotthet, fysiologiska- och psykologiska funktionsnedsattningar ar nagra av de
symptom som har rapporterats. De 6vergripande syftena med ReCOV-studien ar att (1) beskriva
patienterna aterhamtningsprocesser efter Covid-19, och att utvardera vad som predicerar
rehabiliteringsutfall; (2) studera hur de anhdriga upplevde sjukvarden for deras anhoriga och deras
erfarenheter av det psykosociala stédet; (3) och att beskriva vardpersonalens erfarenheter av att ta
hand om patienter med Covid-19. Bade kvantitativa och kvalitativa data samlas in pa Karolinska
Universitetssjukhuset inom ramen foér den kliniska verksamheten. Patienter som varit sjukhusinlagda
kommer att foljas longitudinellt vid 3, 6, 9 och 12 manader efter utskrivning. Malsattningen med
forelasningen ar att ge en 6versikt av ReCOV:s studiedesign samt delge preliminara resultat med
speciellt fokus pa kognitiva férdandringar och andra psykologiska halsovariabler.

Urban Ekman, Assistant Professor, Institutionen for neurobiologi, vardvetenskap och samhille - NVS,
Karolinska Institutet.

Fran full formaga till kognitivt utmanad - ldkare med langtidscovid berattar

Det har nu gatt snart tva ar sedan SARS-CoV-2 fick allman spridning i Sverige. Redan efter nagra
manader uppmarksammade en svensk distriktsldkare ett antal fall med langdragna symtom efter
akut covid-19-infektion. Liknande symtombild skildrades samtidigt pa manga stéllen i varlden.
Langtidscovid, post-covid, eller post-akut covidsyndrom (PACS) &r inte en fordréjd aterhamtningsfas
efter genomgangen akut infektion, utan en sjukdomsbild som kan omfatta kraftig paverkan pa flera
organsystem. Kognitiv paverkan ses hos manga, och kan ha flera olika patofysiologiska orsaker. |
sjukdomsbilden ses ofta ett fluktuerande forlopp, som férsamras av forsok till Gverambitios



rehabilitering. Patientgruppen ar bade aldre och yngre, inklusive tidigare friska och aktiva individer -
dven barn och ungdomar drabbas. Langtidscovid ar saledes ett nytt medicinskt tillstand som alla
kommer att traffa pa, och som kréaver 6kad kunskap. Manga sjuka har exponerats inom sitt arbete i
vard, skola och omsorg. Gruppen ”Lakare till Idkare” dr en stodgrupp for langtidssjuka ldkare, med
drygt 100 medlemmar som dven vill bidra till kunskapsdelning om langtidscovid. Under forelasningen
berattar en av talespersonerna om aktuellt kunskapsldage och delar med sig av praktiska och kliniska
exempel fran gruppen. Pa vilka satt marker de av kognitiva utmaningar? Hur paverkar det dem
gallande arbete och fritid/familjeliv? Vilka strategier tycker de fungerar?

Lisa Noren, Specialist i allmanmedicin och talesperson for Stédgruppen for lakare med covid-19.

Transitioner vid tidigt debuterande kognitiv sjukdom.

Medelaldern ar en aktiv fas i manga manniskors liv nar de flesta fortfarande &r yrkesverksamma och
har olika ataganden i sitt dagliga liv, sdasom exempelvis foraldraansvar for minderariga barn. Att da
insjukna i en kognitiv sjukdom medfor sdledes utmaningar som skiljer sig fran de som féljer nar en
person insjuknar senare i livet. Trots detta far personer med tidigt debuterande kognitiv sjukdom
(personer yngre dn 65 ar) manga ganger halla till godo med stédinsatser som &r anpassade for aldre
personer. Malins Asp6s forskning avser att 6ka kunskapen om behoven hos yngre personer med
kognitiv sjukdom samt oka forstaelsen fér hur transitioner (kritiska perioder/dvergangar) kan
underlattas. Genom att intervjua yngre personer med kognitiv sjukdom vid upprepade tillfdllen under
en fem ars period, ar syftet att identifiera kritiska punkter och transitioner samt beskriva personernas
egna upplevelser av dessa. Presentationen pa konferensen utgar fran en studie dar 14 personer med
Alzheimers sjukdom (medeldlder 59 ar), har intervjuats kort efter att de har diagnosticerats med
Alzheimers sjukdom. Studiens resultat belyser sjukdomens inledande fas och fokuserar pa reaktioner
pa diagnosen, behovet av tid for att ta till sig beskedet samt att ta kontroll 6ver sin situation. De mest
framtradande kritiska punkterna i personernas berattelser var relaterade till processen att anpassa
sig till diagnosen, inklusive behovet av tillforlitlig information, och konsekvenserna av att inte langre
kunna arbeta, bade ur ett ekonomiskt och socialt perspektiv.

Malin Aspo, doktorand, Karolinska institutet | Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap och
Samhalle (NVS) | Sektionen for Klinisk Geriatrik, Studiekoordinator/forskningssjukskoterska
Kognitiv mottagning, QA12 | Karolinska Universitetssjukhuset



