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1.1 Baggrund for rapporten

Det fremgér af regeringsgrundlaget ”Sammen for fremtiden”, at regeringen ensker at for-
bedre indsatsen for mennesker med demens i Danmark. Pa den baggrund besluttede rege-
ringen i 2015, at der skal udarbejdes en ny national demenshandlingsplan 2025. | forlaen-
gelse af dette blev der ved satspuljeforhandlingerne for 2016 afsat 470 mio. kr. i arene
2016-2019 til udmgntning af konkrete initiativer pa baggrund af handlingsplanen.

Satspuljeaftale for 2016-2019
Udarbejdelsen af den nationale handlingsplan for demens 2025 vil forega i en bred og
inddragende proces frem mod handlingsplanens ferdiggerelse i efteraret 2016.

Formalet med den inddragende proces er, at aktgrerne pa omradet, borgerne med de-
mens og deres pargrende skal inddrages og have mulighed for at give udtryk for deres
prioriteter pa omradet.

Den nationale handlingsplan vil tage udgangspunkt i falgende tre overordnede malsat-
ninger pa demensomradet:

- Danmark skal veere et demensvenligt land, hvor mennesker med demens kan leve
et verdigt og trygt liv.

- Behandling og pleje af mennesker med demens skal tage udgangspunkt i den en-
keltes behov og veerdier og tilbydes i sammenhzangende forlgb med fokus pa fo-
rebyggelse, tidlig indsats, nyeste viden og gget forskningsindsats.

- Pargrende skal inddrages aktivt og samtidig have mere stgatte i livet som parg-
rende.

Handlingsplanen vil komme til at indeholde en reekke konkrete initiativer pa tvers af
sundheds- og socialomradet til gavn for mennesker med demens. Den kommende hand-
lingsplan forventes bl.a. at behandle temaer som tidlig opsporing og bedre udredning af
demens med henblik pa at kunne sette ind med den rette behandling og pleje af menne-
sker med demens, stette og radgivning af pargrende, som bade belastes af praktiske og
folelsesmaessige forhold, fokus pa demensegnede boliger for at sikre de demensramtes
trivsel og lette medarbejdernes arbejde, kompetenceudvikling af personale, sa medar-
bejderne har de rette forudsetninger for at forsta og handtere de sarlige behov, som &l-
dre med demens har, samt forskning pa omradet for at opna generel mere viden.

Pa den baggrund afsattes 470 mio. kr. i perioden 2016-2019 til udmgntning af konkrete
initiativer pa baggrund af den nationale handlingsplan for demens 2025.



Denne rapport udger et element i processen med at udarbejde en ny national demenshand-
lingsplan 2025. Rapporten indeholder en status pa demensomradet i Danmark og afdaekker
indsatser pa tvaers af sektorer og fagomrader.

Rapporten er udarbejdet med henblik pa at gere status pa omradet og danne faktuel bag-
grund for mulige kommende tiltag. Rapporten baseres i hgj grad pa den viden, som ligger
til grund for kortlegningen af demensomradet tilbage i 2010, som dengang dannede bag-
grund for demenshandlingsplanen, der ligeledes blev udgivet i 2010.

Der er sket en vasentlig udvikling pa demensomradet inden for de seneste 15 ar, og der er i
lgbet af de seneste ar sat en reekke initiativer i gang pa omradet. | boksene nederst i kapitlet
vises kort de mest centrale initiativer pa omradet. Det bemarkes, at oversigten kun omfat-
ter de initiativer, der udelukkende har fokus pa demensomradet og ikke de mange initiati-
ver, der er sat i gang pa sundheds- og a&ldreomradet generelt, som naturligvis ogsa har be-
tydning for mennesker med demens.

Rapporten er udarbejdet af Sundheds- og Zldreministeriet med inddragelse af Sundheds-
styrelsen, Sundhedsdatastyrelsen, KL, Danske Regioner og Nationalt VVidenscenter for
Demens samt en raekke andre aktgrer og ministerier.

1.2 Rapportens opbygning

Rapporten starter med at beskrive definitionen af demens samt med at give en beskrivelse
af de forskellige demenssygdomme. Fra kapitel tre til syv fokuseres der pa de forskellige
faser af et demensforlgb, hvor reekkefelgen i videst muligt omfang er struktureret kronolo-
gisk: 3) Forebyggelse af demens, 4) Udredning og diagnostik, 5) Medicinsk behandling af
demens, 6) Pleje og omsorg og 7) Stette, radgivning og aflastning til pargrende. Rappor-
tens efterfglgende otte kapitler indeholder mere tvaergaende temaer: 8) Organisering og
samarbejde, 9) Magtanvendelse, veergemal m.v. 10) Civilsamfund og den frivillige indsats,
11) Hjeelpemidler og teknologi, 12) Demensvenlige plejeboliger, 13) Uddannelse og kom-
petencer og 14) Forskning og udviklingsprojekter. Til sidst i kapitel 15 redegares der for
de relevante internationale erfaringer pa demensomradet.

Kapitlerne indledes med en kort opsummering af indholdet i afsnittet, og der er lgbende
vist konkrete eksempler, undersggelser m.v. i granne bokse undervejs i rapporten til at un-
derstgtte kapitlerne.

Rapporten er baseret pa oplysninger fra eksisterende publikationer — herunder kortlaegnin-
gen af demensomradet fra 2010, samt nye data og oplysninger fra Sundhedsdatastyrelsen,
KL, Danske Regioner og Nationalt Videnscenter for Demens.



Initiativer som opfelgning pa den nationale demenshandlingsplan fra 2010
Pa baggrund af den nationale demenshandlingsplan blev der ivaerksat en raekke konkre-
te initiativer, som kort er oplistet nedenfor.

Forebyggelse af udadreagerende adfaerd hos personer med demens: Projekt til
udvikling af metode til at forebygge og handtere udadreagerende adfzerd hos
personer med demens i plejeboliger.

Samvear med mennesker med demens - kurser til pargrende: Undervisning af pa-
rarende i psykoedukation og "Marte Meo metoden”, sa parerende i fire kommu-
ner kunne fa redskaber til at kommunikere bedre med deres demensramte fami-
liemedlem. Samtidig fik borgerne med demens tilbud om forskellige aktiviteter,
imens deres &gtefeelle blev undervist.

Kortleegningsundersggelse af behov for aflastning og aflgsning blandt pararen-
de til mennesker med demens: Socialstyrelsen gennemfarte i 2013 en stor under-
sggelse af, hvilke behov for aflastning og aflgsning pargrende til personer med
demens har.

Kampagnen “Aktiv med demens”: Kampagnen ”Aktiv med demens”, som var
malrettet frivillige organisationer, idraetslivet mv., havde til formal at skabe vi-
den om enkle mader at stgtte personer med demens pa, sa de leengst muligt kun-
ne have et aktivt fritidsliv.

Kampagnen ”Demens er noget, vi taler om”’: Kampagnen “Demens er noget, vi
taler om”, havde til formal at oge opmearksomheden pé de tidlige symptomer pa
demens og derved fa flere til at opsgge legen ved mistanke om demens.
Udbredelse af kendskab til plejetestamenter: Genoptryk af Social- og Inden-
rigsministeriets pjece “Demens — 0g hvad sa med fremtiden — en folder om ple-
Jjetestamenter”.

Forlgbsprogrammer og samarbejdsmodeller for demensindsatsen: Alle regioner
har udarbejdet et forlgbsprogram eller en samarbejdsmodel for demensindsatsen.
Viderefarelse af Nationalt Videnscenter for Demens: Med satspuljeaftalen fra
2011-2014 blev der afsat 8,8 mio. kroner til viderefgrelse af Nationalt Videns-
center for Demens. Ligeledes blev der i satspuljeaftalen fra 2012-2015 afsat 14,3
mio. kr. i perioden 2013-2015 til en viderefarelse af centret.

Klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens: Sundhedsstyrelsen
udarbejdede i 2013 den Nationale kliniske retningslinje for udredning og be-
handling af demens. Retningslinjen bidrager til en evidenshaseret indsats pa
tveers af landet, sammenhangende patientforlgh samt vidensdeling pa tvars af
sektorer og faggrupper.

Magtanvendelsesreglerne: information og formidling til undervisere mfl.: Soci-
alstyrelsen udarbejdede tre publikationer om magtanvendelsesreglerne for voks-
ne i serviceloven. Publikationerne var malrettet hhv. myndighedsni-
veau/sagshbehandlere, botilbud og frontpersonale, samt borgere, pargrende og
andre eksterne aktarer.

Behandling af varigt inhabile patienter overvejes: Der pagar politiske draftelser
om problemstillingerne pa omradet.

Udbredelse af den regionale kliniske database pa demensomradet: En lands-
deekkende klinisk kvalitetsdatabase for demens blev etableret i januar 2016 med
det formal at monitorere kvaliteten af demensudredningen i sygehusvaesnet.
Vidensopsamling af socialfaglige metoder og indsatser pa demensomradet: Vi-
densopsamlingen havde til formal at bidrage til en mere vidensbaseret indsats i
forhold til borgere med demens ved samlet og enkelt at formidle den aktuelt
bedste viden pa omradet. Resultaterne fra vidensopsamlingen er formidlet pa
Sundhedsstyrelsens hjemmeside.



@vrige relevante initiativer pa demensomradet

Satspuljeaftale for 2015-2018

Demensegnede plejeboliger: Der blev afsat i alt 50 mio. kr. til mere demenseg-
nede plejeboliger. Starstedelen af belgbet gar til en ansggningspulje til kommu-
nerne til demensegnet ombygning og indretning af plejecentre.

Redskab til malrettet pleje af demente: Der blev afsat i alt 14,5 mio. kr. til af-
pravning af et redskab til mennesker med demens. Projekts formal er at gge
livskvaliteten for beboere i plejeboliger, som mistrives som falge af deres de-
menssygdom.

Demensrejseholdet: Der blev afsat i alt 20 mio. kr. til etablering af et demensrej-
sehold, som skal uddanne demensngglepersoner i kommunerne. Rejseholdet skal
styrke medarbejdernes viden om demens og pleje af borgere med demens.
Aflastning af pargrende til demente i egen bolig: Der blev afsat 17,7 mio. kr. til
en ansggningspulje, som har til formal at stette kommuner og frivillige organisa-
tioner i at igangseatte nye og mere fleksible aflastende initiativer til pargrende til
demensramte. Pa baggrund af erfaringerne fra projektet udformes en eksempel-
samling til at inspirere kommuner og frivillige organisationer til gode former for
aflastning af pargrende.

Viderefgrsel af Nationalt Videnscenter for Demens: Der blev afsat i alt 19,2 mio.
kr. i perioden 2016-2018 til en viderefarsel af Nationalt Videnscenter for De-
mens.

Lovforslag

GPS til indlagte patienter med demens: Der er fremsat et lovforslag om anven-
delse af personlige alarm- og pejlesystemer pa indlagte patienter over 15 ar med
en varigt nedsat psykisk funktionsevne, fx borgere med demens.
Fremtidsfuldmagter: Der er fremsat et lovforslag om indfarelse af en ordning
om fremtidsfuldmagter. Ordningen vil give borgerne mulighed for selv at udpe-
ge en eller flere fremtidige repraesentanter i gkonomiske og personlige forhold,
som skal traede til, hvis personen pa et senere tidspunkt som fglge af sygdom,
sveekket mental funktion eller helbred eller lignende ikke leengere selv har evne
til at varetage sine forhold.



Kapitel 2 OM DEMENS

Dette kapitel indeholder en definition af demens, samt en beskrivelse af de forskellige
demenssygdomme og forekomsten af disse. Herudover beskrives forekomsten af gvrige
sygdomme blandt mennesker med demens.

Demens kan defineres som et syndrom, der medfgrer blivende svaekkelse af hjernens
funktioner. Demens viser sig oftest ved hukommelsesbesver og svigt i andre kognitive
funktioner, som forarsager nedsat funktionsevne i dagligdagen. Det findes mange for-
skellige demenssygdomme, hvor Alzheimers sygdom er den mest almindelige. Andre
demenssygdomme omfatter vaskulaer demens, frontotemporal demens og Lewy body
demens. Der findes desuden en reekke mennesker, der har s&rlige behov, nar de ram-
mes af demens, som fx yngre med demens, der er en lille gruppe blandt mennesker med
demenssygdom. Risikoen for at udvikle demenssygdomme stiger med alderen, og i 2014
var der ca. 35.000 mennesker i Danmark med diagnosen demens.

2.1 Definition af demens

Demens er et syndrom, der er defineret som en svaekkelse af hjernens intellektuelle funkti-
oner, der forarsager nedsat funktionsevne i dagligdagen og oftest viser sig i form af hu-
kommelsesproblemer samt svigt i andre kognitive funktioner som fx sprog, rumlig opfat-
telse, overblik og demmekraft. Der er farst tale om demens, nar funktionsevnen i hverda-
gen pavirkes. De kognitive svigt kan ledsages af forandringer i adfeerd og personlighed
samt psykiske symptomer som fx angst, depression, vrangforestillinger og hallucinationer

(D).

Demens associeres isar til hjernesygdomme som Alzheimers sygdom eller sygdomme re-
lateret til forstyrrelser i hjernens blodforsyning eller blodkar (cerebrovaskuleere sygdoms-
tilstande), men da demens er et syndrom, anvendes begrebet ogsa uden, at arsagen til den
kognitive svaekkelse er kendt. Derudover er det en forudsatning for at betegne en person
som ramt af demens, at der er indtradt en forringelse af de kognitive funktioner i forhold til
tidligere. Demens afgranses derfor fra tilstande med primaert lavt intellektuelt funktionsni-
veau (1). En nermere definition af demens kan findes i Sundhedsstyrelsens kliniske ret-
ningslinjer for demens fra 2013.

2.2 Demenssygdomme og symptomer

Der findes mere end 200 forskellige demenssygdomme. Nogle sygdomme er ekstremt
sjeeldne, mens andre forekommer mere hyppigt. Cirka 80 pct. af alle demenstilfeelde hos
aldre patienter (over 65 ar) udgares af Alzheimers sygdom og vaskulaer demens, samt



blandingstilstande heraf. Blandt gvrige relativt hyppige arsager til demenstilstande kan
naevnes frontotemporal demens og Lewy body demens.

Hos yngre mennesker med demens er fordelingen noget anderledes, da Alzheimers syg-
dom, vaskuleer demens og blandingstilstande kun udger 50 pct., mens de gvrige sygdomme
er relativt hyppigere. Sygdommene adskiller sig ikke alene ved symptomerne, men ogsa
ved arten og placeringen af forandringer i hjernevevet.

Selvom udviklingen i sygdommen i de fleste tilfaelde foregar gradvist uden klart adskilte
faser, er der tradition for at opdele svaerhedsgraden af demens i tre grader; let, moderat og
sveer demens. En europeeisk ekspertgruppe har estimeret, at let demens udger 55,5 pct.,
moderat demens 32 pct. og sveer demens 12,5 pct. af det samlede antal mennesker med
demens. Undertiden anvendes betegnelsen *meget svaer demens’ om den helt sene fase af
sygdomsudviklingen, hvor patienten er sengeliggende og praeget af udtalt fysisk sveekkelse

).

| boksen nedenfor gennemgas de forskellige sveerhedsgrader af demens.

Sveerhedsgrader af demens

Let demens

Den kognitive svaekkelse pavirker dagligdags aktiviteter, men ikke i en grad der forhin-
drer, at patienten kan leve uden hjelp fra andre. Oftest er nyindleaering mest pavirket. Pa-
tienten har problemer med at opfatte, indleere og genkalde episoder og indtryk fra dag-
ligdagen, fx hvor ejendele er lagt, nylige eller planlagte sociale arrangementer eller be-
skeder fra familiemedlemmer. Mere komplicerede dagligdags- og fritidsaktiviteter kan
ikke leengere gennemfares.

Moderat demens

Den kognitive sveekkelse udgear en alvorlig hindring for en uafhangig tilveerelse. Kun
velkonsolideret materiale huskes, mens nyt materiale kun huskes sporadisk eller kortva-
rigt. Patienterne kan ikke huske basale detaljer omkring eget lokalomrade, hvad de har
lavet for nylig eller navne pa selv nare venner. Patienten kan ikke klare sig uden hjlp
fra andre, i hjemmet kan kun simple dagligdags aktiviteter udfares, og patienten skal
have hjeelp til fx indkeb og gkonomi. Aktiviteter bliver tiltagende indskraenkede og van-
skelige at opretholde.

Sveer demens

Den kognitive svaekkelse medfarer, at patienten er fuldstendig afhaengig af hjelp fra
andre. Patienten er ude af stand til at indleere nyt, gammel viden huskes kun fragmenta-
risk, selv nere familiemedlemmer kan ikke genkendes. Tilstanden er praeget af et kom-
plet, eller naesten komplet, fraveer af forstaelig tankevirksomhed (1).

| det falgende afsnit vil de mest hyppige demenssygdomme kort blive gennemgaet.

2.2.1 Alzheimers sygdom

Alzheimers sygdom er den mest almindelige demenssygdom hos bade yngre og @ldre. Den
udger 60-65 pct. af alle demenssygdomme hos &ldre og ca. 35 pct. af alle demenssyg-



domme hos yngre. Andelen af Alzheimers sygdom varierer fra undersggelse til undersg-
gelse, hvilket formentlig afspejler, at blandingsformer af demens, hvor Alzheimers sygdom
indgar, er forholdsvis udbredte, og nogle gange bliver klassificeret som Alzheimers syg-
dom og andre gange som en blandingsform eller som vaskuleer demens, Lewy body de-
mens eller frontotemporal demens.

Forekomsten gges med alderen og sygdommen er hyppigere hos kvinder end hos mand.
Alzheimers sygdom er karakteriseret ved gradvis udvikling af demens. | den moderate til
sveere fase kan der desuden tilkomme andre symptomer, fx epilepsi, lette Parkinson lig-
nende symptomer og nedsat bevagefunktion. Sygdommen debuterer nzsten altid med
sveekkelse af hukommelsen.

Sygdommen skrider gradvist frem, og patienten bliver mere og mere afhangig af hjelp fra
andre. Medianoverlevelsen er i stgrre patientgrupper beregnet til 5-8 ar fra diagnosetids-
punktet. Prognosen hos en del patienter med Alzheimers sygdom kan i dag pavirkes i en
gunstig retning ved hjelp af medicinsk behandling, relevant behandling af komplikationer,
stette til pargrende og ved optimal tilrettelagt statte, omsorg og pleje.

Sygdommen er som oftest ikke arvelig, men forekommer i sjeeldne tilfelde i en arvelig
form.

Neurodegenerative demenssygdomme
Neurodegenerative sygdomme er sygdomme, hvor der sker en gradvis og oftest lang-
som nedbrydning af hjernen og dens funktioner.

Blandt demenssygdommene kan Alzheimers sygdom, frontotemporal demens, Lewy
body demens og demens ved Parkinsons sygdom beskrives som neurodegenerative.

2.2.2 Vaskulaer demens

Vaskulaer demens, der er den naest hyppigste demenssygdom, defineres som demens opsta-
et som fglge af hjernebladning eller en eller flere blodpropper, forandringer i de sma blod-
kar samt enkelte andre sygdomme i hjernens blodcirkulation. Symptomer og sygdomsfor-
lgb kan variere betydeligt, alt efter hvilken sygdom der er tale om og afhangigt af arsagen
til den vaskulaere demens. Symptomerne er overordnet set de samme som navnt ved Alz-
heimers sygdom. Der er dog en vis tendens til et uregelmaessigt forlab og evt. akut debut.
De neurologiske og kognitive udfald svarer til, hvor i hjernen blodpropperne og hjerne-
blgdningerne er lokaliserede. Symptomer som gangbesveer, apati og depression ses hyppigt
ved vaskulaer demens.

Der skal foreligge radiologisk (CT eller MR) dokumentation for vaskuleer sygdom, der i
forhold til placering og starrelse kan relateres til de kliniske symptomer. Mindre (lakunaer)
blodproprelaterede forandringer i hjernen kan ogsa ses uden ledsagende demens og ved
Alzheimers sygdom. En diagnose vanskeliggares af, at en del patienter har blandingstil-
stande mellem en degenerativ demenssygdom og vaskulear sygdom i hjernen ("mixed de-
mens”’). Prognosen ved vaskulaer demens bestemmes primeert af progressionen af den va-
skuleere grundsygdom, herunder risiko for nye hjerneblgdninger eller blodpropper.



2.2.3 Frontotemporal demens

Frontotemporal demens eller frontotemporallobar degeneration er en samlet betegnelse for
en gruppe forskellige neurodegenerative sygdomme, som overvejende er lokaliseret i hjer-
nens pande- og tindingelapper (frontotemporalt).

Gruppen udger ca. 5-10 pct. af alle demenstilstande og er relativt hyppigere hos yngre.
Sygdommen er kendetegnet ved at udvikle sig med fremadskridende, specielle person-
ligheds- eller adfeerdsaendringer, som ofte medfarer fejldiagnosticering eller diagnostice-
ring sent i forlgbet. Typiske symptomer kan veere manglende hamninger, impulsivitet,
sveer apati, sveekket demmekraft, sproglige forstyrrelser samt tendens til at spise uheemmet.
Generelt er symptomer og forlgb dog meget forskellige, og borgeren er selv uden indsigt i
situationen.

Orienteringsevne og praktiske ferdigheder kan vare velbevarede langt hen i sygdomsfor-
labet, hvilket betyder, at mennesker med frontotemporal demens er i stand til at finde rundt
og udfare opgaver, som andre mennesker med demens ikke er i stand til. Som sygdommen
skrider frem, bliver borgerne tiltagende passive og en del bliver stumme. Dgden indtraeder
gennemsnitligt efter 6-8 ar, men med store variationer (fra 2-20 ar) (1).

2.2.4 Lewy body demens

Lewy body demens er klinisk karakteriseret ved fremadskridende kognitiv sveekkelse, der
iseer rammer opmearksomhed, overordnede styringsfunktioner og visooperceptuelle funkti-
oner (fx problemer med at genkende personer eller genstande) i kombination med bevae-
gelsesproblemer svarende til symptomerne ved Parkinsons sygdom — jf. afsnit 2.2.5. Bor-
gerne udvikler desuden ofte vrangforestillinger, synshallucinationer, faldtendens, eventuelt
besvimelsestilfeelde og forbigaende pavirkning af bevidstheden. Mennesker med Lewy bo-
dy demens er serligt falsomme over for antipsykotisk medicin, som kan udlgse sver kon-
fusion, bevidsthedstab og evt. dgd. Sygdommen skrider ofte hurtigt frem med et forlgb
nogenlunde som ved Alzheimers sygdom.

2.2.5 Demens ved Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en neurodegenerativ hjernesygdom, som typisk er karakteriseret ved
rysten, langsomme bevagelser, stivhed og balancebesver. Symptomerne starter oftest i
den ene side af kroppen, men spreder sig senere til den anden. Kognitive forstyrrelser ved
Parkinsons sygdom varierer fra ganske diskrete eksekutive svigt (vanskeligheder med at
planlzegge samt problemer med demmekraft og selvkontrol) til egentlige demenstilstande.
Det kliniske billede ligner saledes det, man ser ved Lewy body demens.

Forekomsten af demens ved Parkinsons sygdom er usikker og afhaenger af, hvilken fase af
sygdomsforlgbet man ser pa. Forlgbsundersggelser viser, at 8-10 pct. af patienter med Par-
kinsons sygdom udvikler demens arligt, og at flertallet far demens efterhanden, som syg-
dommen skrider frem. Diagnosen demens ved Parkinsons sygdom stilles, nar der sker de-
mensudvikling hos en patient med kendt Parkinsons sygdom, hvorimod diagnosen demens
med Lewy bodies anvendes, nar demensdiagnosen stilles op til et ar for eller samtidig med
udviklingen af de motoriske symptomer.



2.2.6 Andre demenssygdomme

Der findes ogsa en raekke andre mindre udbredte demenssygdomme. Nogle af disse gen-
nemgas i det falgende.

Sekundzre arsager til demens

Mangelsygdomme som fx thiaminmangel og kroniske intoksikationer som fx kronisk alko-
holisme kan fare til demens. Hos alkoholikere er der flere risikofaktorer, som kan medfare
&ndret hjernefunktion og evt. demens. Disse faktorer er bl.a. en gget forekomst af hoved-
traumer og cerebrovaskuleer sygdom, cerebrale virkninger af leversygdom, B1-
vitaminmangel samt den direkte virkning af alkohol. Ogsa smitsomme og inflammatoriske
tilstande som fx syfilis, HIV, limbisk encephalit, herpes encephalit, meningitis, vaskulit el-
ler neuroborreliose kan medfere kognitiv sveekkelse i form af demens.

Huntingtons sygdom og Creutzfeldt Jakobs sygdom

Huntingtons sygdom (tidligere kaldet Huntingtons Chorea) er en sjalden, kronisk fremad-
skridende, arvelig sygdom med autosomal dominant arvegang med bevageforstyrrelser og
demens. Sygdommen begynder oftest i 30-55 ars alderen med bevageforstyrrelser eller
symptomer pa demens. Senere i forlgbet vil begge symptomkategorier veere til stede.
Creutzfeldt Jakobs sygdom giver ogsa anledning til demens og findes som en sjalden er-
hvervet, sporadisk eller arvelig form.

Normaltrykshydrocefalus

Normaltrykshydrocefalus er karakteriseret ved forstyrrelser i absorptionen af cerebrospi-
nalveaske fra hjernens ventrikler. Ved normaltrykshydrocefalus ses en ofte moderat de-
menstilstand sammen med karakteristiske gangforstyrrelser og inkontinens. Normal-
trykshydrocefalus skyldes forstyrrelser i dreeningen af vaesken fra hjernens vaeskefyldte
hulrum, og symptomerne kan i visse tilfeelde bedres ved anlaeggelse af dreen i hjernens hul-
rum (1).

2.2.7 Mild cognitive impairment (MCI)

Mange @ldre mennesker har let nedsat hukommelse uden, at det er starten pa en demens-
udvikling. Betegnelsen mild cognitive impairment (MCI) deekker over mellemstadiet mel-
lem den normale aldring og demens.

MCI-begrebet er opdelt i flere undertyper, der tager hgjde for variationen i kognitive funk-
tionsforstyrrelser i den prakliniske fase af forlgbet (amnestisk MCI, multidomeane MCI,
enkelt non-memory domane MCI).

Der findes andre betegnelser og definitioner for milde grader af kognitive forstyrrelser.
MCI-begrebets fokus pa hukommelsesdomznet ger det imidlertid seerlig velegnet til at
indkredse patienter, som er i risiko for at udvikle demens. Patienter med MCI har da ogsa
en betydelig gget risiko for at udvikle demens, ca. 15 pct. per ar, i forhold til aldre menne-
sker med normal hukommelse, hvor risikoen er ca. 1— 2 pct. per ar. Nogle patienter med
MCI udvikler imidlertid ikke demens. Hos enkelte normaliseres tilstanden, og hos andre
forbliver den stabil i arevis (1).
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2.2.8 Mennesker med demens med seerlige behov

Der findes en raeekke demensramte, der har serlige karakteristika. Det kan fx veere menne-
sker med sveere adfaerdsforstyrrelser, men ogsa yngre mennesker med demens, etniske mi-
noriteter eller udviklingsheemmede med demens, som har serlige behov.

Mennesker med demens med adfeerdsforstyrrelser og psykiske symptomer (BPSD)
Adferdsforstyrrelser og psykiske symptomer hos mennesker med demens betegnes ofte i
sundhedsfaglig sammenhang som BPSD, hvilket kommer af det engelske *Behavioral and
Psychological Symptoms of Dementia’. BPSD omfatter affektive symptomer som angst,
depression, eufori, apati og psykotiske symptomer, sasom hallucinationer og vrangforestil-
linger samt adfeerdsforstyrrelser i form af motorisk eller verbal hyperaktivitet, nedsatte
haeemninger, verbal og fysisk aggression samt endringer i dggnrytmen.

Adferdsforstyrrelser og psykiske symptomer ses hyppigt hos mennesker med frontotempo-
ral demens (se mere i afsnit 2.2.3 om demenssygdomme), men forekommer ikke kun hos
denne gruppe. Undersggelser har vist, at 75-90 pct. af alle mennesker med demens i starre
eller mindre omfang pa et eller andet tidspunkt i sygdomsforlgbet udvikler én eller flere af
de neevnte symptomer, og at hyppigheden af symptomerne tiltager, nar demenssygdommen
er fremskreden. Adfaerdsforstyrrelser kan ofte forklares som reaktion pa somatiske eller fy-
siske problematikker som fx smerter, infektion eller dehydrering, men symptomerne pa
BPSD kan ogsa blive tydelige og forsteerket fx i forbindelse med de krav og forventninger,
der stilles til mennesker med demens, herunder i plejemassige rammer eller ved oversti-
mulation fra omgivelserne.

Yngre mennesker med demens

Demenssygdom bliver ofte forbundet med &ldre mennesker, men demens kan ramme
voksne i alle aldre. | forbindelse med demenssygdom anvendes betegnelsen ’yngre’ saed-
vanligvis om mennesker op til 65 ar. Der er usikkerhed om antallet af mennesker med de-
mens i Danmark og dermed ogsa om antallet af yngre med demens.

Ifelge Sundhedsstyrelsen er yngre mennesker med demens en mere heterogen gruppe end
&ldre demensramte. Kun ca. en tredjedel af de yngre har Alzheimers sygdom, hvor det for
mennesker over 65 ar er op imod to tredjedele. Spektret af demenssygdomme er saledes
mere varieret hos yngre med demens, hvor de hyppigt forekommende demenssygdomme er
frontotemporal demens, vaskulaer demens, alkoholrelateret demens og andre sjeeldne typer
af demens. Den stgrre variation i sygdommen og symptomer gar det ofte sveerere at stille
demensdiagnosen hos yngre.

Det kan veere vanskeligere at identificere demenssygdomme blandt yngre. Tilstanden fore-
kommer mindre hyppigt, og de tidligste symptomer kan afvige fra det, man ellers kan ob-
servere hos &ldre med demenssygdom.

Nar mennesker under 65 ar mangler overskud, bliver passive, har koncentrationsproblemer
og har sveert ved at passe et arbejde, er det ofte ikke demens, omgivelserne i farste omgang
teenker pa, idet disse forhold ogsa kan vare et udtryk for belastningstilstande og psykiske
problemer. Risikoen for fejldiagnosticering af yngre mennesker med begyndende demens
er derfor stor. En dansk undersggelse fandt saledes, at 41 pct. af en gruppe af yngre men-
nesker med demens var blevet fejl-diagnosticeret. Fejldiagnosticering forekom oftest hos
mennesker, som viste tegn pa depression eller havde alkoholmisbrug (2).
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Etniske minoriteter med demens

Aldre mennesker med anden etnisk baggrund adskiller sig pa nogle punkter generelt fra
gruppen af gvrige &ldre med demens, hvilket giver nogle udfordringer og stiller nogle an-
dre krav til den indsats, der ydes.

I en registerundersggelse, foretaget af en raekke forskere bl.a. fra Nationalt Videnscenter
for Demens, sammenlignes forekomsten af demens hos tre store indvandrergrupper i Dan-
mark med forekomsten af demens hos etniske danskere. Undersggelsen viser, at fa &ldre
indvandrere bliver diagnosticeret med demens, men til gengaeld far for mange yngre ind-
vandrere en demensdiagnose. Forskerne bag undersggelsen vurderer, at der er behov for
udvikling af diagnostiske udredningsmetoder malrettet etniske minoriteter samt ivaerksat-
telse af strategier til forebyggelse af demens i disse befolkningsgrupper (3).

I nogle kulturer betragtes hukommelsessvigt som en naturlig del af alderdommen, hvilket
betyder, at der ikke tales om det, og at den demensramte og pargrende mangler viden om
demens og derfor ikke opsager hjelp (4). Sproglige og kulturelle barrierer kan ogsa medfga-
re, at sundhedsvaesnet har udfordringer med at diagnosticere mennesker med anden etnisk
baggrund, da det er en udfordring at anvende tolk i testsituationer. Mennesker med anden
etnisk baggrund end dansk har dermed risiko for et darligere udredningsforlgb og mindre
ngjagtige diagnoser.

Der kan vere store udfordringer for mennesker med anden etnisk baggrund end dansk, nar
de rammes af en demenssygdom, da de oftest gradvist vil glemme det tillzerte sprog, mens
det oprindelige sprog og de kulturelle vaner fra oprindelseslandet bevares. Det kan medfg-
re ensomhed for den demensramte og skabe udfordring i at yde en tilfredsstillende pleje og
omsorg for denne gruppe (5).

Udviklingsheemmede mennesker med demens

Ifalge WHO defineres udviklingsheemning som en tilstand af forsinket eller mangelfuld
udvikling af evner og funktionsniveau, som normalt viser sig i lgbet af barndommen og
som bidrager negativt til det samlede intelligensniveau, dvs. de kognitive, sproglige, moto-
riske og sociale evner og ferdigheder (6). Et eksempel pa udviklingsheemning er Downs
syndrom.

Mennesker med Downs syndrom udger en sarlig hgjrisikogruppe i forhold til udvikling af
demens, idet Alzheimers sygdom udvikles hos omkring 80 pct. med Downs syndrom. Alz-
heimers sygdom viser sig typisk i 40-45 ars alderen. Alzheimers sygdom giver oftere et
kortere og mere intenst sygdomsforlgb, jo tidligere i livet sygdommen bryder ud.

Set i lyset af at den gennemsnitlige levetid for personer med udviklingshaemning er gget
gennem de sidste 20 ar, forventes antallet af udviklingsh&mmede med demens at stige i
fremtiden.

2.3 Forekomst af demenssygdomme

Alle aldersgrupper kan rammes af demens, men hyppigheden stiger markant med alderen.
De fleste borgere oplever et kronisk fremadskridende sygdomsforlgb og et deraf medfal-
gende stigende behov for omsorg og pleje. | visse tilfeelde kan udviklingen af symptomerne
forsinkes fx som felge af medicinering jf. kapitel 5.
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Sundhedsdatastyrelsen har opgjort praevalensen af mennesker med identificeret demens-
sygdomme for henholdsvis mand og kvinder i Danmark i perioden 2004-2014. Opggrelsen
fremgar af tabel 2.1 og det ses, at der i 2014 var ca. 35.000 &ldre mennesker, der er identi-
ficeret med en demenssygdom i Danmark. Yngre mennesker (< 65 ar) er ikke medregnet.

Det preecise antal af mennesker med demens i Danmark kendes dog ikke med sikkerhed,
og man taler derfor ofte om et ukendt mgrketal, nar man omtaler antallet af mennesker med
demens. En af arsagerne til dette er, at Sundhedsdatastyrelsens opgerelser kun medtager
mennesker med demens, der enten har faet demensdiagnoser registreret i Landspatientregi-
steret eller har indlgst recepter pa demenslaegemidler jf. Leegemiddelstatistikregisteret.
Borgere, der ikke har veeret i kontakt med hospitalssektoren eller kabt demensmedicin,
indgar saledes ikke i opgarelsen. Det kan fx vaere mennesker, der er blevet udredt i pri-
maersektoren, som ikke registreres i et centralt register. Derudover ma der ogsa forventes at
veere et ukendt antal mennesker, der har demenssymptomer, men som ikke har faet stillet
diagnosen. Det kan bl.a. veere fordi, man ikke har opsegt leege. Nationalt Videnscenter for
Demens anslar i dag antallet af mennesker med demens til at vaere ca. 80.000-85.000.

Sundhedsdatastyrelsens analyse, der lgbende henvises til i rapporten, er afgraenset til bor-
gere pa 65 ar og derover med en gyldig bopalsadresse i CPR-registeret pr. 1. januar 2014.
Borgere, der er afgaet ved dgden, forsvundet eller udrejst pr. 1. januar 2015 (jf. CPR-
registeret) er ekskluderet fra analysen.

Tabel 2.1

Praevalens af mennesker med registreret demensdiagnose 65+, fordelt pd kgn og alder

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

65-69 ar 700 800 900 900 900 1.000 1.100 1.100 1.200 1200 1.200

70-74 &r 1.600 1.600 1.600 1.700 1.800 1.800 1.900 2.000 2.000 2100  2.000

75-79 &r 3.200 3.400 3.500 3.500 3.500 3.400 3.400 3.500 3.500 3500  3.500

Kvinder g4 g4 & 4.900 5.300 5.500 5.500 5.500 5.600 5.700 5.600 5.500 5300 5.100
85-89 ar 4.500 4.800 5.300 5.600 5.700 6.000 6.200 6.300 6.100 6.000 5.800

90-94 &r 2.300 2.500 2.600 2.900 3.100 3.200 3.300 3.400 3.500 3.600 3.600

95+ &r 500 600 700 800 800 900 900 1.000 1.000 1.000  1.000

65-69 ar 900 900 1.000 1.100 1.200 1.200 1.300 1.400 1.500 1500 1.500

70-74 &r 1.300 1.400 1.500 1.600 1.700 1.800 1.800 1.900 1.900 2.000 2.100

75-79 &r 2.100 2.200 2.200 2.300 2.300 2.400 2.500 2.700 2.700 2700  2.700

Meend g4 g4 & 2.300 2.600 2.700 2.800 2.900 2.900 3.100 3.100 3.100 3.100  3.000
85-89 ar 1.600 1.700 1.900 2.000 2.100 2.100 2.200 2.400 2.500 2500  2.400

90-94 &r 600 600 700 800 800 800 800 900 900 900 900

95+ &r 100 100 100 100 100 200 200 200 200 200 200

lalt 26.600 28.600 30200  31.500 32.300  33.300 34.500 35300 35500  35.600 35.100

Anm.: Afrundet til neermeste hundrede, og der er afgraenset til borgere der pr. 1. januar i opgerelsesaret, minimum er fyldt 65 &r og har en gyldig dansk bopzelskommune. En borger
med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusveesenet med en demensrelateret diagnose (Landpatientregistret) og/eller har kebt demensleegemidler (Lze-

gemiddelstatistikregistret).

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtreeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS), Sundhedsdatastyrelsen.
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Tabel 2.2

Preevalens af mennesker med registreret demensdiagnose 65+, pr. 1000 borgere, fordelt pa kgn og alder

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

65-69 &r 6 6 7 7 7 7 7 7 7 7 7

70-74 &r 15 16 16 16 16 16 16 17 16 16 15

75-79 &r 35 38 39 40 39 39 39 39 38 37 35

Kvinder 80-84 &r 65 70 74 75 76 78 81 81 79 77 74
85-89 &r 100 109 114 118 120 123 127 130 127 124 121

90-94 &r 113 120 128 139 147 154 157 156 154 155 154

95+ &r 101 109 119 129 134 139 145 148 152 148 138

65-69 &r 8 8 8 9 9 9 9 9 9 9 9

70-74 &r 15 16 16 17 17 18 18 18 17 17 17

75-79 &r 31 33 33 33 34 35 36 37 36 34 33

Meend 80-84 &r 52 56 60 62 62 62 66 65 64 63 61
85-89 &r 78 84 86 89 90 90 92 9 97 97 92

90-94 &r 84 90 101 106 112 107 104 107 103 104 104

95+ &r 78 73 76 73 92 101 110 115 101 107 90

| alt 33 35 37 38 38 38 38 38 37 36 34

Anm.: Der er afgreenset til borgere der pr. 1. januar i opgerelsesaret, minimum er fyldt 65 &r og har en gyldig dansk bopaelskommune. En borger med demens defineres ved, at vedkom-

mende har haft kontakt til sygehusveesenet med en demensrelateret diagnose (Landpatientregistret) og/eller kebt demensleegemidler (Laegemiddelstatistikregistret).

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS) samt CPR-registeret, Sund-

hedsdatastyrelsen.

Som fglge af den stigende middellevetid og de kommende store &ldregenerationer vil an-
tallet af eldre i Danmark stige i fremtiden. Det betyder, at antallet af mennesker med de-
mens ogsa ma forventes at stige i de kommende ar. Der er ikke udarbejdet fremskrivninger
af forekomsten af demens fra centralt hold, men Nationalt Videnscenter for Demens angi-
ver, at de forventer, at antallet af mennesker med demens vil stige fra ca. 80.000-85.000
mennesker i 2016 til ca. 123.000 i 2030 (7).

Fremskrivningerne er dog behaftet med usikkerhed, da kommende generationer af aldre-
befolkningen generelt forventes at have en bedre sundhedstilstand, og nye udenlandske be-
folkningsundersggelser tyder pa, at andelen af nye tilfeelde per ar (incidensraten) i &ldrebe-
folkningen er stagnerende eller faldende (7)(8). Hvis samme tendens gar sig gaeldende i
Danmark, forventes antallet af mennesker med demens stadig at stige, men det kan betyde,
at stigningen bliver mindre end ventet.

2.4 Forekomst af gvrige sygdomme blandt mennesker med de-
mens

Da demens isar ses hos aldre, er forekomsten af andre sygdomme ofte hgj (1). Mennesker
med demens har de samme kroniske sygdomme som andre &ldre, men udger en sarbar
gruppe, idet de i mindre grad er tilbgjelige til at henvende sig til sundhedsveesnet og kan
have vanskeligheder med at overholde aftaler og behandlingsplaner. Andre samtidige syg-
domme kan forvaerre den kognitive svaekkelse og dermed gare borgeren mindre selvhjul-
pen og @ge plejebehovet.
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2.4.1 Kontakter til sundhedsvaesenet

Somatiske indleeggelser og ambulante besgg

Det forhold, at mennesker med demens i mindre grad ger brug af sundhedsveesenets ydel-
ser, afspejler sig ogsa i, at antallet af indlaeeggelser i 2014 blandt mennesker med diagnosti-
ceret demens falder med alderen, mens det modsatte ger sig geeldende blandt mennesker
uden demens, jf. figur 2.1. Der sker nasten en halvering i antallet af indleeggelser for men-
nesker med demens pa 95+ ar i forhold til de 65-69 arige. Omvendt sker der nasten en for-
dobling af antallet af indleeggelser for mennesker uden demens fra de 65-69 arige til de 90-
94 arige.

Figur 2.1
Antal somatiske indleeggelser pr. borger med demens og pr. borger uden demens (65+) fordelt pé alder, 2014
Antal indla=ggelser pr. Antal indla=ggelser pr.
borger borger
0.70 - - 0.70
060 - - 060
050 - 050
040 - - 040
0.30 - - 030
020 - - 020
0.10 - 010
0,00 : : : : : : 0.00
65-69 ar 70-74 ar 75-79 ar 80-84 ar 85-89 ar 90-94 ar 95+ ar
= Antal indla=ggelser pr. borger uden demens Antal indlz=ggelser pr. borger med demens

Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
menslaegemidler (Leegemiddelstatistikregisteret). Med henblik pa at sammenholde aktiviteten pr. borger henover éret, er borgere, der dgr, forsvinder eller er udrejste pr. 1. januar
2015 ekskluderet fra opggrelsen.

Kilde: Landspatientregisteret (DRG-grupperet, 10. marts 2015) samt reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme
og sveere psykiske lidelser (RUKS), Sundhedsdatastyrelsen.

De modsatrettede alderstendenser betyder, at mennesker med demens over 85 ar har farre
indleeggelser end jeevnaldrende mennesker uden demens, mens dem under 85 ar har flere
indlzeggelser. Undersggelsen er foretaget af Sundhedsdatastyrelsen primo 2016.

| forhold til det gennemsnitlige antal somatiske ambulante besgg viser undersggelsen, jf.
figur 2.2, at mennesker med demens over 75 ar i gennemsnit har faerre ambulante besgg
end mennesker uden demens. Blandt mennesker med demens er antallet af ambulante be-
sgg stat faldende med alderen pa linje med antallet af indlaeggelser pr. borger med demens.
For mennesker uden demens er der en stigning i antallet af ambulante besgg i de yngste al-
dersgrupper, hvorefter antallet ogsa falder med alderen.
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Figur 2.2
Gennemsnitligt antal somatiske ambulante besgg pr. borger med demens og pr. borger uden demens (65+) fordelt pa alder, 2014

Antal ambulante besag Antal ambulante besag
6,00 4 - 6,00
500 4 - 5,00
400 4 - 4,00
3,00 4 - 3.00
2,00 4 - 2,00
1.00 - 1.00
0,00 : : : : : : 0.00
65-69 ar 70-74 ar 75-79 ar 80-84 ar 85-89 ar 90-94 ar 95+ ar
= Antal ambulante beseqg pr. borger uden demens Antal amulante beseg pr. borger med demens

Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
menslaegemidler (Leegemiddelstatistikregisteret). Med henblik pa at sammenholde aktiviteten pr. borger henover éret, er borgere, der dgr, forsvinder eller er udrejste pr. 1. januar
2015 ekskluderet fra opggrelsen.

Kilde: Landspatientregisteret (DRG-grupperet, 10. marts 2015) samt reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme
og sveere psykiske lidelser (RUKS), Sundhedsdatastyrelsen.

Kontakt til almen praksis

Nar det kommer til kontakt til almen praksis, har mennesker med demens, pa 65 ar og der-
over feerre fysiske kontakter til almen praksis end mennesker uden demens jf. figur 2.3. For
mennesker med demens falder antallet af fysiske kontakter til almen praksis med alderen,
ligesom det geelder for indleeggelser og ambulante besgg.

Figur 2.3
Gennemsnitlige antal fysiske kontakter i almen praksis pr. borger med demens og pr. borger uden demens (65+) fordelt pa al-
der, 2014

Antal kontakter Antal kontakter
9.00 - 9.00
8.00 - 8.00
7.00 4 - 7.00
6,00 4 - 6,00
500 4 - 5,00
400 4 - 4,00
3,00 4 - 3.00
2,00 4 - 2,00
1.00 - - 1.00
0,00 : : : : : : 0.00
65-69 ar 70-74 ar 75-79 ar 80-84 ar 85-89 ar 90-94 ar 95+ ar

m Antal fysiske kontakter til almen praksis pr. borger uden demens
Antal fysiske kontakter til almen praksis pr. borger med demens

Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
mensleegemidler (Leegemiddelstatistikregisteret). Med henblik p& at sammenholde aktiviteten pr. borger henover &ret, er borgere, der dgr, forsvinder eller er udrejste pr. 1. januar
2015 ekskluderet fra opggrelsen.

Kilde: Sygesikringsregisteret (10. marts 2015) samt reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske
lidelser (RUKS), Sundhedsdatastyrelsen.

16



Der er dog et andet mgnster, nar det kommer til e-mail- og telefonkonsultationer, hvor
mennesker med demens har betydeligt flere konsultationer jf. figur 2.4. Tendensen kan af-
spejle pargrende og plejepersonales mulighed for elektronisk kommunikation med lzegen®.

Figur 2.4
Gennemsnitligt antal e-mail- og telefonkonsultationer i almen praksis pr. borger med demens og pr. borger uden demens (65+)
fordelt pa alder, 2014

Antal kontakter Antal kontakter
16,00 - - 16,00
14,00 | - 14,00
12,00 - 12,00
10,00 4 - 10,00
8.00 - - 8.00
6,00 - - 6,00
400 4 - 4,00
2.00 ] I - 2,00
0,00 : : : : : : 0.00
65-69 ar 70-74 ar 75-79 ar 80-84 ar 85-89 ar 90-94 ar 95+ ar

mAntal email- og telefonkontakter i almen praksis pr. borger uden demens
Antal email- og telefonkontakter i almen praksis pr. borger med demens

Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
mensleegemidler (Leegemiddelstatistikregisteret). Med henblik pa at sammenholde aktiviteten pr. borger henover éret, er borgere, der dgr, forsvinder eller er udrejste pr. 1. januar
2015 ekskluderet fra opggrelsen.

Kilde: Sygesikringsregisteret (10. marts 2015) samt reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske
lidelser (RUKS), Sundhedsdatastyrelsen.

2.4.2 Risikofaktorer og gvrige sygdomme blandt mennesker med de-
mens

Da mennesker ramt af demens er en sarbar gruppe, er det vigtigt at have fokus pa forebyg-
gelse og behandling af andre sygdomme. Resultater fra udenlandske befolkningsundersg-
gelser tyder pa, at &ldre med Alzheimers sygdom har nogenlunde samme fordeling af an-
dre kroniske sygdomstilstande - forhgjet blodtryk, diabetes, forhgjet kolesterol, gigt, atrie-
flimmer, hjertesygdom - som baggrundsbefolkningen af &ldre. Derimod har sldre med va-
skuleer demens en relativt hgjere forekomst af de naevnte sygdomme (9). Typiske eksem-
pler pa andre sygdomme for mennesker med demens er fremhaevet nedenfor, men er ikke
en udtemmende oversigt. Se desuden afsnit 6.3.11 for yderligere uddybning.

Forhgjet blodtryk og forhgjet kolesterol

Ifalge en opgarelse fra Region Hovedstaden havde 69 pct. af de &ldre (60+ ar) med en
demensdiagnose i regionen forhgjet blodtryk, mens 38 pct. havde forhgjet kolesterol (10).
Ca. 31 pct. af Danmarks befolkning bor i Region Hovedstaden, og resultaterne vedrgrende
forhgjet blodtryk og kolesterol kan formentlig i nogen grad generaliseres til hele landet.

' Overenskomst om almen praksis, 2014: § 95 Elektronisk kommunikation mellem lseegen og kommunes plejepersonale.
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Depression

Omkring 20-30 pct. af mennesker med Alzheimers sygdom har depression ifglge befolk-
ningsundersggelser og klinikbaserede studier (11). Hos mennesker med vaskuler demens
og Lewy body demens ses relativt hgjere forekomst, men der er stor variation pa tveers af
eksisterende studier. En systematisk gennemgang af forskningen vedrgrende depression og
depressive symptomer hos &ldre i plejebolig kan anvendes som en indikator pa forekom-
sten, idet omkring 42 pct. af beboerne ifglge plejehjemsundersggelsen skannes at have de-
mens. P4 tveers af 26 studier sas, at omkring 10 pct. (fra 5 pct. til 25 pct.) af beboerne hav-
de depression (major depressive disorder) og omkring 29 pct. (fra 14 pct. til 82 pct.) havde
depressive symptomer.

Fald og knoglebrud

Undersggelser viser, at risikoen for fald er tre- eller firedoblet hos mennesker med demens
i forhold til eldre uden demens og risikoen for i den forbindelse at padrage sig knoglebrud
(fraktur) er tilsvarende forgget (12). Hoftefraktur ses ofte blandt eldre og risikoen for at
padrage sig en hoftefraktur er ca. 2% gange starre for &ldre med demens sammenlignet
med eldre uden demens (13)(14). Efter behandling for knoglebrud har &ldre generelt rin-
gere udbytte af behandlingen, starre risiko for institutionalisering og #get dgdelighed
sammenlignet med &ldre uden demens (15)(16).

Urinvejsinfektion

Urinvejsinfektion er en hyppig arsag til akut indszttende forvirringstilstande (delir) hos
&ldre — en tilstand, der let forveksles med demens. Urinvejsinfektion udger den hyppigste
type bakteriel infektion blandt &ldre plejehjemsbeboere, hvoraf en stor del som anfart me-
nes at have demens. Urinvejsinfektioner kan vere vanskelige at opdage, da de i mange til-
feelde ikke giver anledning til abenlyse symptomer. Undersggelser fra bl.a. USA tyder pa,
at 15-30 pct. af mandlige beboere og 25-50 pct. af kvindelige beboere i plejebolig har bak-
terier i urinen, uden at det medfarer kliniske symptomer (17)(18)(19). Problemet er isaer
udbredt hos &ldre med demens og andre former for funktionsnedsattelse.
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Kapitel 3 FOREBYGGELSE AF
DEMENS

| dette kapitel beskrives forebyggelse af demens. Kapitlet indeholder en opsummering af
de faktorer, der henholdsvis kan medvirke til at nedsztte eller gge risikoen for demens.

Der skelnes generelt mellem to former for forebyggelse i form af borgerettet forebyg-
gelse og patientrettet forebyggelse. Borgerrettet forebyggelse af demens handler om at
forhindre, at demenssygdommen overhovedet opstar. Faktorer som fysisk helbred,
livstil, sociogkonomiske faktorer og mental sundhed har alle vist sig at have betydning
for risikoen for at udvikle demens. Patientrettet forebyggelse af demens handler om at
forhindre, at sygdommen udvikler sig yderligere og om at forhindre eventuelle kompli-
kationer eller falgesygdomme. Forebyggelse af fald og underernaring er en vigtig del
af den patientrettede forebyggelse.

3.1 Generelt om forebyggelse af demens

Der skelnes generelt mellem to typer af forebyggelse (1):
1) Borgerrettet forebyggelse: Rettet mod den raske del af befolkningen med det for-
mal at mindske risikoen for, at sygdomme overhovedet opstar.
2) Patientrettet forebyggelse: Handler om at forebygge, at en sygdom udvikler sig
yderligere og om at begranse eller udskyde dens eventuelle komplikationer.

Intet tyder pa, at det er muligt helt at ophave risikoen for at udvikle en demenssygdom,
men da demens i mange tilfeelde debuterer pa et sent tidspunkt i livet, kan selv en mindre
forsinkelse af debuttidspunktet have ret stor betydning for savel sygdomsforlgbets varighed
som for den samlede forekomst af demens. Forebyggelsespotentialet skannes at veere be-
tydeligt. Engelske og amerikanske epidemiologer har beregnet, at et sted mellem 15 og 46
pct. af alle tilfeelde af Alzheimers sygdom i Europa kan relateres til en reekke risikofakto-
rer: fysisk inaktivitet, rygning, lavt uddannelsesniveau, tidligere depression, forhgjet blod-
tryk, fedme og sukkersyge (type-2 diabetes) (2)(3). Herudover spiller alder ind som en af
de vaesentligste faktorer for udvikling af demens, som dog ikke er muligt at pavirke.
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Hvor stammer viden om risikofaktorer og forebyggelse fra?

Viden om risikofaktorer for demens stammer primert fra befolkningsundersggelser,
mens dokumentation for effekten af forebyggende tiltag mod demens overvejende
baseres pa kliniske forsgg. | 1998-2015 blev der publiceret knap 50 interventionsstu-
dier, hvoraf to tredjedele af studierne ikke viste nogen effekt (4). Manglende effekter
kan dog ikke tages som endegyldigt bevis for, at interventionerne er uden virkning,
idet opfalgningsperioden i mange studier kun var af fa ars varighed, hvilket kan vare
for kort tid til at pavise en effekt.

Et mere grundleeggende problem er, at kliniske forsgg ikke er serlig velegnet til un-
dersggelse af effekten af komplekse sociogkonomiske eller psykosociale forhold. Det
giver fx ikke mening at gennemfare et interventionsstudie, hvor deltagerne via lod-
treekning tildeles fx uddannelse eller partnerstatus. Desuden vil der vaere indlysende
etiske og praktiske problemer forbundet med at undersgge betydningen af livsstilsre-
laterede forhold som rygning, alkoholforbrug eller hovedtraumer via interventions-
studier. Disse problemstillinger belyses bedre ved hjelp af befolkningsundersggelser,
der udmaerker sig ved lang opfelgningstid, men rummer velkendte metodeproblemer
i form af frafald af deltagere, usikkerhed forbundet med eventuel selvrapportering
m.v.

3.2 Borgerettet forebyggelse

Forstaelsesrammen for risikofaktorer for kognitiv svaekkelse og demens har tidligere
vaeret domineret af livsstilsfaktorer som kost, rygning, alkohol og motion (de sakaldte
KRAM-faktorer), hvilket set i lyset af den nuverende viden om forebyggelse af demens
muligvis er for snavert. De senere ar er man fx blevet opmarksom pa, at skolegang og
uddannelse (kognitiv reserve) maske kan have en beskyttende virkning mod kognitiv
svaekkelse og demens - og at der er et overlap mellem risikofaktorer for hjerte-kar-
sygdom og risikofaktorer for vaskulaer demens og Alzheimers sygdom. | det falgende
gennemgas forskellige faktorer, som kan have betydning for udviklingen af demens.

3.2.1 Fysisk helbred

Ifalge en reekke undersggelser er forskellige aspekter af det fysiske helbred associeret
med risikoen for udviklingen af demenssygdomme.

Forsneevring af halspulsaren (carotisstenose) og hjerte-/forkammerflimren (atrieflimren)
er associeret med en gget risiko for demens. Det samme er forhgjet blodtryk (hyperten-
sion), men risikoen kan kun pavises ved et meget hgjt systolisk blodtryk (> 160 mmHg)
og ikke ved et moderat forhgjet systolisk blodtryk. Anvendelse af blodtrykssenkende
leegemidler (antihypertensiva) er knyttet til nedsat risiko for demens. Sammenhangen
mellem blodtryk og demensrisiko ser ud til at &ndre sig med alderen, idet forhgjet blod-
tryk hos 75+-arige paradoksalt nok er associeret med bedre kognitiv funktion (5) og
mindsket demensrisiko. Tilsvarende er et lavt (diastolisk) blodtryk hos sldre knyttet til
en gget risiko for at fa demens.
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Desuden har sukkersyge (type 2-diabetes) sent i livet, samt knogleskarhed (osteoporose)
og fysisk skragbelighed ogsa vist sig at veere associeret med gget risiko for kognitiv
svaekkelse og demens.

Blandt mand, der dyrker sport med hgj risiko for hovedtraumer (fx boksning og ameri-

kansk fodbold), ses en sammenhang mellem antal og svaerhedsgrad af hovedtraumer og
risikoen for at udvikle demens. Der ses ligeledes en svag sammenhang mellem tidligere
hjernerystelser og risikoen for demens.

Oprindeligt viste en undersggelse, at hormontilskud i forbindelse med overgangsalderen
er associeret med gget risikoen for kognitiv svaekkelse og demens, men ogsa for hjerte-
sygdom og brystkraeft. En reekke store befolkningsundersggelser tyder imidlertid pa, at
hormonbehandling i forbindelse med overgangsalderen kan have en beskyttende virk-
ning mod senere udvikling af demens. De modstridende resultater kan forklares ved et
“kritisk vindue’ for hormonbehandlingen. Kvinderne i det oprindelige studie var godt
oppe i alderen og pabegyndte typisk hormonbehandlingen 15-30 ar efter menopausen. |
den fremskredne alder er hormonbehandling ikke lzengere forbundet med nogen beskyt-
tende effekt mod demens, men gger tilsyneladende risikoen (6).

3.2.2 Livsstil
Kost

Kost har ogsa vist sig at have betydning for udviklingen af demens. Sakaldt middel-
havskost, der blandt andet indeholder fisk, skaldyr, grantsager, kornprodukter, belg-
frugter, og olivenolie, men ikke meget rgdt ked eller mejeriprodukter, er associeret med
nedsat risiko for kognitiv sveekkelse og demens. Amerikanske forskere har pa baggrund
af en ngje gennemgang af den videnskabelige litteratur vedrgrende kost og kognitiv
svaekkelse sammensat en kost — den sakaldte MIND-diat - der i endnu hgjere grad end
middelhavskost ser ud til at mindske risikoen for kognitiv svaekkelse og demens (7)(8)jf.
boks nedenfor. Evidensgrundlaget for MIND-dizten er relativt godt, men der mangler
kliniske lodtreekningsforsgg pa omradet.
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MIND-digeten

Granne, bladrige grentsager

Andre grgntsager

Beer

Ngdder

Olivenolie
Fuldkornsprodukter/-brgd
Fisk (ikke friturestegt)
Beelgfrugter

Fjerkrae (ikke friturestegt)
Vin

Smgr, margarine

Mindst 6 gange ugentligt
Mindst 1 gang dagligt
Mindst 2 gange ugentligt
Mindst 5 gange ugentligt
Bar veere foretrukken olie
Mindst 3 gange ugentligt
Mindst 1 maltid ugentligt
Mere end 3 maltider ugentligt
Mindst 2 maltider ugentligt
Et glas dagligt

Mindre end 1 skefuld dagligt

Ost Sjeeldnere end 1 gang ugentligt
Radt kad Sjeeldnere end 4 gange ugentligt
Friturestegt fast food Sjeeldnere end 1 gang ugentligt
Kager og slik Sjeeldnere end 5 gange ugentligt
)

Rygning

Rygning er knyttet til en gget risiko for kognitiv sveekkelse og demens. Storrygere, det
vil sige personer med et tobaksforbrug svarende til 55,5 pakkear eller mere, har hgjere
risiko end rygere med et lavere tobaksforbrug, hvilket antyder en mulig dosis-respons-
sammenhaeng. Studier viser ogsa, at risikoen for demens falder, hvis man stopper med at
ryge. Nar eksrygere sammenlignes med aldrig-rygere ses der ikke nogen sikker forskel i
demensrisiko (9)(10).

Alkohol

Der eksisterer formentlig en sakaldt U-formet sammenhang mellem alkoholforbrug og
demensrisiko svarende til, at et let til moderat alkoholforbrug er forbundet med nedsat
demensrisiko, hvorimod personer, der aldrig drikker alkohol, samt personer med et hgjt
alkoholforbrug, har en gget risiko for demens (11)(12)(13).

Body mass index

Sammenhzngen mellem body mass index (BMI) og demensrisiko er kompleks. Ifglge
undersggelser er undervaegt (BMI < 18,5) bade midt i livet og sent i livet forbundet med
gget risiko for demens. Et gradvist fald i BMI kan desuden vere et forvarsel om demens
i op til ti ar, far sygdommen diagnosticeres (13). Overveagt (BMI > 25 til < 30) sent i li-
vet er derimod forbundet med en nedsat risiko for demens.

Fysisk aktivitet

Moderat fysisk aktivitet i hverdagen er knyttet til nedsat risiko for kognitiv sveekkelse
og demens (14). Flertallet af studier vedrarende fysisk aktivitet og demensrisiko er imid-
lertid foretaget med aldre deltagere, hvilket gar det vanskeligt at skelne mellem arsag
og virkning. Det kan saledes ikke udelukkes, at et lavt fysisk aktivitetsniveau hos aldre
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er udtryk for et forstadie til demens. Kliniske forsgg med raske eldre viser kun besked-
ne effekter pa kort sigt af aerobisk treening pa kognitiv funktion (15). En starre effekt af
fysisk aktivitet i forhold til udviklingen af demens opnas formentlig bedst ved en man-
gearig indsats, hvor regelmassig fysisk aktivitet er en del af livsstilen (16). Nye studier
som fx the Finnish Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Impairment and
Disability (FINGER) (17) rettet mod kost, fysisk og kognitiv treening samt monitorering
af vaskulaere risikofaktorer hos eldre med gget demensrisiko vil med tiden vise, om
struktureret intervention og opfalgning kan medvirke til at nedseette risikoen for de-
mens.

Kognitiv aktivitet

Et generelt hgjt kognitivt aktivitetsniveau er forbundet med nedsat risiko for kognitiv
svaekkelse og demens. Det er ikke pa baggrund af forskningen muligt at pege pa, at be-
stemte typer af intellektuelle aktiviteter skulle have starre effekt end andre. Det afgaren-
de er formentlig, at man bliver mentalt udfordret, og at man tilbringer tilstreekkelig me-
get tid med at veere kognitivt aktiv (18)(19).

3.2.3 Uddannelse

Undersggelser viser, at et hgjt uddannelsesniveau er forbundet med nedsat risiko for
demens. Faenomenet, der kaldes "kognitiv reserve’ afspejler, at personer med lang sko-
legang og uddannelse tilsyneladende er bedre i stand til at kompensere for begyndende
demens end personer med ingen eller kort uddannelse. Saledes tyder resultater fra bl.a.
hjerneobduktioner og funktionelle skanningsstudier pa, at uddannelse til en vis grad kan
afbade effekten af neurodegenerative forandringer pa den kliniske grad af demens
(20)(21). Danske registerdata viser, at der er 16pct. flere demenstilfaelde blandt perso-
ner, der kun har gennemfgart grundskole eller en kort uddannelse, sammenlignet med
personer, der har gennemfart en mellemlang eller lang uddannelse (22), men det er
uklart i hvor hgj grad, forskelle i helbred og livsstil mellem de to grupper spiller ind.

3.2.4 Psykisk helbred

Undersggelser viser, at tidligere depression, tidligere stress samt personlighedstraekket
’neuroticisme’ (psykisk sarbarhed) er forbundet med gget demensrisiko (23). Scan-
ningsstudier af hjernen tyder pa, at depression midlertidigt kan vere forbundet med
mindre volumen af strukturer (hippocampus og tilgreensende omrader), der er afggrende
for hukommelsen (24). Nyere undersggelser viser desuden, at mangel pa social interak-
tion ogsa kan vaere en medvirkende faktor ift. at udvikle demens (25)

3.3 Patientrettet forebyggelse

I relation til demens drejer patientrettet forebyggelse sig om at 1) begranse eller udskyde
eventuelle komplikationer til demenssygdommen - sdsom fald, hoftebrud og infektioner -
og derved undga ungdvendige indlaeggelser, og 2) at teenke forebyggelse ind i den daglige
pleje og omsorg. Sidstnavnte forudsatter, at det personale, der yder pleje og omsorg, har
viden om patientrettet forebyggelse og formar at omsztte det til praksis. Herved far perso-
nalet bedre mulighed for at komme problemerne i forkebet og undga, at de forveerres ung-
digt jf. afsnit 6.3.11.
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3.3.1 Forebyggelse af fald

Jf. kapitel 2.4.2 er risikoen for fald markant gget hos mennesker med demens i forhold til
&ldre uden demens. Den mest effektive forebyggelse af fald opnas formentlig med brede
interventioner, der bade omfatter tilpasning af bolig- og omsorgsmiljget, fysisk treening i
form af styrke- og balancetraening af mennesker med demens, brug af hensigtsmaessigt fod-
tgj samt undgaelse af legemidler, der kan medfgre faldrisiko. Desuden mindsker brug af
hoftebeskyttere antallet af hoftebrud hos mennesker med demens og faldtendens, der bor i
plejebolig (26).

3.3.2 Undererneering

Underernaring og veegttab forekommer hyppigt hos mennesker med demens (27). Under-
ernzring kan fx skyldes, at der ikke bliver kabt ind, eller at kosten er utilstreekkelig, fordi
vedkommende ikke magter at lave mad. Demenssygdomme kan pavirke appetitregulerin-
gen, sa man ikke faler sult eller glemmer at spise. En person med fremskreden demens kan
have vanskeligt ved de praktiske aspekter ved maltidet, s som at skaere maden ud, fare
den til munden, tygge eller synke den. Endvidere kan darlig tandstatus ga ud over tygge-
funktionen, sa personen med demens mister lysten til at spise.

Kosttilskud med et hgjt protein- og kalorieindhold kan have en positiv effekt pa veegt og
ernaringsstatus hos mennesker med demens. Fglgende tiltag kan erfaringsmaessigt have
positiv effekt pd veegt og ernaeringsstatus:

- Uddannelse af pargrende i basal viden om ernaring samt i statte og hjelp til spis-

ning.

- Vagt- og ernringsscreening i hjemmeplejen og pa plejehjem.

- Individuel kostplanlaegning.

- Individuelt tilpasset statte og hjeelp til spisning.

- Deltagelse i tilberedning af maltider kan stimulere sanserne og fremme appetitten.

Ogsa de fysiske og sociale rammer for maltidet kan have betydning. Stgjende, urolige eller
utrygge omgivelser kan gdelaegge appetitten, hvorimod en god og hyggelig stemning om-
kring maltidet kan stimulere appetitten.

3.3.3 Alkoholforbrug

Et hgjt alkoholforbrug er som bekendt skadeligt, ikke mindst hvis det kognitive funktions-
niveau i forvejen er svaekket pa grund af demens. Pa grund af @ndret kropssammensatning
far eldre generelt en hgjere alkoholpromille end yngre ved indtagelse af samme mangde
alkohol. Organernes kapacitet mindskes med alderen, hvilket forsinker omsetningen af al-
kohol. Samtidig gges organismens, herunder hjernens, fglsomhed for alkoholens skadelige
virkninger og kan dermed forveerre demenssymptomerne eller fore til andre risikofaktorer
sasom faldulykker jf. afsnit 3.3.1 (28).

3.3.4 Leegemidler

Mennesker med demens har sverere end andre a&ldre ved at tale flere leegemidler, der pa-
virker hjernens funktion. De far nemmere bivirkninger og har samtidig sverere ved at be-
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rette om disse. Det er derfor relevant med jeevne mellemrum at gennemga den ordinerede
medicin for mennesker med demens.

Mennesker med sveekket hukommelse kan have sveert ved at huske at tage den ordinerede
medicin pa de rette tidspunkter. Det kan vare relevant at benytte et hjeelpemiddel i form af
en doseringsaeske/dispenser - eventuelt med timer/alarm ("medicinhusker’). For en oversigt
over denne type hjelpemidler henvises til Hjeelpemiddelbasen: www.hmi-basen.dk

En eventuel doseringsaeske eller medicinhusker kan med fordel introduceres tidligt i syg-
domsforlgbet, hvor den pageeldende stadig er i stand til at indlaere nye vaner og rutiner
(29).

3.3.5 Infektioner

Infektioner, iser urinvejsinfektioner, forekommer hyppigt i forbindelse med demens, hvil-
ket bl.a. haenger sammen med den forringede evne til egenomsorg og personlig hygiejne,
men ogsa symptomer som inkontinens, der kan vere en direkte fglge af en demenssygdom.
Infektioner er en almindelig arsag til akutte forvirringstilstande (delir), der kan forverre
tilstanden hos mennesker med demens.
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Kapitel 4 UDREDNING OG
DIAGNOSTIK

| dette kapitel beskrives udredningen og diagnosticeringen af en demenssygdom. Ud-
redningsforlgbet af en demenssygdom sker typisk i samarbejde mellem primar- og se-
kundeersektoren. Det indledes ofte i almen praksis med en grundig klinisk undersggelse,
som bl.a. bestar af sygehistorie (anamnese), objektiv leegelig undersggelse, herunder
neurologisk undersggelse, undersggelse af kognitive funktioner, psykiske symptomer og
adfeerdseendringer og evt. CT-scanning af hjernen.

Sekundzrsektoren varetager specialiseret udredning. Den Kkliniske undersggelse kan i
forbindelse med udredningen suppleres med andre undersggelser i sygehusregi, som
kan hjelpe til den diagnostiske afklaring, som fx neuropsykologiske undersggelser, bil-
leddiagnostik eller lumbalpunktur.

4.1. Udredning og diagnosticering af demens

Demensudredning og diagnostik sker typisk i et samarbejde mellem almen praksis i pri-
maersektoren og sygehusene i sekundaersektoren. Da omradet er organiseret forskelligt fra
region til region, vil dette kapitel fokusere pa en generel beskrivelse af udredning og diag-
nostik i de to sektorer. | alle regionerne ser patientforlgbet for patienten med demens dog
helt overordnet saledes ud:

1. Kognitiv svaekkelse konstateres og/eller mistanke om demens rejses.

2. Indledende udredning finder sted i primersektoren.

3. I primarsektoren besluttes, om patienten skal videre til udredning og behandling pa
specialistniveau i sekundersektor, varetages i primarsektoren eller ses igen pa et
senere tidspunkt i primeersektor i relation til mulig demenssygdom.

4. Sekundarsektor varetager supplerende udredning, behandling og i varierende om-
fang opfelgning (komplekse tilfelde).

5. Primersektor varetager behandling og opfalgning, nar patienten afsluttes fra se-
kundaersektor.

Pa et mere detaljeret niveau er der dog visse forskelle pa, hvordan de forskellige elementer
I processen tilrettelaegges, jf. beskrivelsen af de enkelte regioners organisering af demens-
indsatsen i kapitel 8.

Den indledende udredning af demens foretages typisk i almen praksis. Her foretages seed-

vanligvis grundig klinisk undersggelse, som bl.a. bestar af sygehistorie (anamnese), objek-
tiv leegelig undersggelse inkl. neurologisk undersggelse, og undersggelse af kognitive
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funktioner, psykiske symptomer og adferdsaendringer. Der kan efterfalgende veere behov
for demensudredning pa forskellige specialiseringsniveauer, afhaengigt af de indledende
undersggelsesresultaters kompleksitet og klarhed (1).

Det vil ofte veere tilstraekkeligt at supplere den kliniske undersggelse med blodprever og
CT-skanning af hjernen for patienter med fremskreden demens, og der er god evidens for,
at disse undersggelser bidrager vaesentligt til identifikationen af arsager til symptomerne.
Det kan desuden vare relevant med undersggelser hos en neuropsykolog, seerligt ved ud-
redning af patienter tidligt i forlgbet og patienter med tvivisom demens (1). Evidensen vi-
ser, at andre supplerende undersggelser ofte vil veere ngdvendige bidrag til den diagnosti-
ske afklaring for patienter med serlige symptomer og kliniske fund og for patienter med let
eller tvivisom demens. Det drejer sig farst og fremmest om MR-skanning, samt om bl.a.
PET skanning af hjernens glukosestofskifte (1). Andre metoder, som kan anvendes, nar der
er tvivl om diagnosen eller behov for starre diagnostisk sikkerhed af en bestemt demensdi-
agnose, er SPECT skanning af regional blodgennemstrgmning samt lumbalpunktur, hvor
der tages praver af spinalvaesken, der omgiver hjernen og rygmarven (1). Standardudred-
ning og supplerende udredning, som typisk er hospitalsbaseret, uddybes henholdsvis i af-
snit4.1.2 og 4.1.4.

Det er vigtigt, at udredningsprocessen er sa grundig, at en specifik demensdiagnose kan be-
eller afkreeftes, og at eventuel leegemiddelbehandling, sociale tiltag samt information og
radgivning til patient og pargrende kan iverksattes. Omfanget og igangsatningen af en
udredning planleegges med udgangspunkt i patientens almene status og under hensynstagen
til de forventede konsekvenser af udredningen. Nar kompleksiteten af sygdommen fordrer
dette, har patienter behov for en szrlig indsats i et samarbejde mellem flere specialer. Dette
varetages pa afdelinger med specialfunktion, jf. Sundhedsstyrelsens specialeplan.

Der findes pa nuvarende tidspunkt ingen enkeltstaende test eller biologiske markarer, der
kan pavise arsagen, nar det drejer sig om degenerative demenssygdomme. Demensdiagno-
ser er baseret pa kliniske kriterier, og den nuvarende klassifikation tager udgangspunkt i
tilstandenes fremtreeden (1). Diagnoseklassifikationen er et sundhedsfagligt arbejdsred-
skab. De kliniske diagnostiske kriterier for de forskellige neurodegenerative sygdomme
udvikler sig og forbedres konstant i takt med gget viden om sygdommene og udvikling af
nye undersggelsesmetoder. Undersggelser har vist, at det kan veere kompliceret at stille den
rette demensdiagnose, herunder at differentiere mellem de forskellige demenstyper, serligt
hos yngre patienter og hos patienter med anden etnisk baggrund. Nationalt Videnscenter
for Demens har undersggt gyldigheden af demensdiagnoser for yngre under 65 ar, hvor
58,5 pct. af demensdiagnoserne for denne gruppe kunne bekraftes ved rutinerede klinikere
med erfaring i demensdiagnostik. Hos etniske minoriteter kunne klinikerne bekraefte de-
mensdiagnosen i 35,1 pct. af tilfeeldene. Ogsa her var det iser hos de yngre, hvor diagno-
sen ikke kunne bekreftes. (2)(3)(4)(5)(6)(7).

4.1.1 De alment praktiserende leegers rolle i opsporing og udredning af
demens

Den indledende udredning af mulig demens gennemfares ofte hos den alment praktiseren-
de lzege, fx efter en henvendelse fra en bekymret patient eller pargrende. Opsporingen af
mulig demens kan ogsa forega i forbindelse med forebyggende hjemmebesgag eller i til-
knytning til, at fx hjemmehjelp, personale pa plejehjem eller personale ved sygehusbesgg
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fatter mistanke om demens, hvorefter der sker en henvendelse til den praktiserende laege.
Selve diagnosticeringen af demens foregar i sekundzrsektoren.

| det efterfalgende afsnit 4.1.3 adresseres kriterier for henvisning til sekundarsektor, da
supplerende undersggelser stort set altid vil forega ved en specialistafdeling i sekundaersek-
toren som beskrevet i afsnit 4.1.4.

De praktiserende lzeger har saledes generelt falgende opgaver i relation til udredning og
behandling af demens:

- Deltagelse i samarbejde med kommunens personale og andre relevante aktarer i
opsporing af patienter med demens.

- Indledende udredning af patienter, hvor der er mistanke om demens, som oftest ba-
seres pa Dansk Selskab for AlImenmedicins (DSAM) kliniske vejledning vedraren-
de demens, samtaler med pargrende og afstemning af forventninger hos patient og
pargrende. Den indledende udredning har ogsa til formal at afklare, om der er an-
dre, eventuelt reversible arsager, til den kognitive svakkelse end demens.

- Afgarelse af, hvilke patienter der skal forblive i primarsektoren, og hvilke der skal
henvises videre til udredning og evt. behandling i sekundaersektoren.

- Henvisning af patienter til sekundaersektoren.

- Varetagelse af den langsigtede opfalgning af patienterne efter afslutning fra sekun-
deersektoren.

4.1.2 Den praktiserende laeges redskaber til udredning af demens

Det primaere formal med undersggelsen af den hukommelsessvakkede patient i almen
praksis er at afklare, om der er tale om en mulig demenstilstand og at diagnosticere eventu-
elle andre arsager til kognitive forstyrrelser herunder tilstande, hvor svaekkelsen er reversi-
bel. Akut kognitiv svaekkelse kan repreaesentere delir eller sygdomme, der kraever omgaen-
de behandling som fx akut apopleksi. Akut kognitiv sveekkelse ber ikke forveksles med
demens. Det er vigtigt at vaere opmeerksom pa, at delirgse patienter kan vere flere maneder
om at restituere sig kognitivt. Ogsa e&ldre patienter, som har veeret indlagt med somatisk
sygdom uden ledsagende delir, kan veere maneder om at genvinde deres vanlige kognitive
niveau.

Sygehistorie

I demensudredningen er en grundig og systematisk sygehistorie det vigtigste redskab. Sy-
gehistorien omhandler omrader som nuvarende og tidligere somatiske og psykiske syg-
domme, medicinforbrug, nuvaerende og tidligere alkoholforbrug samt andre cerebrovasku-
leere risikofaktorer (fx diabetes, forhgjet blodtryk). Desuden kortleegges aktuelle sympto-
mer og den tidsmaessige udvikling af symptomerne i de forskellige kognitive omrader og
psykotiske symptomer samt &ndringer i personlighed, adfeerd, humgr, initiativ, virkelyst,
appetit, sevnmgnster, sociale forhold, beveegeforstyrrelser, faldtendens og krampetilfalde.
Familieere dispositioner for demenssygdomme klarlaegges ligeledes (1).

En supplerende sygehistorie fra en ner pargrende er ofte vigtig, da mange demenspatienter

ikke selv kan redegare fyldestgarende for symptomer og sygdomsforlgb pga. kognitiv
sveekkelse og mangelfuld sygdomsindsigt.
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Objektiv leegelig undersggelse

En objektiv legelig undersggelse er standard i samtlige demensudredninger. Undersggel-
sen bestar dels af en almen somatisk og neurologisk undersggelse og dels af en objektiv
vurdering af patientens psykiske status, herunder stemningsleje og adfeerd samt en vurde-
ring af de kognitive funktioner. Formalet med den somatiske undersggelse er at sikre, at de
kognitive symptomer ikke skyldes eller forvaerres af andre fysiske sygdomme, mens den
neurologiske undersggelse skal afdeekke tilstedeveerelsen af neurologiske udfald, der er ka-
rakteristiske ved forskellige demenssygdomme (1).

Undersggelse af kognitive funktioner

En formaliseret undersggelse af patientens kognitive funktioner er essentiel i udrednings-
forlgbet, hvilket skyldes, at demensdiagnosen er baseret pa, at der er pavist kognitiv sveek-
kelse pa mere end ét domane i forbindelse med den objektive undersggelse. Samtidig kan
den kognitive profil have betydning for den senere diagnosticering af de specifikke neuro-
degenerative sygdomme (Alzheimers sygdom, Lewy body demens og frontotemporal de-
mens som de hyppigste). | mange tilfeelde er det desuden kun muligt at pavise de kognitive
svigt ved testning, da flere patienter kommer til udredning sa tidligt i sygdomsforlgbet, at
svigt ikke registreres ved almindelig samtale.

Indledende undersggelse af kognitive funktioner kan foretages af leeger, sygeplejersker el-
ler ergoterapeuter ved brug af fx The Mini-Mental State Examination (MMSE). Testen be-
star af en raekke korte spgrgsmal og opgaver og er oprindelig udviklet til vurdering af kog-
nitiv funktion hos indlagte a&ldre patienter med psykiske lidelser. Den har dog vist sig
brugbar i bade udredningen af demens og som redskab til opfalgning af patienter, der har
faet stillet diagnosen. MMSE anvendes over hele verden i demensudredningsforlgbet. Man
kan gge styrken af den kognitive undersggelse ved at supplere med en klinisk scoring af
demenssymptomer eller med andre kognitive pragver (fx urskivetesten). Det kraever uddan-
nelse og erfaring i demens at anvende og score disse tests korrekt. Hverken MMSE eller
urskivetesten kan anvendes diagnostisk, og resultaterne af sddanne kognitive screeningstest
kan normalt ikke sta alene (1).

Urskivetesten

Urskivetesten er en af de hyppigst anvendte kognitive screeningstest for demens. Ved
testen praesenteres prgvepersonen fx for et ark med en allerede tegnet cirkel, og bliver
bedt om at tilfgje de tal, der skal vaere pa en urskive. Efterfalgende bliver praveperso-
nen bedt om at placere viserne pa et nsermere angivet klokkeslat fx 10 minutter over 11.
Det anbefales, at klokkeslattet indebaerer en viser i bade hgjre og venstre halvdel af ur-
skiven. Urskivetesten er let at administrere og kan udgare et relevant supplement til an-
dre kognitive screeningstest. Testen begr dog ikke sta alene som screeningstest ved de-
mensudredning.

Undersggelse af psykiske symptomer og adferdsaendringer

Hos mennesker med demenssygdomme forekommer der ofte en reekke psykiske og ad-
feerdsmaessige symptomer, hvis tilstedevarelse udger en betydelig belastning for bade pa-
tienten og de pargrende. Symptomer kan vaere en afgerende faktor i forhold til behovet for
flytning fra eget hjem til en plejebolig og er desuden den primere arsag til, at der udskrives
psykofarmaka til patienter med demens.

29



Tilstedeverelsen af bestemte symptomer tidligt i forlgbet kan have betydning for, hvorvidt
man mistaenker en demenssygdom eller en anden potentiel reversibel psykisk lidelse som
fx depression. Vurderingen af psykiske symptomer spiller derfor en stor rolle i udrednin-
gen af demens. Undersggelse af tilstedeveerelsen af de psykiske symptomer kan ogsa an-
vendes diagnostisk i forhold til at bestemme, hvilken sygdom der er arsag til demens. Se
desuden kapitel 2 for en nermere beskrivelse af de forskellige demenssygdomme.

Patienter og pargrende beretter ikke altid spontant om tilstedeveerelsen af psykiske symp-
tomer. Det er derfor vigtigt, at den sundhedsprofessionelle i forbindelse med udredningen
er opmarksom pa dette. En mulig lgsning er, at den sundhedsprofessionelle spgrger ind til
de psykiske symptomer rutinemaessigt, da det vil gge sandsynligheden for tidlig opsporing
og dermed ogsa give mulighed for at behandle og forebygge en eventuel forvaerring af
symptomerne. Det anses ogsa for meget vigtigt, at der indhentes oplysninger fra de pare-
rende, naturligvis efter patientens accept. Der er udviklet forskellige redskaber, som har til
formal at opspore psykiske symptomer ved demens systematisk. Eksempler pa disse er Ge-
riatrisk Depressionsskala (GDS) og Neuropsychiatric Inventory (NPI). Farstnaevnte spar-
geskema udfyldes sammen med patienten og sidstnavnte med pargrende eller andre, der
har neaer kontakt med patienten. NPI vurderer bade tilstedeverelse, hyppighed og sveer-
hedsgrad af symptomerne (1).

Vurdering af praktisk funktionsevne i hverdagen

| de diagnostiske kriterier for demens indgar pavirkning af evnen til at klare sig selv i dag-
ligdagen (’selvhjulpenhed”) samt tab af funktionsevne. Samtidig spiller afhaengigheden af
hjeelp i hverdagen en afgarende rolle ved fastszttelse af graden af demens. Der skelnes
normalt mellem basale og instrumentelle feerdigheder i vurderingen af funktionsniveau i
dagligdagen (ADL-funktioner), hvor de basale feerdigheder omhandler patientens evne til
fx at flytte sig selv og objekter, tage tgj pa og klare personlig hygiejne. De instrumentelle
feerdigheder bestar fx af evnen til at varetage indkgb og madlavning, foretage telefonop-
kald og bruge offentlig transport, dvs. opgaver, der kreever en stgrre involvering af de kog-
nitive funktioner, end tilfeeldet er for de basale feerdigheder. 1 de tidlige stadier af demens
er det isaer de instrumentelle faerdigheder, der pavirkes. Graden af pavirkningen af disse
feerdigheder bgr derfor altid kortleegges ved et udredningsforlgb, da dette kan veere behjel-
peligt i forbindelse med at stille den rigtige diagnose og dermed ogsa sikre, at patient og de
pargrende far den ngdvendige hjelp. Til at vurdere ADL-funktioner findes der flere for-
skellige spgrgeskemaer som fx Functional Assessment Questionnaire (FAQ) eller the Dis-
ability Assessment for Dementia (DAD) (1).

The Disability Assessment for Dementia (DAD)

DAD er et redskab, der bruges til at vurdere den praktiske funktionsevne hos hjemme-
boende patienter med en demenssygdom. DAD bestar af et skema, som udfyldes pa
baggrund af interviews med en pargrende eller en plejeperson, som har et godt kend-
skab til patienten. Den pargrende eller plejepersonen udspgrges om patientens funkti-
onsniveau inden for ti forskellige omrader; hygiejne, pakledning, blere-/tarmkontrol
(kontinens), spisning, madlavning, telefonering, feerden uden for hjemmet, pengesager
og korrespondance, medicin samt fritid og husarbejde. De farste fire omrader omhand-
ler basal ADL, mens de resterende seks omrader vedrarer instrumentel ADL. For hvert
omrade er der mulighed for at opna en vis score, og den samlede score kan betragtes
som et udtryk for patientens funktionsevne.
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Vurdering af belastning hos pargrende

Demens hos fx et nartstaende familiemedlem medfarer ofte en stor fysisk og psykisk be-
lastning af de pargrende. Dette skyldes bade den praktiske opgave, der bestar i at passe pa-
tienten med demens og de falelser, der opstar i forbindelse med at se en neertstaende foran-
dre sig og blive afheengig af hjelp. Derfor er det vigtigt, at den sundhedsprofessionelle er
opmerksom pa belastningen af de pargrende, da belastningen kan vere sa massiv, at den
pargrende risikerer at udvikle en behandlingskraeevende depression (1).

Laboratorieprgver og komorbiditet

En vigtig del af den generelle helbredsvurdering af patienter med kognitive forstyrrelser er
et seet af rutineblodprever og elektrokardiogram (EKG). Disse undersggelser kan bruges til
at udelukke andre sygdomme, identificere falgesygdomme til demens, som kan forvarre
de kognitive symptomer og identificere potentielle modificerbare risikofaktorer som fx di-
abetes. Desuden kan undersggelserne vare medvirkende til at undersgge arsagen til en
eventuel forvirringstilstand (delir) og veere behjealpelig i forbindelse med at klarlaegge en
primer arsag til demenstilstanden. Blodprever kan vare af diagnostisk veerdi, specielt hos
patienter med konfusion, hurtig udvikling, fluktuerende forlgb eller atypisk preesentation

(D).

Strukturel scanning af hjernen

For at udelukke, at demenssymptomerne skyldes arsager, der kan behandles kirurgisk som
fx en tumor, en blgdning eller sakaldt normaltryks-hydrocephalus, er strukturel billeddan-
nelse gennem CT eller MR en vigtig del af demensudredningen. Disse tilstande er relativt
sjeeldne og ses kun ved ca. 1-2 pct. af henvisningerne med mistanke om demens til hospi-
talsbaserede enheder, men tilfaeldene er meget vigtige at identificere. | dag er billeddannel-
se 0gsa blevet et vigtigt redskab i diagnostikken af de fleste degenerative og vaskulare
demenssygdomme. CT er en rutineundersggelse ved udredning for demens. MR kan an-
vendes pa samme made som CT, men har en hgjere oplgsning og er generelt en mere pra-
cis undersggelse. Metoden anvendes ved atypiske symptomer eller forlgh, mistanke om
strukturelle forandringer, som ikke kan visualiseres i tilstreekkelig grad ved CT (fx fokal
atrofi, smakarsygdom eller inflammatoriske forandringer) samt generelt ved udredning af
yngre patienter (under 65 ar) med mulig demens (1). I nogle regioner kan almen praksis
henvise direkte til CT-scanning i forbindelse med demensudredning, men strukturel scan-
ning af hjernen indgar ogsa i udredningen af sekundzrsektoren.

Opfelgning og eventuel behandling

I relation til behandling bestar de praktiserende leegers opgave i opfalgning pa behandlin-
ger, der er iveerksat af den praktiserende laege selv eller i sekundeersektoren samt evt. af-
slutning af farmakologisk behandling, som ikke leengere er relevant. Den praktiserende lee-
ge folger og behandler patientens eventuelle andre somatiske og psykiske tilstande, som fx
sukkersyge, forhgjet blodtryk, forhgjet kolesterol og depression (1).

4.1.3 Kriterier for henvisning af patienter fra primeer- til sekundeersek-
tor

Det grundlzeggende princip for sundhedsvasenets organisation i Danmark er, at ydelserne
gives pa det mindst specialiserede, men fagligt forsvarlige og hensigtsmassige niveau. |
relation til demens er det saledes i overensstemmelse med grundleeggende principper, at
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den indledende samtale og det basale udredningsprogram foregar i almen praksis, ligesom
den lzegelige indsats i relation til behandling ved meget fremskredne demenstilfaeelde ogsa i
vidt omfang ber varetages af praktiserende laeger. Det langsigtede ansvar for patienten
overgar pa et varierende tidspunkt i forlgbet til primarsektor eller varetages i komplekse
tilfelde fx i en shared care-model mellem primar og sekundaer sektor.

Den indledende udredning i almen praksis kan resultere i forskellige udfald vedrgrende
sandsynligheden for og graden af demens. Udfaldene gennemgas i det fglgende.

Demens ikke sandsynlig
Patient og pargrende tilbydes afklarende samtale og eventuel opfalgning eller fornyet ud-
redning pa et senere tidspunkt.

Demens mulig

Patienten orienteres om og tilbydes udredning i sekundaersektoren. Hvis der er tvivl om pa-
tientens kognitive funktionsevne, eller hvis symptombilledet er ukarakteristisk, kan den
praktiserende leege ogsa henvise til videre udredning i sekundeersektoren.

Demens sandsynlig
Patienten henvises til supplerende udredning i sekundarsektoren. Proceduren for henvis-
ning varierer lidt pa tvaers af regionerne, idet der er tre forskellige principper:
- Der henvises til den lokale demensenhed, som kan vare en mono-speciale afdeling
(fx en geriatrisk, en psykiatrisk, eller en neurologisk afd.) eller en tvaerspeciale de-
mensenhed.
- Der henvises til en falles lokal eller regional visitation (demenspostkasse), som
derefter fordeler henvisningerne til et antal forskellige afdelinger.
- Der henvises direkte til de tre forskellige specialer i sekundarsektoren ud fra forud
vedtagne kriterier.

Sveert fremskreden demens

Hvis der er tale om patienter med sveert fremskreden demens, og hvor det skannes, at pati-
enten er for skrgbelig til at gennemfgre en decideret udredning, kan det i nogle tilfeelde vee-
re relevant at begreense omfanget af udredning, men fortsat tiloyde god pleje- og psyko-
social indsats efter afklaring af patientens og de parerendes gnsker og forventninger.

Der er forskellige anbefalinger for, hvilke oplysninger en henvisning til udredning for de-
mens i sekundzrsektoren bgr indeholde, men et eksempel pa indholdet i en henvisning er
vist nedenfor.

Eksempel pa indholdet i henvisning til demensenhed
— Anamnese inklusive tidligere psykiatriske problemstillinger
— Beskrivelse af intellektuel dysfunktion inklusive evt. funktionsbegraensning
— Evt. resultatet af MMSE-test og/eller urskivetest
— Objektivt psykisk og somatisk inklusive neurologisk undersggelse
— Svar pa blodpraver
— Er der foretaget henvisning til CT-scanning af hjernen?
— Fast medicin
— Alkoholforbrug

— Kontaktoplysninger pa pargrende, som gnskes kontaktet i forbindelse med ind-
kaldelsen
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Fra den praktiserende lzege har henvist en patient til udredning i hospitalssektoren, ma der
maksimalt ga en maned, inden patienten er blevet feerdigudredt. Tager udredningen mere
end en maned, skal patienten have en udredningsplan. Udredningsplanen skal som mini-
mum indeholde information om nzaste undersggelsestid og -sted, og safremt det er muligt
oplysninger om eventuelle gvrige undersggelser.

Oplysninger om ventetidstallene og en sammenligning af tallene pa tveers af regionerne er
ikke medtaget i denne statusrapport. Forskellig registreringspraksis i regionerne betyder, at
tallene pa tvaers af regionerne ikke er ssmmenlignelige. Samtidig er der udfordringer med
at koble kontakter i Landspatientregistret (LPR), som ikke gar det muligt at sige noget en-
tydigt om ventetiderne og sammenligne tallene pa tvaers. Der er igangsat et arbejde mellem
Sundhedsdatastyrelsen og regionerne, der ser naeermere pa udfordringen med at koble kon-
takterne i Landspatientregistret.

4.1.4 Diagnostik i hospitalssektoren

| forbindelse med isaer diagnostik tidligt i forlgbet, atypiske tilfeelde, mistanke om sjeeldne
sygdomme, arvelige sygdomme, sverere adferdsforstyrrelser, og vanskeligere differential-
diagnostiske overvejelser, er der behov for undersggelser og vurderinger fra speciallaeger
med seerlig viden om og erfaring med demens. Det drejer sig om specialleeger i neurologi,
psykiatri/eeldrepsykiatri og geriatri. Der vil herudover veere en reekke specialundersggelser,
som mest hensigtsmaessigt bar foretages i sygehusvaesenet.

Nationalt Videnscenter oplyser, at der er omkring 30 demensudredningsenheder pa lands-
plan, der udreder for demens. Derudover findes der en reekke gvrige funktioner og klinik-
ker, som ogsa er involveret i demensudredningen i varierende grad. Det kan fx veere kli-
nikker, der til tider udreder for demens, eller understatter demensudredningen for eksempel
I form af scanningskapacitet eller laboratoriefunktioner. De fleste enheder, der udreder for
demens, kaldes demensklinikker eller hukommelsesklinikker, mens andre funktioner er
mere integrerede i en geriatrisk, neurologisk, eller psykiatrisk specialeafdeling. Nogle fa
demens/hukommelsesklinikker i de starre byer er tveerspeciale klinikker, hvor der er ansat
eller tilknyttet laeger fra flere specialer sammen med tveerfagligt personale. Denne type kli-
nikker er blevet hyppigere bade i Danmark og i udlandet i de seneste ar, i anerkendelse af
at der samlet er behov for flere kompetencer i vurderingen og opfalgningen af patienter
med demens og i indsatsen for pargrende. Saledes har de tre specialer serlige kompeten-
cer:
- Geriatrien har sarlig ekspertise i vurdering og behandling af skrgbelige eldre pati-
enter med multimorbiditet og komplekse behov.
- /Aldrepsykiatrien har serlige kompetencer inden for udredning og behandling af
sveere adferdsforstyrrelser og andre psykiatriske symptomer hos ldre.
- Neurologien har serlig ekspertise i udredning, behandling og rehabilitering af hjer-
nesygdomme.

En stor del af de mange demensudredningsenheder i Danmark deltager i et feelles netveaerk
som beskrevet i afsnit 8.4.
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Demensudredningsenheder
Demensudredning i sekundeersektoren er i vidt omfang organiseret i demens- eller hu-
kommelsesklinikker, internationalt ofte benavnt "memory clinics”.

En demensudredningsenhed er organiseret som en selvstendig klinik eller team, af-
heaengig af tradition og beliggenhed i landet. Klinikken er forankret i et af de tre specia-
ler (geriatri, neurologi, psykiatri) med ekspertise i demens. Nogle klinikker har tilknyt-
tet laeger fra to eller alle tre specialer, men er forankret i et af de tre specialer. Udred-
ning, behandling og opfalgning i en demensklinik foregar oftest i et tveerfagligt team,
hvor bl.a. specialleege, sygeplejerske, neuropsykolog og evt. ergoterapeut og socialrad-
giver indgar. Funktionen er primzrt ambulant, hvor patient og pargrende indkaldes til et
ambulatorium, men mange klinikker tilbyder desuden hjemmebesgg ved udgaende
team.

En demensudredningsenheds overordnede funktion er supplerende udredning af henvi-
ste patienter med mulig demens og at sgrge for et koordineret forlgb i forhold til udred-
ning og senere opfalgning. Det er personalets ansvar at etablere en god og tryg kontakt
til patienten og eventuelle pargrende, udarbejde et undersggelsesprogram, som er hen-
sigtsmaessigt og relevant, samt vejlede, radgive og stgtte patienter og pargrende. Klinik-
kerne har typisk tveerfaglige konferencer, hvor patienternes sygehistorie og undersggel-
sesresultater gennemgas, og hvor der tages stilling til diagnose, forslag til behandling,
social indsats og opfelgning. Personalet i klinikkerne har ofte et naert samarbejde med
kommunerne, serlige visitatorer og demenskoordinatorer og med de praktiserende le-
ger i optageomradet. Flere klinikker tilbyder ogsa radgivning og undervisning til leger,
plejepersonale og andre professionelle i primersektor. Nogle demensudredningsenheder
tilbyder undervisning /psyko-edukation til pargrende og kursus til patienter i tilknytning
til udredningen.

De i afsnit 4.1.2 beskrevne undersggelser vedr. anamnese, objektiv undersggelse, undersg-
gelse af kognitive funktioner, psykiske symptomer og adferdsaendringer, funktionsevne i
hverdagen, vurdering af belastning hos pargrende og laboratorieprgver anvendes ogsa pa
demensenhederne i sekundzrsektoren. Nedenfor gennemgas supplerende undersggelser,
som kan anvendes i udredningen af patienter med kognitive symptomer.

Neuropsykologisk undersggelse

Henvisning til neuropsykologisk undersggelse bar ske ved fortsat tvivl om graden af kog-
nitiv svaekkelse efter standardudredningsprogrammet og ved behov for detaljeret kortleeg-
ning af kognitive funktionsforstyrrelser og/eller endringer i adfeerd som led i differential-
diagnostisk afklaring. En neuropsykologisk undersggelse bestar af en grundig vurdering af
diverse kognitive funktioner (ofte kaldet domaner). De kognitive domaner, der anses for
vaesentlige at undersgge ved demensudredning er: episodisk (korttids) og semantisk (parat-
viden) hukommelse, opmerksomhed/koncentration, mentale styringsfunktioner (eksekuti-
ve funktioner, demmekraft) og mere posteriore kortikale funktioner (sprog, rumli-
ge/visuokonstruktionelle funktioner) samt tempo.

Vurderingen er typisk baseret pa et set af tests, der hver isar er konstrueret, sa de sa vidt
muligt kun maler funktionen inden for et enkelt domane. Testene veaelges med udgangs-
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punkt i den konkrete problemstilling, og svaerhedsgraden tilpasses den enkelte patient. Nar
testresultaterne skal tolkes, tages der hgjde for alder, uddannelsesmaessig baggrund og be-
gavelse. Pa baggrund af undersggelserne vurderes det, hvilke kognitive domaener der er
sveekkede, og hvilke der er intakte.

Ved brug af disse test kan en neuropsykologisk undersggelse saledes bade vere en del af
vurderingen af, om der er tale om en demenssygdom, og samtidig sige noget om, hvilke
hjerneomrader der i givet fald er pavirkede og dermed maske ogsa, hvilken specifik de-
menssygdom der er tale om. Disse test kan desuden bruges i vurderingen af patientens ev-
ne til at varetage et arbejde, klare sig selv i hjemmet eller kare bil. Det ma i hvert enkelt til-
feelde vurderes, hvor grundig den kognitive vurdering skal veere (1).

Funktionel billeddannelse

Allerede i de tidlige stadier af Alzheimers sygdom og andre neurodegenerative sygdomme
er der nedsat stofskifte og blodgennemstrgmning i bestemte omrader i hjernen. Disse for-
andringer forveerres i takt med, at sygdommen udvikler sig, og forandringerne afspejler den
nedsatte funktion af nerveveevet. Funktionel billeddannelse bruges til at afklare neuronska-
de og foretages ved hjelp af PET-FDG-scanning, der maler glukosestofskifte. Ved PET-
skanning er det ogsa muligt, at billeddanne og kvantificere mangden af amyloid (senile
plaques) i hjernen (PiB-PET), som er karakteristiske for Alzheimers sygdom og endnu en
reekke sporstoffer, som kan visualisere specifikke neurodegenerative forandringer i hjernen
er under udvikling. PET anvendes iser ved tvivl om demensdiagnosen, hvor strukturel
scanning viser normale forhold eller uspecifikke forandringer, samt hvis der er tvivl om el-
ler brug for dokumentation af organisk cerebral pavirkning. Undersggelserne er ikke til-
gaengelige pa alle sygehuse (1).

Lumbalpunktur

Ved lumbalpunktur udtages og analyseres en prgve af den vaeske, som omgiver hjernen og
rygmarven. Spinalvasken kan undersgges for tre specifikke proteiner i spinalvaesken
(amyloid, tau og fosforiseret tau), som andres ved forskellige hjernesygdomme, men som
sarligt afspejler forandringer ved Alzheimers sygdom. Undersggelsen kan dermed indga
ved diagnosticering af Alzheimers sygdom, da den kan bidrage til at differentiere Alzhei-
mers sygdom fra andre sygdomme og normal aldring. Lumbalpunktur foretages dog kun,
nar der er tvivl om diagnosen, og er saledes ikke en del af basisudredningen af demenssyg-
domme (1).

Elektroencephalografi

Elektroencephalografi (EEG) er indiceret ved mistanke om epilepsi som arsag til gentagne
tilfelde af forbigdende hukommelsessveaekkelse og ved mistanke om den sjeldne Creutz-
feld Jacob som drsag til demens. Ved EEG undersgges hjernens elektriske aktivitet gennem
elektroder, som placeres pa hovedet (1).

Genetisk testning

De fleste neurodegenerative demenssygdomme forekommer bade i sjeldne arvelige for-
mer, som skyldes monogen arv (dvs. nedarvet fejl i et bestemt gen) og i en langt hyppigere
sporadisk (dvs. tilsyneladende tilfeldigt forekommende) form. Genetisk udredning kan
overvejes ved forekomst af arvelig demenssygdom hos mindst én person i familien eller to
eller flere tilfeelde af samme demenssygdom hos farstegrads-sleegtninge, hvoraf mindst én
person med “tidlig” debut (under 65 ar) (1).
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Andre undersggelser

Til at opna en specifik diagnose, kan der foretages en biopsi (vaevspreve) af hjernevavet.
Denne form for undersggelse bar dog kun foretages, hvis der misteenkes en tilstand, som
kan behandles, og som med sikkerhed ikke kan diagnosticeres pa andre mader (1).

4.2 Kvalitetsdatabase for demens

En landsdakkende Kklinisk kvalitetsdatabase for demens blev etableret i januar 2016 med
det formal at monitorere kvaliteten af demensudredningen i sygehusvasnet. Oplysninger
vedrgrende anvendelse af kognitivt vurderingsinstrument, vurderingsinstrument for prak-
tisk funktionsevne (instrumental activities of daily living; IADL), CT- eller MR-scanning,
grad af kognitiv svaekkelse, &tiologisk diagnose, ordination af demensmedicin samt tilbud
om henvisning til psykosocial indsats indberettes til databasen. Indberetning skal foretages
af alle demensenheder i Danmark og de farste opgarelser af resultater forventes at komme i
2017.

Den landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase erstatter en regional klinisk kvalitetsdatabase
for udredning af demens, der blev etableret i 2006 i det davaerende Hovedstadens Sygehus-
feellesskab, og som i 2007 blev erstattet af Region Hovedstaden.

Resultater fra Region Hovedstadens kliniske kvalitetsdatabase

| falge arsrapporter fra Region Hovedstadens kliniske kvalitetsdatabase for demens har
opfyldelsen af flertallet af indikatorerne i hele perioden ligget over de vedtagne mal pa
80 % eller 90 % (8). Dog har opfyldelsen af indikatoren *Udredningstid’ konsekvent
ligget lavere end malet pa mindst 80 %, mens indikatoren vedrgrende anvendelse af en
skala for praktisk funktionsevne (IADL) i lgbet af perioden er kommet ganske teet pa
dette mal. Indikatorerne i kvalitetsdatabasen blev fastlagt pa baggrund af minimums-
standarder for demensudredning besluttet af Demensradet i Region Hovedstaden.

Opgarelsen er i sagens natur kun geeldende for Region Hovedstaden, der bebos af ca. 31

% af Danmarks befolkning, og kan ikke uden videre generaliseres til den gvrige del af
landet, hvor praksis for udredning af demens kan vere en anden.
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Kapitel 5 MEDICINSK
BEHANDLING AF DEMENS

| dette kapitel beskrives og vurderes medicinske behandlinger for mennesker med de-
mens. Kapitlet indeholder en oversigt over forbruget af demensmedicin, hvor der fra
2004-2014 har veeret en lille stigning i antallet af borgere, der far demensmedicin, samt
en redeggarelse af forbruget af ikke-demensrelateret medicin blandt mennesker med de-
mens. Kapitlet indeholder desuden en beskrivelse af forskning og udvikling pa omradet.

Medicinsk behandling af demens skal ses som et supplement til andre former for be-
handling af demens, og kan saledes ikke sta alene. Der er i dag godkendt leegemidler til
behandling af Alzheimerssygdom, Lewy body demens og demens ved Parkinson syg-
dom. Laegemidlerne har ingen dokumenteret effekt pa sygdomsforandringerne i hjernen,
men har vist sig at reducere sygdommens symptomer, saledes at funktionsniveauet be-
svares i lengere tid. Neaeste skridt i udviklingen af demensmedicin er at udvikle syg-
domsmodificerende behandlinger, som kan pavirke eller bremse en eller flere underlig-
gende sygdomsmekanismer. Starstedelen af forskningen pa omradet omhandler behand-
linger, der retter sig mod Alzheimers sygdom.

5.1 Behandlingsmuligheder

Pleje og omsorg er den vasentligste del af den samlede behandling for mennesker med
demens, og indledningsvis understreges det derfor, at den farmakologiske behandling ikke
kan sta alene. Nogle demenssygdomme, farst og fremmest Alzheimers sygdom, kan dog
delvist behandles med leegemidler. Behandling med laegemidler supplerer saledes andre
former for behandling, herunder psykosocial statte, fysisk aktivitet, sociale interventioner
og modifikation af kendte risikofaktorer, som kan forbedre forholdene for mennesker med
demens. Behandlingsmuligheder bgr altid vurderes ud fra den enkelte patients situation,
herunder behov for pleje og omsorg. Desuden bgr ogsa patientens somatiske tilstand; ko-
morbiditet og ernaringstilstand samt den samlede medicinering vurderes.

Aktuelt er der i Danmark kun godkendte leegemidler til behandlingen af Alzheimers syg-
dom, Lewy body og demens ved Parkinsons sygdom og ikke til vaskuleer demens eller
frontotemporal demens. Leegemidlerne virker symptomatisk, det vil sige, at de kan medfe-
re forbedringer pa symptomerne, men de har ingen dokumenteret effekt pa selve sygdoms-
forandringerne i hjernen, og patienterne kan ikke helbredes. Kurven for symptomernes ud-
vikling parallelforskydes blot, saledes at tidspunktet for, hvornar de optraeder, udskydes og
funktionsniveauet bevares i leengere tid end tilfeeldet havde veeret uden behandling. Be-
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handlingen er ikke livsforleengende, og det er fortsat uafklaret, hvor lang tid behandlingen
med det enkelte demenslaegemiddel bgr fortseette (1).

Antallet af personer i behandling med laeegemidler for demens har vaeret jeevnt stigende fra
2004 til 2014. 1 2014 var der ca. 20.000 personer i behandling med demensleegemidler jf.
figur 5.1. Der findes overordnet to typer af demensmedicin:

- Kolinesterase-hemmere: Donepezil, Rivastigmin og Galantamin

- Glutamat-receptor-antagonister: Memantin

De hyppigst anvendte leegemidler er Donepezil, som er godkendt til behandling af demens
I let til moderat sveer grad og Memantin, som er godkendt til behandling af demens i mode-
rat til svaer grad. De fleste af preeparaterne er gaet af patent, og prisen for fx Donepezil og
Memantin har aktuelt (2016) stabiliseret sig omkring en arlig behandlingspris pa 200-250
kr. I seerlige tilfeelde kan det overvejes at kombinere en kolinesteraseheemmer med me-
mantin. Dette anbefales dog ikke rutinemassigt, da der ikke er overbevisende evidens for
effekten heraf.

| figur 5.1 og 5.2 vises udviklingen i antal brugere pr. 1000 borgere i alderen 65+, der har
kabt de forskellige typer demensmedicin, samt hvor mange, der ser ud til at have veeret i
kombinationsbehandling med to forskellige typer demensmedicin. Undersggelsen af fore-
taget af Sundhedsdatastyrelsen i foraret 2016.

Figur 5.1
Udvikling i antal brugere pr. 1.000 borgere af de forskellige typer demensmedicin, samt kombinationen af disse
Antal personer pr. 1.000 Antal personer pr. 1.000
borgere borgere
251 (65+ar) (65+ar) [ 25
20 - s - 20
1 | // b
10 10
54 //f 5
04— - . . : : 0
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014
Demensmidler, alle Kolinesterasehaammere™® Memantin

= Begge typer (inkl. skift) Kombinationsbehandling

Anm.: * Kolinesteraseha&mmere: donepezil, rivastigmin og galantamin. Borgere, der det samme &r har kgbt begge typer medicin mindst to gange, hvor kpbene overlappede tids-
maessigt, antages at veaere i kombinationsbehandling. Der er ikke taget hensyn til, om det er den samme kolinesterasehaemmer, der kgbes hver gang. Andre, der har kgbt begge
typer samme &r regnes primaert som personer, der skifter behandling en eller flere gange. Det kan dog ogsa indeholde personer, der en enkelt gang har kgbt det ene af leegemid-
lerne samtidigt med det andet laegemiddel.

Kilde: Sundhedsdatastyrelen
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Figur 5.2
Udvikling i antal brugere pr. 1.000 borgere af de forskellige kolinesteraseh&emmere samt memantin

Antal personer pr. 1.000 Antal personer pr. 1.000
borgere borgere

25 (BA+ar) (65+ ar) 25

20 i 20

3 ;5

-_— —
2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014
e Demensmidler, alle Donepezil (Kolinesterasehasmmer)

Memantin Rivastigmin (Kolinesterasehasmmer)
Galantamin (Kolinesterasehasmmer)

Anm.: * Kolinesterasehammere: donepezil, rivastigmin og galantamin.
Kilde: Sundhedsdatastyrelsen

Der er i den undersggte periode generelt kommet flere brugere af demensmedicin, hvor den
stgrste stigning pr. 1.000 borgere ses frem til 2010. Flest bruger kolinesteraseh&mmere,
men brugen af memantin er ogsa stigende.

Kombinationsbehandling, hvor kolinesteraseheemmere bruges sammen med memantin, er
steget i perioden. Dels er der kommet flere personer i kombinationsbehandling, og dels er
det nu en stgrre andel af alle brugerne af demensmedicin. |1 2014 drejede det sig om cirka
syv procent af brugerne, mens det var cirka tre pct. af brugerne i 2009 og to pct. af bruger-
ne i 2004.

5.2 Vurdering af behandlingseffekt

Principielt kan en behandlingseffekt vise sig pa tre forskellige mader:
1. Forbedring
2. Stabilisering
3. Nedsat progressionshastighed

Da demenssygdom er en fremadskridende sygdom, kan det hos den enkelte patient veere
sveert at vurdere, om behandlingen har effekt, da sygdommen fortsat udvikler sig trods me-
dicinsk behandling. Effekten af medicin mod demens vurderes normalt inden for fire ho-
vedomrader:
1. Global funktion (dvs. en samlet vurdering af, hvordan patienten klarer sig)
2. Kognition (hukommelse, koncentration, problemlgsning, rum-retningsevne, sprog,
0sV.)
3. Funktionsniveau i dagligdagen, ADL (activities of daily living)
4. Psykiatriske symptomer og adfeerdsforstyrrelser, BPSD (behavioral and psychiatric
symptoms of dementia)
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Baseret pa tidligere undersggelser vil omkring 75 pct. af de patienter, der settes i farmako-
logisk behandling have en signifikant klinisk effekt, heraf vil ca. 20 pct. have en egentlig
forbedring inden for de farste seks maneder. Vurdering af, om behandlingen med demens-
leegemidler har effekt, baseres udover kognitiv testning pa samtale med pargrende og pati-
ent vedrgrende patientens kognitive feerdigheder, praktiske funktionsevne samt forekom-
sten af psykiske symptomer og adferdsproblemer. Behandlingseffekten bgr vurderes i for-
hold til den forventede progression uden behandling.

| visse undersggelser er der set pa livskvalitet og pargrendebelastning. Det er dog metodo-
logisk vanskeligt at opgere livskvalitet, nar der er tale om patienter med demens. | det fal-
gende vurderes behandlingseffekten ved brug af leegemiddel i forbindelse med de forskel-
lige demenssygdomme (1).

5.2.1 Alzheimers sygdom

I Danmark findes der, jf. figur 5.2, tre forskellige leegemidler (kolinesteraseheemmere)
godkendt til behandling af let til moderat sveer Alzheimers sygdom og et leegemiddel (me-
mantin) godkendt til behandling af moderat til sveer Alzheimers sygdom.

Effekten af de tre kolinesteraseheemmere i op til 12 maneder er undersggt i adskillige
randomiserede placebokontrollerede studier og dokumenteret i fire Cochrane-reviews. Ved
let til moderat Alzheimers sygdom har kolinesterasehemmere effekt pa det kognitive funk-
tionsniveau, den praktiske funktionsevne i hverdagen (ADL) og det globale funktionsni-
veau. Effekten kan som navnt vise sig ved en forbedring, stabilisering eller mindre frem-
adskridende symptomer pa demenssygdom. Ved sver Alzheimers sygdom er der ikke fun-
det entydigt effekt af kolinesteraseheemmere. Ved moderat til svaer Alzheimers sygdom er
der vist relevant virkning af memantin. Man har ikke kunne vise entydig bedre virkning af
at behandle demens med en kombination af kolinesteraseheemmere og memantin sammen-
lignet med behandling med kun et at stofferne, ligesom man ikke har fundet relevant effekt
af behandling med andre legemidler (1).

5.2.2 Vaskuleer, Lewy body demens og demens ved Parkinsons syg-
dom

Ved vaskuleer demens er effekten af kolinesterasehseemmere og memantin af tvivisom kli-
nisk relevans, og ingen af disse leegemidler er godkendt til behandling heraf. Der er evi-
dens for effekten af kolinesteraseheemmere mod demens ved Parkinsons sygdom pa globa-
le mal for tilstanden, kognitivt funktionsniveau, adferdsforstyrrelser samt praktisk funkti-
onsevne. Kolinesteraseheemmeren rivastigmin er godkendt til behandling af demens ved
Parkinsons sygdom. Med hensyn til Lewy body demens er der pavist effekt af donepezil og
rivastigmin pa bl.a. kognition, psykiske symptomer og adfard. Alle tre kolinesteraseham-
mere er godkendt til behandling af Lewy body og demens ved Parkinsons sygdom.

5.2.3 Andre demensformer

Der er ikke evidens for effekt af behandling med kolinesteraseh&emmere eller memantin
ved kognitiv svaekkelse uden demens eller ved frontotemporal demens, og leegemidlerne
har ikke godkendte indikationer herfor (1).
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5.2.4 Behandling af adfeerdsforstyrrelser

Fokus pa pleje og omsorg er farstevalg overfor mennesker med demens med adfeardsfor-
styrrelser og psykiske symptomer (BPSD). Er der behov for farmakologisk behandling, vil
man ved de tilstande, hvor der er registrerede indikationer for behandling med kolinestera-
sehaemmere og memantine, forsgge behandling med disse fremfor valg af anden psykofar-
makologisk behandling sdsom antipsykotika og benzodiazepiner (1).

Antipsykotika

Behandling med 1. generations antipsykotika er uhensigtsmaessig pa grund af hyppige og
alvorlige bivirkninger. Effekten af 2. generations antipsykotika pa BPSD er darligt doku-
menteret. Antipsykotika anvendes dog fortsat og ofte til patienter med BPSD-symptomer
0g uro, og ses ordineret for at afhjaeelpe uro hos specielt plejehjemsbeboere. Safremt anti-
psykotisk medicin anvendes bgr patienten fglges ngje i forhold til effekt og udvikling af
bivirkninger herunder parkinsonlignende symptomer og metabolisk syndrom jf. de kliniske
retningslinjer for demens (1).

Antiepileptika

Med henblik pa at stabilisere udsving i humer og temperament ved demens anvendes un-
dertiden antiepileptisk medicin. Anvendelse af antiepileptika til adfaerdsforstyrelser anbe-
fales dog ikke, da der er begraenset eller ingen effekt og samtidig en betydelig risiko for bi-
virkninger (1).

Antidepressiva

Der foreligger begraenset evidens for, at antidepressiva har effekt ved adfeerdsforstyrelser.
Visse antidepressiver (tricykliske - TCA) er forbundet med risiko for betydelige bivirknin-
ger, herunder kognitiv sveekkelse. TCA bgr sdledes ikke anvendes til behandling af patien-
ter med Alzheimer, Lewy body demens eller Parkinsons sygdom (1).

Benzodiazepiner

Behandling med benzodiazepiner er darligt undersggt ved demenssygdomme. Benzodiaze-
piner kan anvendes som enkeltstaende angstdempende eller beroligende behandling i kor-
tere tid, safremt andre leegemidler har vaeret forsggt uden held. Der bgr kun anvendes prz-
parater med kort halveringstid, og patienterne bgr observeres tet i forhold til udvikling af
bivirkninger (1).

5.2.5 Antidepressiva til behandling af depression hos mennesker med
demens

Der foreligger kun svag evidens for effekt af TCA og SSRI til behandling af depression
hos mennesker med demens. Hertil kommer at TCA har betydelige antikolinerge effekter
og normalt ikke bgr benyttes til behandling af patienter med demens.

5.3 Forskning og udvikling i den medicinske behandling

Leegemiddelindustriens forskning og udvikling af nye lsegemidler til demenssygdomme
koncentrerer sig om Alzheimers sygdom, som er den mest udbredte demenssygdom.
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Forskningen retter sig primert mod udvikling af medicin, som kan stoppe sygdommens
udvikling, sakaldt disease-modifying treatment.

Alzheimers sygdom er en kompleks sygdom, som er karakteriseret ved mange forskellige
sygdomsmekanismer, og kendskabet og forstaelsen af de involverede processer er stadig
relativt begraenset. Forandringer i hjernen, som farer til nedsat funktion af nervevaevet fin-
des bl.a. at veere forarsaget af ophobning af skadelige proteinstoffer. Forskningen handler
bl.a. om at sgge at pavirke ophobningen af diverse skadelige stoffer i hjernen.

De leegemidler, som er forsggt udviklet til at stoppe sygdomsudviklingen, har hidtil i store
kliniske forsgg desverre ikke vist den gnskede effekt. Som forklaring pa dette har det vee-
ret fremfart, at arsagen kunne veere, at sygdommen hos de deltagende patienter i forsgget
har veeret for fremskreden til, at udviklingen af sygdommen har kunnet bremses. Derfor
har der i de senere ar vaere fokus pa at teste leegemidler pa patienter i et tidligere stadie af
deres demenssygdom, dvs. inden sygdommen har manifesteret sig som egentlig demens.

Fokus pa behovet for en indsats relativt tidligt i sygdomsforlgbet har sammenhang med
behovet for tidligere diagnosticering af mennesker med demenssygdomme. Her er serligt
de sakaldte biomarkarer i fokus som et vigtigt supplement til den kliniske undersggelse.
Biomarkgrer anvendes bl.a. ved spinalveeskeundersggelser eller ved scanning for pavisning
af beta-amyloid i hjernen. Forskningen i biomarkarer for diagnosticeringen af Alzheimers
sygdom er relativt intensiv, og der er derfor de seneste ar udviklet biomarker-baserede me-
toder, som fx ved scanning af hjernen kan bidrage til diagnosticeringen af Alzheimers syg-
dom.

Endelig er der forskning, som gar brug af andre metoder end brug af legemiddelrelateret
behandling. Der foregar forsgg med stimulering af hjernevavet via indopererede mikro-
elektroder (deep brain stimulation) — en slags pacemaker for hjernen — samt transkraniel
magnetisk stimulation (TMS), hvor aktiviteten i hjernebarken stimuleres ved hjealp af et
elektromagnetisk felt udenfor kraniet. Det er dog ogsa her for tidligt at vurdere, om disse
forsggsbehandlinger kan anvendes i praksis.

Eksempler pa igangvaerende kliniske forsgg rettet mod den prekliniske fase af
Alzheimers sygdom
e Anti-Amyloid Treatment in Asymptomatic Alzheimer’s (A4 Study)
Deltagerne er kognitivt intakte aldre (65-85 arige) med amyloidpositive PET-
scanninger.
e Dominantly Inherited Alzheimer’s Network (DIAN) trial
Deltagerne er symptomfri personer med dominant arvelig Alzheimers sygdom
e Alzheimer’s Prevention Initiative (API)
Deltagerne er personer fra en slaegt i Antioquia, Colombia, med en kendt auto-
somal dominant mutation for Alzheimers sygdom.
e A Phase 2b/3 Randomized, Double-blind, Placebo-Controlled, Parallel Group,

Multicenter Study Investigating the Efficacy and Safety of JNJ-54861911 in
Subjects who are Asymptomatic at Risk for Developing Alzheimer’s Dementia.

Aldre, der er positive for amyloidophobning, behandles gennem fem ar med en beta-
sekretaseheemmer. | Danmark forventes forsggsstart i foraret 2016 (2)(3)(4)(5).
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5.4 @vrig medicin til mennesker med demens

Dette afsnit belyser udvalgte gvrige typer af medicin blandt mennesker med demens sam-
menlignet med mennesker, der ikke har demens. Mennesker med demens har ofte sverere
ved at give udtryk for evt. sygdomstegn og smerter end mennesker uden demens. Derfor
anbefales det ogsa i de kliniske retningslinjer for udredning og behandling af demens, at
pargrende eller andre med nzrt kendskab til den demensramte inddrages i fx smertevurde-
ringen. Overordnet set viser undersggelser fra Sundhedsdatastyrelsen, at forbruget af medi-
cin til mennesker med demens generelt er hgjere end hos mennesker uden demens.

5.4.1 Brug af smertelindrende medicin

| det danske Danish Alzheimer Intervention Study (DAISY) rapporterede 33 pct. af hjem-
meboende mennesker med Alzheimers sygdom i let grad, at de oplevede smerter pa en gi-
ven dag, hvorimod 52 pct. af de pargrende vurderede, at vedkommende med Alzheimer
havde smerter. Dette svarer til forekomsten af smerter hos &ldre uden demens. Mennesker
med demens har dog generelt feerre smerteklager end &ldre uden demens, men grundet
demenssygdommens karakter kan det teenkes, at mennesker med demens underrapporterer
deres smerter jf. de kliniske retningslinjer for demens (1). Anvendelse af morfika til ldre
med demens er dog forbundet med risiko for alvorlige bivirkninger. Behandling med mor-
fika til plejehjemsbeboere og til de &ldste aldersgrupper kan derfor veere problematisk ud
fra et sikkerhedsmaessigt synspunkt. Ogsa den udbredte brug af depotplastre/smerteplastre
til &ldre med demens kan vaere problematisk pa grund af risikoen for bivirkninger og fejl-
medicinering (6).

5.4.2 Brug af antipsykotika

Antipsykotiske leegemidler anvendes til behandling af psykotiske symptomer, uro, aggres-
sioner og andre adfaerdsandringer hos mennesker med demens. Anvendelse af antipsyko-
tisk medicin og andre psykofarmaka til mennesker med demens er dog forbundet med risi-
ko for bivirkninger i form af parkinsonisme, slgvhed og bevidsthedssveakkelse, og gget dg-
delighed som falge af bl.a. lungebetendelse, blodpropper og hjerterytmeforstyrrelser (1).
Derfor bgr behandling med antipsykotika ske efter Sundhedsstyrelsens vejledning vedrg-
rende antipsykotika fra 2014 (7).

I de kliniske retningslinjer for udredning og behandling af demens fra 2013 angives det, at
man frarader brugen af farstegenerations antipsykotika til behandling af BPSD pa grund af
hyppige og alvorlige bivirkninger. Brugen af anden generations antipsykotika ber ikke
overstige en uge, og langtidsbehandling (mere end tre maneder) bgr udelukkende finde
sted, hvis ”ikke-farmakologisk behandling” ikke kan modvirke voldsomme og vedvarende
symptomer, og effekten pa den enkelte patient er pavist. Brug af antipsykotika over en uge
ber kun finde sted i samrad med en specialleege i psyKkiatri (1).

Cirka 30 pct. af de mennesker, der er identificeret med demens fik antipsykotika i 2004, jf.

figur 5.3. 1 2014 modtog ca. 20 pct. af menneskerne identificeret med demens antipsykoti-
ka. Det ses generelt et fald i begge typer af antipsykotika, hvor der er feerrest, som har kabt
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1. generations antipsykotika®. Opggrelsen af foretaget af Sundhedsdatastyrelsen primo
2016.

Figur 5.3
Andel af mennesker identificeret med demens i alderen 65+ &r, der har kgbt antipsykotika i 2004-2014 — fordelt pa 1. og 2. gene-

rations antipsykotika
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Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
mensl| idler (Leegemiddelstatistikregisteret).
Kilde: Sundhedsdatastyrelsen

Figur 5.4
Andel, der har kebt antipsykotika blandt aldre med demens samt gvrige &ldre i 2014 — fordelt pa ken, alder og boligtype
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Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kpbt de-

menslaegemidler (Leegemiddelstatistikregisteret).
Kilde: Sundhedsdatastyrelsen

Sundhedsdatastyrelsen har derudover undersggt forbruget af antipsykotika blandt demens-
ramte i forhold til mennesker uden demens, set i forhold til deres boligstatus — altsa hvor-

2 1. generation: Chlorpromazin (NO5AA01), Levomepromazin (NO5AA02), Promazin (NOSAA03), Acepromazin (NO5AA04), Prochlorperazin
(NO5ABO04), Thioridazin (NO5ACO02), Melperon (NO5ADO03), Pipamperon (NO5ADO5), Chlorprothixen (NO5AF03), Perphenazin (NOS5AB03),
Periciazin (NO5ACO1), Zuclopenthixol (NO5AF05), Fluphenazin (NO5AB02), Haloperidol (NOS5ADO01), Sulpirid (NO5ALO01), Flupentixol

(NO5AF01), Loxapin (NO5AHO01), Pimozid,(NO5AGO02), Droperidol (NO5ADO08), Penfluridol (NO5AGO03).
2. generation: Sertindol (NO5AEO03), Ziprasidon (NO5AEOQ4), Lurasidon (NO5AEO05), Clozapin (NO5AH02), Olanzapin (NO5AHO03), Quetiapin

(NO5AH04), Asenapin (NO5AHO05), Amisulprid (NO5AL05), Risperidon (NO5AX08), Aripiprazol (NO5AX12), Paliperidon (NO5AX13)
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vidt de bor i plejebolig eller ej, jf. figur 5.4. Undersggelsen viser, at bade blandt &ldre, der
er identificeret med demens og de gvrige &ldre, er der vaesentligt flere, der har kebt anti-
psykotika blandt beboerne i plejebolig end blandt de hjemmeboende ldre. Derudover er
der vaesentligt flere blandt de &ldre identificeret med demens (22 pct.) end blandt de gvrige
&ldre (12 pct.), der har kegbt antipsykotika — uanset boform.

Forskellene kan ikke tilskrives forskellig kens- og alderssammensztning for de aldre med
demens i forhold til de gvrige @ldre. Hvis man standardiserer tallet for de gvrige @ldre, sa
deres kans- og alderssammensetning kan sammenlignes med sammensetningen for de &l-
dre med demens, e&ndrer det ikke vaesentligt pa tallene. Ligeledes kan forskellene mellem
&ldre i og uden for plejebolig heller ikke tilskrives forskellig kens- og alderssammensat-
ning, da en standardisering pa ken og alder i forhold til boligtype giver endnu starre for-
skelle i andelen, der behandles med antipsykotika. Til gengeeld kan man forvente, at de
personer, der bor pa plejebolig generelt er darlige end de personer, der ikke bor i plejebo-

lig.

Blandt gruppen af a&ldre med demens (65+ ar), er brugen af antipsykotika mest udbredt hos
den yngste del af gruppen. Samme tendens ses for mennesker, der ikke er identificeret med
en demensdiagnose, men som bor i plejebolig, mens brugen af antipsykotika blandt hjem-
meboende &ldre mennesker uden demensdiagnoser er starst hos den &ldste del af gruppen.
Man skal dog veere opmarksom pa, at der er fa mennesker i de &ldste aldersgrupper, og
der er derfor starre usikkerhed pa disse tal.

5.4.3 Brug af gvrig medicin til mennesker med demens

En undersggelse, som Sundhedsdatastyrelsen har foretaget primo 2016, viser at mennesker
med demens i nasten alle aldersgrupper gennemsnitligt kaber starre meengder medicin pa
recept sammenlignet med mennesker uden demens, jf. figur 5.5. Forskellen pa de to grup-
per bliver mindre jo &ldre borgerne bliver.

| aldersgrupperne med mindre forskelle, skal man dog vare varsom med at tolke pa for-

skellene, da det som tidligere naevnt ikke er alle leegemidler, der teelles med i opgerelsen,
og det kan vare forskelligt, hvor godt et mal definerede degndoser (DDD) er for en gen-
nemsnitlig daglig dosis for de forskellige typer af leegemidler. Derudover, er der ikke sa

mange personer i de aldste aldersgrupper; det gger ogsa usikkerheden pa tallene.

Som et mal for det samlede medicinforbrug, er det opgjort, hvor mange DDD den enkelte
borger har kgbt pa recept i lgbet af 2014. For hver gruppe er der udregnet en gennemsnitlig
mangde i DDD/person/dag. Det er dog ikke alle liegemidler, der teeller med i denne opgg-
relse, bl.a. legemidler kabt i handkab, leegemidler givet pa sygehus og enkelte leegemidler
pa recept.
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Figur 5.5
Gennemshnitligt forbrug af medicin pa recept pr. dag i 2014 for ldre borgere (65+ ar) med og uden demensdiagnose — fordelt pa
kgn og 5 ars aldersgrupper
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Anm.: En borger med demens defineres ved, at vedkommende har haft kontakt til sygehusvaesenet med en demensrelateret diagnose (Landspatientregisteret) og/eller kgbt de-
mensl| idler (Leegemiddelstatistikregisteret). Definerede dggndoser (DDD) er et generelt mal til at opggre maengden af laegemidler. Det er defineret som ‘en gennemsnitlig
daglig vedligeholdelsesdosis givent til en voksen patient, der far legemidlet til dets primaere indikation’. Det svarer altsa ikke ngdvendigvis til den dosis alle patienter skal have om
dagen.

Kilde: Sundhedsdatastyrelsen
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Kapitel 6 PLEJE OG
REHABILITERING M.V.

| dette kapitel beskrives pleje, omsorg og rehabilitering af mennesker med demens. Ka-
pitlet indledes med en gennemgang af bestemmelserne i relevant lovgivning, som vedrg-
rer pleje-, omsorgs- og rehabiliteringsomradet. Kommunerne er fx ifglge bestemmel-
serne i serviceloven forpligtede til at tilbyde forskellige former for hjelp og pleje til
personer, der behov for dette, fx som fglge af demens. En ny undersggelse viser, at
mennesker med diagnosticeret demens i hgjere grad modtager kommunale ydelser end
mennesker uden demens.

Efterfalgende beskrives en raekke forskellige social- og sundhedsfaglige metoder til ple-
je, omsorg og rehabilitering, samt effekterne af disse metoder, sdsom personcentreret
omsorg, reminicensmetoden og Marte Meo. Afslutningsvist redegares der kort for de
forskellige grupper af mennesker med demens, som har sarlige behov i forhold til pleje
og omsorg, hvilket fx kan veere yngre med demens.

6.1 Pleje- og omsorgsbestemmelser i lovgivningen

Pleje og omsorg til mennesker med en demenssygdom udger et stort og vidt forgrenet ar-
bejdsomrade, der spzender lige fra indsatsen tidligt i sygdomsforlgbet, hvor demensdiagno-
sen er blevet stillet, og hvor borgeren som regel er hjemmeboende, til pleje og omsorg i li-
vets sidste fase.

Mennesker med demens vil efterhanden som sygdommen udvikler sig blive mere og mere
afhangige af den rette statte, pleje og omsorg. Pleje og omsorg ydes bade i kommunen og
pa hospitalerne og omfatter bade sundhedsfaglige og socialfaglige metoder og indsatser.

Pleje- og omsorgsindsatsen skal ses i sammenhang med den palliative indsats, som har til
formal at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star overfor de problemer,
der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig
diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og andre problemer af
bade fysisk, psykisk, social og andelig art.

47



6.1.1 Servicelovens bestemmelser om rehabiliteringsforlgb samt pleje-
0g omsorgsindsatser

Kommunerne er ifglge bestemmelserne i serviceloven forpligtede til at tiloyde forskellige
former for hjalp, omsorg og pleje til personer, der har behov for dette, fx pa grund af en
demenssygdom.

For mennesker med demens vil der i takt med demenssygdommens udvikling og fglgerne
heraf typisk vere behov for hjelp til fx personlig pleje og praktiske opgaver, som den de-
mensramte ikke leengere selv kan udfere.. Kommunen har i disse situationer pligt til at
hjeelpe borgeren med den ngdvendige hjelp og pleje. Hjelpen gives, uanset om borgeren
bor i egen bolig eller i en plejebolig. Nar en borger tildeles hjelp, skal det ske pa baggrund
af en konkret individuel vurdering af borgerens behov for hjalp, hvor kommunen ser pa
borgerens samlede situation, herunder om andre i husstanden kan deltage i udfarelsen af
diverse opgaver.

Hjemmehjelp

Kommunalbestyrelsen skal tilbyde hjemmehjelp efter servicelovens § 83 til borgere som
pa grund af midlertidig eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller sarlige
sociale problemer ikke selv kan udfgre disse opgaver. Formalet med hjemmehjelp er at bi-
drage dels til at vedligeholde fysiske eller psykiske feerdigheder, dels til at afhjelpe va-
sentlige folger af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller seerlige sociale problemer.

Hjemmehjealp omfatter:
e Personlig hjeelp og pleje (personlig pleje)
e Hijelp og statte til ngdvendige praktiske opgaver i hjemmet (praktisk hjelp)
e Madservice

Kommunalbestyrelsen skal fastsatte individuelle mal for hjemmehjelp til den enkelte
modtager af hjelpen. Malfastsattelsen skal skabe klarhed omkring formalet med den kon-
krete hjemmehjeelp i forhold til den enkelte borger, fremme en fokuseret og koordineret
indsats fra de involverede medarbejdere samt lette en opfaglgning pa hjalpen set i forhold
til malene. Fastsattelsen af mal bar i videst muligt omfang ske i samarbejde med borgeren.

Rehabiliteringsforlagb

Kommunalbestyrelsen skal forud for vurderingen af behovet for hjemmehjzlp efter ser-

vicelovens § 83 vurdere, om et rehabiliteringsforlgb efter servicelovens § 83 a vil kunne

forbedre personens funktionsevne og bidrage til at ggre vedkommende mere selvhjulpen.

Vurderingen skal vere konkret og individuel og tage udgangspunkt i modtagerens ressour-
cer og behov. Det forudszttes, at ogsa borgere med stort plejebehov og beboere i plejebo-
liger/plejecentre, herunder ogsa mennesker med demens, kan have gavn af et rehabilite-
ringsforlgb. En forbedring af funktionsevnen hos en borger med en demensdiagnose kan fx
bestd i, at borgeren bliver bedre i stand til at handtere sin hverdag med en demenssygdom,
kan fastholde aktuelle funktionsniveau i leengere tid og samlet set fa en bedre livskvalitet
som falge af bedre muligheder for at leve et selvsteendigt liv sa leenge som muligt, trods
demenssygdommen.
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Kommunalbestyrelsen skal i samarbejde med borgeren, der modtager rehabiliteringsforlg-
bet, fastsette individuelle mal for rehabiliteringsforlgbet. Det er borgerens egne mal og be-
hov, som er omdrejningspunktet for arbejdet med malfastleeggelsen.

Genoptraning og vedligeholdelsestraening

Kommunalbestyrelsen skal efter servicelovens 8 86, stk. 1 tilbyde genoptreening til af-
hjelpning af fysisk funktionsnedsattelse forarsaget af sygdom, der ikke behandles i til-
knytning til en sygehusindlaeggelse. Genoptraningstilbuddet gives med henblik pa sa vidt
muligt at bringe borgeren op pa det funktionsniveau, som den pagaldende havde inden
sygdommen. Kommunal genoptraning kan fx veere relevant for en &ldre borger, som er
svaekket efter leengere tids sengeleje i hjemmet pa grund af influenza eller efter et fald.

Kommunalbestyrelsen skal endvidere efter sundhedslovens § 140 tilbyde genoptraening til
personer, der efter udskrivning fra sygehus har et leegefagligt begrundet behov for genop-
treening. Genoptreningen sker pa baggrund af en genoptraeningsplan, som udarbejdes af
sygehuset senest ved udskrivningen, jf. sundhedslovens § 84.

Efter servicelovens § 86, stk. 2, skal kommunalbestyrelsen tilbyde hjelp til at vedligeholde
fysiske eller psykiske faerdigheder til personer, som pa grund af nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller szrlige sociale problemer har behov herfor. Vedligeholdelsestraening
gives til borgere, som har brug for en individuel treeningsindsats med henblik pa at kunne
vedligeholde fysiske eller psykiske feerdigheder. VVedligeholdelsestreening omfatter ogsa
treening af personer med kroniske lidelser i det omfang, disse personer har brug for en in-
dividuel treeningsindsats med henblik pa at kunne vedligeholde fysiske, psykiske og sociale
feerdigheder.

Socialpadagogisk bistand

Efter servicelovens § 85 skal kommunalbestyrelsen tilbyde socialpaedagogisk bistand i
form af hjelp, omsorg eller statte samt optreening og hjeelp til udvikling af ferdigheder til
personer, der har behov herfor pa grund af betydelig nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne eller seerlige sociale problemer. Den socialpaedagogiske bistand kan blandt andet be-
sta af hjelp, radgivning, statte eller omsorg, sa den pagaldende kan leve et liv pa egne
premisser. Den socialpadagogiske bistand kan fx ydes som et element i et samlet tilbud
om blandt andet radgivning, statte, hjeelp til pleje, behandling og traening. Hjeelpen kan og-
sa besta af praktisk betonede funktioner. Tilbuddet vil ofte veere relevant for personer, der
fx er blevet ramt af sygdom eller har veret udsat for en ulykke, og hvor der er behov for et
rehabiliteringsforlgb af leengere varighed og ofte i forskellige faser.

Veerdighedspolitikker for den kommunale &ldrepleje

Fra den 1. marts 2016 skal kommunalbestyrelsen traeffe beslutning om en veerdighedspoli-
tik for den kommunale eldrepleje jf. servicelovens 8§ 81 a. Vardighedspolitikken skal be-
skrive de overordnede verdier og prioriteringer for personlig hjelp, omsorg og pleje m.v.,
som gives efter serviceloven til personer over folkepensionsalderen. Veardighedspolitikken
skal som minimum beskrive, hvordan kommunens &ldrepleje i forhold til den enkelte l-
dre kan understatte 1) livskvalitet, 2) selvbestemmelse, 3) kvalitet, tvaerfaglighed og sam-
menhang i plejen, 4) mad og ernearing og 5) en veerdig dad.

Verdighedspolitikken skal udgere den overordnede vaerdimassige ramme for den enkelte
kommunalbestyrelses prioriteringer for &ldreplejen.
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Kommunalbestyrelsen skal offentliggare vaerdighedspolitikken pa kommunens hjemme-
side. Den farste veerdighedspolitik skal offentliggeres senest den 1. juli 2016. Herefter skal
kommunalbestyrelsen inden for det farste ar i den kommunale valgperiode vedtage en
veerdighedspolitik for den kommunale a&ldrepleje.

6.1.2 Sundhedslovens bestemmelser om pleje- og omsorgsindsatser

Kommunalbestyrelsen er ansvarlig for, at der ydes vederlagsfri hjemmesygepleje efter le-
gehenvisning til borgere med ophold i kommunen, jf. sundhedslovens 8§ 138. Det fglger af
bekendtgarelsen om hjemmesygepleje, at hjemmesygeplejen skal omfatte:

e Sygepleje, herunder omsorg og almen sundhedsvejledning, afpasset efter patientens
behov.

e Vejledning og bistand, herunder opsegende arbejde i samarbejde med laegelig og
social sagkundskab til personer eller familier, der har serlige behov herfor.

Formalet med hjemmesygepleje er at forebygge sygdom, fremme sundhed samt yde syge-
pleje og behandling, rehabilitering og palliativ pleje til patienter, der har behov for det.
Hjemmesygepleje ydes til patienter i tilfeelde af akut eller kronisk sygdom, hvor sygepleje-
faglig indsats er pakreevet. Malet er at skabe mulighed for, at patienten kan blive i eget
hjem, herunder plejebolig m.v., hvad enten der er tale om sygdom af midlertidig eller kro-
nisk art, forskellige handicap eller situationer, hvor dgden er nart forestdende, nar det ud
fra en leegefaglig, sygeplejefaglig og social vurdering skennes forsvarligt. Den endelige af-
gerelse skal treffes under hensyntagen til patientens selvbestemmelsesret.

6.1.3 Tilsyn

Socialfagligt tilsyn

Der galder serlige regler om tilsyn med hjemmehjealp efter servicelovens § 83, rehabilite-
ringsforlgb efter servicelovens § 83 a og genoptraning og vedligeholdelsestraening efter
servicelovens 8 86. Efter servicelovens § 151 skal den stedlige kommune fare tilsyn med,
at de kommunale opgaver efter disse bestemmelser lgses i overensstemmelse med de afge-
relser, kommunalbestyrelsen har truffet herom og i henhold til kommunalbestyrelsens ved-
tagne kvalitetsstandarder.

| forhold til tilsyn med plejecentre m.v. har kommunalbestyrelsen i den kommune, hvor
plejecentret er beliggende, pligt til aktivt, opsggende og systematisk at fare tilsyn med, om
borgerne far den hjemmehjeaelp, rehabilitering, genoptraening og vedligeholdelsestraening,
som de har krav pd, og at hjelpen har den kvalitet — bade fagligt og skonomisk - som man
har besluttet, der skal veere i kommunen. | de tilfelde, hvor opgaverne pa et plejecenter ud-
fares af private, pahviler det ligeledes kommunalbestyrelsen at fgre tilsyn med den, der ud-
farer opgaven. Tilsynspligten indebarer, at kommunalbestyrelsen har pligt til at reagere,
hvis medlemmerne far informationer om, at der er - eller kan veere - grundlag for kritik.

Som led i ovennaevnte tilsynsforpligtigelse skal kommunalbestyrelsen hvert ar foretage

mindst é&t uanmeldt tilsyn pa plejecentre, jf. servicelovens § 151, stk. 2. Tilsynspligten geel-
der i forhold til alle beboere, der modtager visiterede serviceydelser. Kommunalbestyrelsen
har en tilsvarende forpligtelse til at fare tilsyn med friplejeboliger, som de har til at fare til-
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syn med plejehjem, plejeboliger m.v., herunder en pligt til arligt at foretage mindst ét uan-
meldt tilsynsbesgg i friplejeboligerne. Kommunalbestyrelsen skal derudover fere et per-
sonrettet tilsyn med den hjeelp, som kommunalbestyrelsen har truffet afgarelse om i for-
hold til den enkelte borger, jf. servicelovens § 148.

Kommunalbestyrelsen skal desuden lgbende fglge de enkelte sager for at sikre sig, at hjeel-
pen fortsat opfylder sit formal samt vaere opmaerksom pa, om der er behov for at yde andre
former for hjeelp.

Sundhedsfagligt tilsyn

Det falger af den nuveerende § 219 i sundhedsloven, at Styrelsen for Patientsikkerhed som
udgangspunkt én gang arligt skal gennemfare et uanmeldt tilsynsbesgg vedrgrende de
sundhedsmassige forhold pa plejehjem m.v. omfattet af lov om social service, i plejebo-
lighebyggelser omfattet af lov om almene boliger m.v. eller lov om boliger for &ldre og
mennesker med handicap og andre tilsvarende boligenheder i kommunen. Tilsynet omfat-
ter den sundhedsfaglige indsats (bl.a. journalfgring, medicinhandtering, samarbejde med
praktiserende laege) over for de svage, &ldre beboere og lejere, der modtager kommunale
serviceydelser.

Der er ultimo april 2016 fremsat et lovforslag om omleagning af Styrelsen for Patientsik-
kerheds tilsyn med behandlingssteder til et gebyrfinansieret risikobaseret tilsyn. Heraf fal-
ger bl.a., at de lovbestemte tilbagevendende sundhedsfaglige tilsyn med plejehjem m.v. af-
lgses af et proaktivt risikobaseret tilsyn med alle behandlingssteder pa sundhedsomradet,
hvor der udferes sundhedsfaglig behandling. Tilsynet som beskrevet i den nuveerende 8
219 vil derfor blive &ndret, hvis lovforslaget vedtages.

6.1.4 Hjeelp til befordring

Mennesker, der er ramt af en demenssygdom kan pa forskellig vis have behov for hjelp til
transport/befordring. Det geaelder fx i forbindelse med, at mennesker med en demenssyg-
dom skal til behandling pa sygehus. Hjelp til transport kan ogsa vere relevant i forbindel-
se med, at den demensramte borger tager imod tilbud om deltagelse i aktivitetstilbud uden
for hjemmet. Nedenfor gennemgas de muligheder for hjelp til transport, som findes i lov-
givningen.

Regler efter serviceloven

Kommunalbestyrelsen har efter servicelovens § 117 mulighed for at yde befordringstilskud
til borgere, der pa grund af en varigt nedsat funktionsevne har behov for befordring med
individuelle transportmidler. Det er op til den enkelte kommune at tilrettelzegge tilskuds-
ordningen og treeffe beslutning om, hvordan hjeelpen til den enkelte skal gives, herunder
om der skal treeffes aftale med et transportselskab eller lignende, eller om modtagen af til-
skuddet selv skal kunne velge. Tilskud ydes efter en konkret vurdering af behovet i det
enkelte tilfelde. Ved vurderingen kan der tages hensyn til, om borgerens behov vil kunne
daekkes efter anden lovgivning, fx gennem udnyttelse af trafikselskabernes individuelle
karselsordninger.
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Hjelp til befordring kan ogsa kan gives som en del af de tilbud, som gives til en borger
med demens, fx aktivitetstilbud efter § 79 eller dagsaktiviteter efter § 84 som led i aflast-
ning af den pargrende.

Regler efter sundhedsloven

Sundhedslovens §8 170-174 regulerer patienters rettigheder og kommuner og regioners
forpligtigelser i forhold befordring til og fra behandling hos alment praktiserende lzege el-
ler speciallege, behandling pa sygehus og genoptraening efter endt behandling pa sygehus.
Reglerne giver bl.a. 1) pensionister, 2) personer, som ikke er i stand til at tage offentlig
transport, og 3) personer, som bor leengere vaek end 50 km fra behandlingsstedet, ret til be-
fordring eller befordringsgodtgerelse. En ledsager til en patient (med ret til befordring) har
ogsa ret til befordring m.v., nar ledsagelsen er ngdvendig pga. patientens alder eller hel-
bredstilstand.

Det er kommunerne og regionerne, der administrerer reglerne om befordring og befor-
dringsgodtgarelse, herunder ogsa vejleder patienterne om reglerne (i hver region findes en
patientvejleder). Kommunerne yder befordringsgodtgarelse til og fra behandling hos al-
ment praktiserende leege eller speciallzege og til og fra genoptraening efter endt sygehusbe-
handling, mens regionerne yder befordring eller befordringsgodtgerelse til og fra behand-
ling pa sygehus.

Regler efter lov om trafikselskaber

Efter Transport- og Bygningsministeriets regler om individuel handicapkarsel gives der
mulighed for, at mennesker, som ikke kan benytte den almindelige offentlige transport pa
grund af deres bevaegehandicap, kan fa tildelt et antal ture arligt til og fra fritidsinteresser,
familiebesgg m.v. Ordningen deekker imidlertid kun personer med nedsat fysisk funktions-
evne. Den individuelle handicapkarsel geelder for svaert bevaegelsesheemmede mennesker
over 18 ar. Det er op til kommunerne og regionerne at vealge at visitere andre persongrup-
per, herunder mennesker med demens, til den individuelle handicapkarsel.

6.2 Opggarelse af brugen af kommunale pleje- og omsorgsydelser

Med stigende alder stiger andelen af mennesker med demens, der modtager kommunale
pleje- og omsorgsydelser. Andelen af mennesker med demens i alderen 65 til 89 ar, der
modtager kommunale pleje- og omsorgsydelser, er starre blandt dem, der bor alene, end
blandt dem, som bor sammen med andre voksne. For de &ldste borgere ses modsatte sam-
menhzng, hvilket dog skal ses i lyset af, at der kun er fa borgere i disse aldersgrupper, jf.
figur 6.1. Det viser en opggrelse fra Sundhedsdatastyrelsen fra primo 2016, som ser pa
brugen af en reekke kommunale pleje- og omsorgsydelser for mennesker med demens pa
65 ar eller derover.
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Figur 6.1
Andel borgere med demens med kommunale pleje- og omsorgsydelser, opdelt efter alder og bostatus, 2014
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90 92
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84 84 84
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65-69 ar T0-74 ar TE-T9 ar B80-84 ar B85-80 ar 90-94 ar 95+ ar
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Anm.: Der er afgraenset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopalskommune og -vej pr. 1. januar 2014, der ikke er afdgde, forsvundne eller udrejste pr. 1. januar 2015, jf.
CPR-registeret. Der er afgraenset til borgere fra kommuner (pr. 1. januar 2014 og 2015), hvis EOJ-data Sundhedsdatastyrelsen har valideret pa opggrelsestidspunktet (60 kommu-
ner). Antal er afrundet til narmeste hundrede, mens andelen i pct. er beregnet pa baggrund af de preecise tal. | alt kan afvige fra summen pga. afrunding.

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret, Kommuner-
nes EOJ-data og kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsdatastyrelsen.

Mennesker med demens far i hgjere grad kommunale ydelser jf. figur 6.2 og 6.3. | de yng-
ste aldersgrupper bor over en fjerdedel af borgerne med demens i plejebolig i lgbet af
2014, hvilket svarer til andelen blandt de eldste mennesker uden demens. Blandt de &ldste
borgere med demens bor 59 pct. i plejebolig i labet af 2014. Ogsa andelen af borgere, der
modtager hjemmesygepleje, stiger med alderen bade blandt borgere med demens og borge-
re uden demens.

Sundhedsdatastyrelsen har opgjort, hvilke former for kommunale pleje- og omsorgsydelser
borgerne modtager. Borgere med kommunale pleje- og omsorgsydelser er defineret ved, at
de har modtaget minimum én af fglgende:

— Plejebolig

— Hjemmesygepleje

— Hjemmehjelp i form af personlig pleje

— Hjemmehjzlp i form af praktisk bistand®

Opggrelsen klassificerer de kommunale pleje- og omsorgsydelserne saledes, at modtageren
kun teelles med i én af grupperne. Modtagere af flere ydelsestyper henfares farst til pleje-
bolig, dernaest til hjemmesygepleje, hjemmehjalp med personlig pleje og hjemmehjzlp
med praktisk hjeelp. En borger, der har modtaget bade hjemmesygeplejeydelser og praktisk
hjelp, indgar i kategorien hjemmesygepleje.

3 Det er ikke muligt at adskille madservice fra den gvrige praktiske bistand, da praktisk hjeelp alene er opgjort i tid. Med henblik pa at frasor-
tere madservice fra praktisk bistand i opgarelsen, s& medtages alene praktisk bistand af minimum to minutters varighed.
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Figur 6.2 Figur 6.3
Andel af kommunal pleje- og omsorgsydelser for borgere med | Andel af kommunal pleje- og omsorgsydelser for borgere uden
demens fordelt pa alder, 2014 demens fordelt pa alder, 2014
Iee 100% | 1005 - - - 100%
90% 90% 90% - . I - 90%
80% 80% | goo - 80%
0% 0% | 70% - - 70%
4
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50% 50% | 50% - - 50%
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= Ingen EQJ eller plejebolig + Plejebolig mHjemmesygepleje uingen EQJ eller plejebolig Plejebolig mHjemmesygepleje
= Personiing pleje m Praktisk hjaslp =Personiing pleje mPraktisk hjalp

Anm.: Der er afgraenset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopalskommune og -vej pr. 1. januar 2014, der ikke er afdgde, forsvundne eller udrejste pr. 1. januar 2015, jf.
CPR-registeret. Der er desuden afgreenset til borgere fra kommuner (pr. 1. januar 2014 og 2015), hvis EOJ-data Sundhedsdatastyrelsen har valideret pa opggrelsestidspunktet (60
kommuner).

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og sveere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret, Kommuner-
nes EOJ-data og kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsdatastyrelsen.

6.3. Metoder til pleje og omsorg

Der er udviklet en reekke forskellige metoder til at understatte pleje- og omsorgspersona-

lets arbejde med at yde behandling, pleje og omsorg til mennesker med demens. Nogle af
de hyppigst anvendte er socialpedagogiske metoder, personcentreret omsorg, reminiscens
og Marte Meo. Der er tale om kommunikationsmaessige og psykologiske behandlingsme-
toder, der tager udgangspunkt i de problemer, mennesker med demens har — fx problemer
med at orientere sig, huske og opretholde et billede af sig selv og sin livshistorie.

Analyse af plejepersonalets behov for viden om demens

I 2015 gennemfgrte Sundhedsstyrelsen en undersggelse, hvor et repraesentativt udsnit af
plejepersonalet (N: 1777) fordelt pa landets plejecentre bl.a. blev spurgt om, hvilke me-
toder til pleje og omsorg de kender og anvender i deres daglige arbejde.

De mest kendte og anvendte metoder var socialpaedagogiske metoder, efterfulgt af re-
miniscens, Marte Meo og personcentreret omsorg (1).

6.3.1 Effekterne af metoder til pleje og omsorg

Selvom de forskellige metoder til pleje og omsorg er relativt kendte og udbredte i kommu-
nerne, varierer den forskningsbaserede viden om deres eventuelle effekter pa den demens-
ramtes livskvalitet. Det skyldes blandt andet, at der er mange vanskeligheder forbundet
med at male effekten af de forskellige typer af indsatser, metoder og tiltag pa pleje- og om-
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sorgsomradet. De arbejdsmetoder, som anvendes, er overvejende baseret pa mange ars
praktisk erfaring og best practice.

Sundhedsstyrelsen har i forbindelse med den nationale handlingsplan for demensindsatsen
(2010-2014) udarbejdet en hjemmeside, der indeholder en systematisk vidensopsamling af
effekterne og anvendelsen af forskellige socialfaglige indsatser og metoder pa demensom-
radet. | de felgende afsnit gennemgas de mest anvendte metoder i pleje- og omsorgsarbej-
det (2).

Sundhedsstyrelsens temaer om viden og metoder inden for demens
- Tema om Dementia Care Mapping
- Tema om fysisk aktivitet
- Tema om Marte Meo metoden
- Tema om musik
- Tema om pargrende
- Tema om reminiscens
- Tema om udadreagerende adferd
- Tema om udviklingsheemning
- Tema om yngre med demens
- Socialpaedagogiske metoder
- Tema om kommunikationsmetoder og demens

Laes mere om de enkelte metoder pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
www.sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder

6.3.2 Socialpaedagogisk praksis

Socialpaedagogisk praksis har til formal at understatte, at en person med demens fortsat er
og kan agere som et selvbestemmende menneske. Socialpadagogiske indsatser er hel-
hedsorienterede indsatser, der har til formal at statte borgeren i at opna et vaerdigt og me-
ningsfyldt liv. Indsatsen tager udgangspunkt i den enkelte borgers livssituation, gnsker, be-
hov og ressourcer og dennes udviklingspotentiale. Socialpaedagogiske indsatser kan bidra-
ge til at styrke den demensramtes tryghed og livskvalitet ved at stgtte vedkommende i at fa
overblik og struktur i hverdagen, statte kommunikation samt styrke sociale relationer og
deltagelse i meningsfulde aktiviteter m.m.

En vigtig del af den socialpadagogiske metode handler om at finde ud af, hvad der giver
mening for den enkelte med udgangspunkt i den enkeltes identitet. En tilsvarende vigtig
del handler om, at medarbejderne, som udfarer pleje- og omsorgsopgaver, skal vare bevid-
ste om deres egen position og ageren i samspillet med mennesker med demens. Dette kree-
ver, at medarbejderne foretager analyser af adfeerdsmenstre og mulige arsager hertil ved at
veere opmarksom pa den daglige praksis.

Socialpaedagogisk praksis sigter mod at give mennesker med demens et meningsfuldt liv,
der indeholder fx lering, udvikling og aktivitet. Et redskab, der ofte bruges, er "kontakt-
ger” - en struktureret aktivitet, som tilbydes pa samme made og med samme forlgb hver
gang. Aktiviteten kan fx besta af sma, faste ritualer som oplasning, sang eller lignende.
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http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-dementia-care-mapping
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-fysisk-aktivitet
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-marte-meo-metoden
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-musik
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-paaroerende
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-reminiscens
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-udadreagerende-adfaerd
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-udviklingshaemning
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/tema-om-yngre-med-demens
http://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder/socialpaedagogiske-metoder
http://www.sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/viden-og-metoder

Det vil ofte tage tid far personen med demens lerer kontaktmensteret at kende, men kon-
takten kan veere med til at begraense uhensigtsmassige handlemgnstre.

Socialpaedagogisk praksis som metode til forebyggelse af magtanvendelse
Socialpaedagogiske metoder anvendes bl.a. for at forebygge og undgd magtanvendelse og
brug af fysiske hindringer. Magtanvendelse kan fx forekomme i situationer, hvor personen
med demens har brug for hjelp til hygiejne, maltider, sengetid m.v. Der er dog ikke klar
forskningsmaessig evidens for effekten af sadanne metoder (3).

6.3.3 Personcentreret omsorg

Personcentreret omsorg leegger veegt pa:
- menneskers grundleeggende psykologiske behov,
- at made det enkelte menneske, der hvor han eller hun er
- at forstd symptomer og adfeaerd ud fra personens perspektiv.

Det forudseetter en individuel tilgang med afset i personens livshistorie og veerdighed med
fokus pa de gode relationer. Personcentreret omsorg kan bidrage til at @ge personens inte-
gritet, selvsteendighed og initiativ samt modvirke uro. Det kan ligeledes bidrage til at
mindske forbruget af antipsykotisk medicin hos mennesker med demens (4).

Personcentreret omsorg er udbredt som teoretisk grundlag i Danmark, men implementering
og kvaliteten er ikke undersggt. Et eksempel pa et vaerdigrundlag, der bygger pa person-
centreret omsorg, er Pilehuset i Kgbenhavns Kommune jf. boksen nedenfor.

| England er der udviklet et vurderingsinstrument DCM (Dementia Care Mapping) (5) som
er baseret pa metoden personcentreret omsorg. DCM kan anvendes bade til at implemente-
re metoden og til at tydeliggare kvaliteten i relationerne og omsorgen. Senere er der udvik-
let den sakaldte VIPS-model til implementering og vedligeholdelse af personcentreret om-
sorg (6). Akronymet VIPS viser hen til nggleordene Vardsattelse, Individorientering, Per-
soncentreret perspektiv og Socialt miljg. Forskning i Norge har vist, at anvendelsen af
VIPS-modellen i plejeboliger har signifikant gavnlig effekt pa forekomsten af depressive
symptomer - og bade VIPS-modellen og Dementia Care Mapping har signifikant gavnlig
effekt pa uro og psykotiske symptomer blandt beboerne (7)(8)(9). Dementia Care Mapping
bruges i begreenset omfang i Danmark.
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Beskrivelse af veerdigrundlaget i Pilehuset i Kgbenhavns Kommune
Pilehuset tager udgangspunkt i en teori omkring personcentreret omsorg, hvor de cen-
trale antagelser er:

- Atanskue demens som en tilstand, hvor nogle feerdigheder gar tabt

- Atantage, at alt hvad en person ger og siger, er meningsfuldt og derfor vigtigt

- At kende personen og se vedkommendes livshistorie som vigtig

- At sgrge for passende stimulation gennem et fokus pa meningsfuld beskeftigel-
se og aktiviteter for borgeren

- At omsorgen, som ydes, har en afggrende indflydelse pa udviklingen af det en-
kelte menneskes demens

- At det med en personcentreret omsorg er muligt at opretholde en stor grad af
velbefindende hos mennesket med demens - trods sygdommens udvikling

- At det centrale er at se personen med sin serlige baggrund og historie og perso-
nens ressourcer og behov, frem for at man fokuserer pa demenssygdommen og
de symptomer, det matte give.

Pilehuset bestraeber sig pa at opfatte enhver adfaerd — hensigtsmassig som uhensigts-
maessig — som affgdt af intentionen om at sgge at deekke et behov for sig selv. Pilehuset
praver at forsta den virkelighed, den enkelte person oplever med baggrund i de mgnstre
og forudsatninger, overbevisninger, preferencer og forstaelser af verden, der er skabt
gennem et livsforlgb. Som enhver anden har personen med demens behov for respekt og
behovsopfyldelse, for at blive set, hgrt og genkendt og med samme trang til at kommu-
nikere falelser og behov og for at opleve selvrealisation, aktivitet, succes og glaede. Det
er personalets opgave at understgtte og imgdekomme borgerens behov, sa der opnas hg-
jest mulig velbefindende ved at kompensere for konsekvenserne af personens nedsatte
mestringsevne og have gje for udtrykte og uudtrykte behov.

6.3.4 Eden Alternative

Eden Alternative organisationen er en "not-for-profit-organisation" med hovedsaede i USA
og med lokale organisationer i Canada, Australien & New Zealand, Sydafrika, Kina og Eu-
ropa, der vil nytenke det nuvaerende omsorgs- og plejeomrade. | Danmark arbejder de for,
at alle involverede kan vere med til at skabe gode hverdage sammen med mennesker som
bor og lever i bofellesskaber, plejecentre og lignende. Det kraever samtidigt fokus pa fal-
lesskab og relationer, selv- og medbestemmelse samt pa, at der skal veere tale om hjem,
som er en naturlig del af det lokalomrade og den natur, de er beliggende i.

Deres motto er "Liv vard at leve”. Malet er at sikre en hverdag, hvor den enkelte blandt
meget andet, har mulighed for bade at have pligter og forngjelser, privatliv og fellesska-
ber, at vaere udendgrs og indendars samt efter eget gnske kunne have selskab af dyr og
bgrn samtidig med, at den ngdvendige og kvalificerede omsorg, pleje og behandling gives.
De mener, at en rehabiliterende effekt opnas som resultat af kompetente og indlevende
medarbejderes indsats i respektfuldt, ligevaerdigt samarbejde med beboere og pargrende.

I en undersggelse fra 2010 svarede 13,5 % af 89 kommuner, at de anvender Eden Alterna-
tive som tilgang i deres arbejde med mennesker med demens. | perioden fra 2004 og frem
til i dag har Eden Danmark undervist ledere og medarbejdere fra mere end 50 plejehjem
over hele landet (10, 11).
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6.3.5 Sansestimulering

Sansestimulering er metoder til at stimulere sanserne bredt fx i form af musik, dufte, berg-
ring, massage m.m. Formalet med sansestimulering er at forbedre kontakt og kommunika-
tion med personen med demens og dermed forbedre dennes adfeerd og velbefindende (3).

Et efterhanden udbredt redskab til sansestimulering i Danmark er brug af Snoezelen, Sno-
ezelen er hollandsk og er en sammentraekning af snuffelen (snuse) og doezelen (dgse).
Snoezelenrum er specielle sanserum for mennesker, der pga. forskellige handicaps ikke
kan opna tilstreekkelige sanseoplevelser eller som let bliver overstimulerede. Rummet kan
saledes benyttes til bade at stimulere sanserne og til at begreense stimuli. Sansestimulerin-
gen kan tilpasses den enkelte bruger og kan derfor rettes direkte til mennesker med svaer
demens. Disse sanseoplevelser sigter mod at lindre smerte, bade fysisk og psykisk, og kan
vaere med til, at brugeren bliver bedre til kontakt, kommunikation og til at indga i sociale
sammenhange. Erfaringer viser, at malrettet arbejde med fokus pa sanserne i den daglige
pleje kan fremme trygheden og samarbejdet med mennesker med demens i plejen. Under-
sggelser af effekten af metoden er endnu meget sparsomme.

Snoezelenrum til mennesker med demens

Plejecenter @ster Elkjeer i Fredericia Kommune har arbejdet med Snoezelen-metoden si-
den 2010 og var de farste i Danmark, der fik indrettet et Snoezelenrum. | rummet sorte-
res eller forsterkes sanseindtryk gennem brug af lys, lyd og billeder.

Snoezelenrummet giver beboeren med demens nogle oplevelser, og medarbejdere nogle
redskaber, som medvirker til en bedre hverdag for alle. Snoezelen kan bl.a. medvirke til
at give ro i sindet hos beboeren med demens, fremkalde minder og give personalet, via
de fysiske rammer, mulighed for at mgde mennesket bag adfeerden.

Musikterapi og danseaktiviteter

Et centralt redskab i sansestimulering er anvendelse af musikterapi. Sang er ofte den sidste
verbale udtryksform, som bibeholdes, og sang kan derfor bruges som kommunikationsform
for mennesker, der har mistet sproget som fglge af en demenssygdom. De sange, som er
indleert tidligt i livet, vil ofte kunne genkaldes, og dermed give en kobling til det tidligere
liv. Mange kommuner arbejder med musik i praksis i plejen og omsorgen af mennesker
med demens, og der er igangsat mange initiativer baseret pa musik — og danseterapi, se ek-
sempler i boksen nedenfor. Musikterapi er en evidensbaseret behandlingsform, der sgger at
fremme sundhed, styrke socialt samspil og forbedre livskvalitet. Som metode inden for
demensomradet anvendes musikterapi iser til at skabe tryghed og regulere uro hos urolige
0g angste mennesker med demens, mindske social isolation samt styrke identitetsfalelse og
livskvalitet. Forskningen viser, at musikterapi vha. nonverbalt relationsarbejde har en bero-
ligende effekt og herved kan mindske magtanvendelse og brug af psykofarmaka. Musik
kan derfor teenkes ind i demensomsorgen som en evidensbaseret, socialfaglig behandlings-
form, der ikke blot anvendes til at skabe gode stunder og feellesskab, men ogsa kan reduce-
re symptomer pa depression, uro og angst (12).

Ogsa dans bliver brugt forskellige steder i landet som en meningsfuld aktivitet for menne-
sker med demens. Et eksempel er Alzheimerforeningens projekt med erindringsdans, som
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er beskrevet i boksen nedenfor sammen med en raekke forskningsprojekter med fokus pa
musik.

Projekter med fokus pa dans og musik

Alzheimerforeningen gennemfarer i perioden 2014-2016 projektet *Erindringsdans for
demente’, der sigter pa at uddanne 360 instruktgrer fordelt pa 180 plejecentre i erin-
dringsdans. Formalet med projektet er at skabe opmarksomhed pa erindringsdansens
positive og afsmittende effekt i forhold til at skabe livsglaede, samt at udbrede erin-
dringsdans som en aktivitet, der skaber faellesskab og styrker sociale relationer (13).

Institut for Kommunikation ved det Humanistiske Fakultet, Aalborg Universitet, gen-
nemfarer i perioden 2016-2019 projektet ’person-afstemt interaktion i demensomsor-
gen’ (14). Projektet sigter pa at undersgge, hvordan man kommunikerer med mennesker
med sveer demens i takt med, at de mister sproget, og hvordan man kan blive bedre til at
skabe gensidig kommunikation med mennesker med demens. Hensigten er at udvikle og
evaluere individuelle interaktionsmetoder, som kan implementeres i den daglige om-
sorg, serligt med fokus pa musik og musikalske komponenter sasom rytme og timing.
Institut for Kommunikation er endvidere involveret i et projekt vedrgrende rehabilite-
ringsindsatser, hvor sang og musik bliver brugt som en kommunikativ interventions-
form i relation til mennesker med demens. Pa baggrund af projektet forventer man at
kunne udvikle en manual for, hvordan bl.a. institutioner kan implementere og forankre
sang og musik i rehabiliteringsindsatsen over for mennesker med en demenssygdom
(15).

Siden 2011 har Plejecenter Lundehaven tilbudt musikterapi til beboere med demens el-
ler sveer hukommelsessveaekkelse. Formalet med tilbuddet er at forebygge ensomhed og
isolation ved at fremme trivsel og livsglaede. En evaluering har efterfglgende vist, at de
demensramte beboere lyste op, involverede sig og blev gladere end normalt. Derudover
faldt de vandrende beboere til ro og vagtskiftene foregik mere roligt (16).

6.3.6 Kommunikation

Mennesker med demens mister efterhanden kognitive ferdigheder, og sproget forringes,
hvilket betyder, at de far svaerere ved at kommunikere med omgivelserne. Det kan ofte gi-
ve anledning til mistolkninger af situationer hos bade personen med demens og personalet,
som kan give anledning til problemskabende adfaerd. Derfor er treening i kommunikati-
onsmetoder en vigtig del af det gode pleje- og omsorgsforlgb.

Forskning har vist, at treening i kommunikation har signifikant positiv effekt pa plejeperso-

nalets kommunikationsferdigheder samt pa livkvalitet og velbefindende hos personen med
demens (3).
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Projekt med fokus pa samtalemetoden Talking Mats

Kommunikationscentret i Hillerad gennemfarte i perioden 2014-2015 projektet *Styrket
selv- og medbestemmelse til demensramte pa plejecenter’ med fokus pa samtalemeto-
den Talking Mats, som er udviklet til at give mennesker med kognitive funktionsned-
settelser gget mulighed for selv- og medbestemmelse (17). Samtalemetoden er baseret
pa symboler og kan anvendes af fagpersoner, familiemedlemmer eller andre til at stotte
mennesker med funktionsnedszettelser til at udtrykke deres synspunkter. Talking Mats-
metoden blev afprgvet sammen med beboere med demens pa plejecentre i henholdsvis
Hundested og Helsinger. Projektet blev stattet af Helsefonden (17).

6.3.7 Reminiscensmetoden

Reminiscens betyder ’genkaldelse’, og begrebet bruges som betegnelse for metoden til sy-
stematisk at genkalde erindringer fx i form af ting fra fortiden, musik, billeder, m.v. Meto-
den bruges til mennesker, der i et givent omfang har mistet evnen til enten at relatere begi-
venheder til hinanden eller til at huske haendelser, herunder mennesker med demens.

Reminiscensmetoden kan ogsa bruges til at fremskaffe viden om, hvad personen med de-
mens oplever som vigtigt for sin livskvalitet til brug for fx plejepersonale eller pargrende.
Plejepersonalet far saledes mulighed for at forbedre plejen pa baggrund af den viden, som
fremskaffes gennem reminiscensmetoden, og metoden biddrager dermed til en faglig ud-
vikling, som ggr arbejdet mere meningsfyldt.

Ifalge en rapport stettet af Socialstyrelsen fra 2011 om “Konsekvenser ved anvendelse af
reminiscens — et randomiseret interventionsstudie pa 10 danske plejeenheder”, viste en un-
dersggelse af konsekvenser ved brug af reminiscens pa danske plejecentre, at det er sveert
at pavise faktiske effekter ved reminiscensmetoden. Undersggelsen viste desuden en ten-
dens med positive effekter for bade beboerne og medarbejderne ved brug af metoden, men
effekterne var dog ikke markante. Beboerne oplevede i mindre grad forveerring af demens-
symptomerne og nedsat livskvalitet, men der viste sig dog ingen forskel i beboernes dagli-
ge funktionsniveau. Alligevel vurderede to tredjedele af medarbejderne pa de plejecentre,
der gjorde brug af metoden, at reminiscensen styrkede beboerne i deres daglige feerdighe-
der. Ligeledes fandt knap en tredjedel af medarbejderne, at metoden medvirkede til at re-
ducere problematisk adfeerd hos beboerne. Den opnaede effekt af metoden var dog ifglge
starstedelen af medarbejderne kun kortvarig (18).

Reminiscensmetoden havde ifglge undersggelsen ogsa flere positive effekter pa plejecen-
trenes medarbejdere. Medarbejderne oplevede bl.a., at metoden gjorde dem bedre til at
kommunikere med beboerne, og at forlgbet havde medvirket til, at de havde &ndret opfat-
telse af en raekke beboere (18).
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Eksempler pa brug af reminiscensmetoden

Kabstadsmuseet Den Gamle By i Aarhus tilbyder erindringsformidling til &ldre med
demens med henblik pa at se, hare, dufte, fale og smage fortiden. Der er bl.a. indrettet
en erindringslejlighed fra 1950’erne, der anvendes som udgangspunkt for museets erin-
dringsformidling. Virkningen af besgg i erindringslejligheden pa aldre med kognitiv
svaekkelse og demens undersoges i forskningsprojektet *Udvikling af selvbiografisk hu-
kommelse gennem livet: Fra tidlig barndom til hej alder’ i perioden 2015-2019, ved
Con Amore, Center for selvbiografisk hukommelsesforskning, ved Aarhus Universitet
(19)(20).

Ballerup Museum har indrettet en erindringsstue med indretning fra 1950’erne, hvor
pleje- og aktivitetscentre samt privatpersoner efter aftale kan afleegge erindringsbesag
(22).

Erindringsstuer findes ogsa pa enkelte plejecentre. Nogle plejecentre arbejder med sa-

kaldte erindringsgrupper, hvor mennesker med demens deler livshistoriske erindringer
og erfaringer. Formalet er bl.a. at bevare og stette identitetsfglelsen og felelsen af selv-
veerd hos den demensramte (22).

Pa @stervang Plejeboligerne i Frederiksberg Kommune arbejdes med personlige livs-
plakater, der har til formal at gare beboerens livshistorie levende og styrke identiteten
hos den demensramte (23).

6.3.8 Marte Meo-metoden

Marte Meo-metoden bygger pa et menneskesyn om, at individer er i stand til at bruge og
udvikle ens egne ressourcer i samspil med andre individer, hvis blot man geres opmaerk-
som pa ens egne ressourcer. Marte Meo betyder sdledes ’ved egen kraft’ og hentyder til, at
alle mennesker har flere ressourcer, end de selv er bevidste om. Et af metodens centrale
elementer er video, som bruges til at optage og efterfglgende analysere samspillet mellem
medarbejder og beboer pa plejecentrene. Derved kan medarbejderen fa viden om beboer-
nes sociale kompetencer, kommunikationsmgnstre, ressourcer osv., som medarbejderen
kan bruge til at tilpasse sin adfeerd til personen med demens og til at videreudvikle sam-
spillet.

Metoden blev evalueret i perioden 2006-2008. | evalueringen pegede medarbejderne bl.a.
pa, at der kom et starre fokus pa de enkelte beboeres evne og behov samt en forbedret
kommunikation med bade beboere og kollegaer. | evalueringen peger medarbejderne desu-
den pa, at anvendelsen af Marte Meo kan bidrage til gget jobtilfredshed, fordi de ved brug
af metoden er blevet bedre til at udveksle erfaringer med hensyn til forbedring af pleje
(24).

Marte Meo-metoden kan ogsa bruges til at forbedre kommunikationen mellem mennesker
med demens og deres pargrende. Alzheimerforeningen tilbyder saledes kurser til pargrende
med fokus pa nerveerende kommunikation og samveer samt meningsfyldte hverdagsaktivi-
teter, der tager udgangspunkt i Marte Meo-metoden (25).
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6.3.9 Kognitive interventionsformer

Kognitive interventionsformer ved demens dakker over en bred vifte af metoder. | dette
afsnit fokuseres pa kognitiv stimulations(terapi), kognitiv treening, kognitiv rehabilitering
og realitetsorientering.

Kognitiv stimulation(-sterapi)

Kognitiv stimulation til mennesker med demens sigter mod en generel stimulering af
teenkning og kognition. Stimuleringen kan besta af en drgftelse af aktuelle og tidligere be-
givenheder og emner, ordlege, musik m.v. Indsatsen ledes oftest af personale, men kan og-
sa ledes af pargrende, der er oplert heri, og kan forega individuelt eller i grupper. Det er
veldokumenteret, at kognitiv stimulationsterapi har positiv effekt pa kognitivt funktionsni-
veau, psykisk trivsel og livskvalitet hos mennesker med demens i let til moderat grad (3).

Kognitiv traening

Kognitiv treening er struktureret traening af kognitive funktioner som fx hukommelse, op-
meerksomhed eller problemlgsning og kan forega individuelt eller i mindre grupper. Ifglge
konklusioner fra Sundhedsstyrelsen og Nationalt Videnscenter for Demens er der util-
straekkelig evidens for, at kognitiv traening har effekt pa det kognitive funktionsniveau hos
mennesker med demens. Der ses heller ingen effekt af treeningen pa humar og praktisk
funktionsevne i hverdagen.

Kognitiv rehabilitering

Kognitiv rehabilitering er en individuelt tilpasset intervention, der gar ud pa at hjeelpe en
person med demens med at finde frem til personligt relevante mal og udvikle individuelle
strategier til at opna malene. Man satser ikke pa at treene en specifik kognitiv funktion,

men pa at opna et bedre funktionsniveau i hverdagen. Der findes ikke tilstreekkelig viden
om effekten af kognitiv rehabilitering, men internationale studier har vist lovende resultater
i relation til psykisk trivsel og praktisk funktionsevne.

Realitetsorientering

Realitetsorientering sigter mod at styrke den demensramtes orientering i tid, sted og per-
sonlige data, eventuelt suppleret med mere almen og aktuel paratviden. Evidensgrundlaget
for denne intervention er begreanset (3).

6.3.10 Fysisk aktivitet og treening

Fysisk aktivitet er med til at forebygge og mindske risikoen for en reekke sygdomme, ved-
ligeholde muskelstyrke og kondition samt opretholde evnen til at udfgre dagligdagsaktivi-
teter hos &ldre med demens som hos andre &ldre. Sundhedsstyrelsen anbefaler mindst 30
minutters fysisk aktivitet dagligt med moderat intensitet. Mennesker med demens kan have
behov for vejledning og statte til at gennemfare treening og veere fysisk aktive.

Undersggelser viser, at treening af bade hjemmeboende og beboere med demens i plejebo-
lig kan have gavnlige effekter pa isaer fysisk funktion, dvs. gangfunktionen, balance, ud-
holdenhed, muskelstyrke, mobilitet samt aktivitet og deltagelse i hverdagslivet (3). Tree-
ningen bar vaere med middel til hgj intensitet, individuelt tilrettelagt og indeholde bade
styrke- og konditionstreening samt funktionel treening. Fysisk aktivitet og treening kan tilli-
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ge have gavnlig effekt pa psykiske symptomer og adferdsaendringer, kognitivt funktions-
niveau, kommunikationsevne og dgdelighed.

Tilbud om fysisk treening pa DemensHjgrnet

Flere kommuner tilbyder fysisk aktivitet til mennesker med demens. Skanderborg
Kommune driver Friluftsdagcenteret, der er et malrettet aktivitetstilbud til hjemmebo-
ende mennesker med demens i kommunen (26), mens Center for Sundhedsfremme i
Varde Kommune driver tilbuddet ’Beveaeg og Bevar dig Glad’, der er et tilbud til menne-
sker med demens og deres pargrende om at komme ud og vere fysisk og socialt aktive
sammen med andre i samme situation (27). Under overskriften ’Sjov Motion’ driver
Slagelse Kommune 12 motionscafeer for mennesker med hukommelsesbesveer og de-
mens samt for interesserede pargrende (28).

DemensHjarnet er en del af Aarhus Kommunes demensindsats og indeholder bl.a. en
treenings- og rehabiliteringsenhed, der fokuserer pa intensiv fysisk treening for menne-
sker med en let grad af demens. Hos DemensHjgrnet har mennesker med lettere demens
saledes mulighed for at fa tilbudt et treeningsforlgb, der styrker bade kroppen og hjer-
nen, og dermed er medvirkende til at gare dagligdagen med demens nemmere (29).

ADEX

ADEX-studiet er det farste store studie i verden, der har malt, hvilken virkning hard fysisk
treening har pa patienter med Alzheimers sygdom i tidlig fase. ADEX er et felles forsk-
ningsprojekt mellem otte demensklinikker, Institut for Idraetsmedicin pa Bispebjerg Hospi-
tal samt flere danske og internationale samarbejdspartnere, med det formal at undersgge
effekten af fysisk treening hos mennesker med Alzheimers sygdom i perioden 2012-2014.
Projektet blev gkonomisk stattet af Innovationsfonden, mens Nationalt Videnscenter for
Demens ledte og koordinerede projektet. ADEX er en forkortelse af projekttitlen "Preser-
ving quality of life, physical health and functional ability in Alzheimer's disease: The effect
of physical exercise". De vasentligste resultater fra studiet fremgar i boksen nedenfor.

Resultater fra ADEX-studiet

- Traeningen mindskede psykiske symptomer som depression, irritabilitet, uro,
rastleshed, aggression, apati.

- Treeningen havde generelt en positiv effekt pa konditionen.

- Hos de deltagere, der treenede mindst to gange om ugen, forbedredes deres
ganghastighed og evnen til at klare flere ting samtidigt (dual task), hvilket er en
forudseetning for at kunne klare sig i hverdagen, men som mennesker med de-
mens ofte mister i sygdomsforlgbet.

- Deltagerne fik en gget tiltro til, at de kunne overvinde normale barrierer for at
veere fysisk aktiv som fx manglende tid, darligt vejr eller manglende lyst.

- De patienter, som passede treeningsprogrammet bedst, fik forbedret mentalt tem-
po og koncentrationsevne (30).
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6.3.11 Sundhedsfaglig pleje og omsorg

Demensomradet skiller sig ud fra andre omrader ved, at mennesker med demens gradvist
mister evnen til selv at tage vare pa egen sundhed og har sveert ved at give udtryk for fysi-
ske symptomer. Den stgrste gruppe af demensramte er &ldre, og mange har derfor ogsa
andre aldersrelaterede sygdomme. Den nationale kliniske retningslinje for udredning og
behandling af demens indeholder en reekke anbefalinger til seerlige fokusomrader i plejen
og omsorgen af mennesker med demens, som gennemgas i det falgende (3).

Smerter

Mennesker med demenssygdomme har ofte svart ved at forsta og forklare, at de har ondt.
Det kommer oftest til udtryk ved andringer i ansigtet, kroppen eller adfaerden. Det kraever
grundig observation at vurdere, om der er smerter og sammen med lzegen planlaegge den
rette behandling. Der er udarbejdet forskellige vurderings- og observationsredskaber, men
der findes ingen validerede danske redskaber (3).

Fald

Mennesker med demens har en forhgjet faldrisiko jf. afsnit 2.4.2. Risikofaktorerne er man-
ge, bl.a. gang- og balancebesveer, svigtende evne til at vurdere rum og retning, omgivelser-
nes indretning samt visse former af medicinsk behandling. De forskellige faktorer skal der-
for identificeres for at forebygge fald i dagligdagen (3).

Tand- og mundhygiejne

Demensramte har gget forekomst af mund- og tandsygdomme, og risikoen forgges i takt
med sygdommens udvikling. Darlig tandstatus kan vaere medvirkende arsag til underernz-
ring, kan forarsage smerter og i verste fald veere livstruende. En raekke forebyggende tiltag
ud over tandbgrstning, som fx begreensning indtagelsen af sukker og mundskylning efter
maltider, er derfor centralt (3).

Inkontinens og forstoppelse

Urininkontinens udger et hyppigt problem hos mennesker med demens, hvilket kan skyl-
des forskellige forhold. Arsagen skal derfor identificeres for at kunne tilretteleegge den ret-
te pleje, fx skemalagte toiletbesgg, indretning af omgivelserne m.m. Forstoppelse er ligele-
des hyppigt foreckommende hos mennesker med demens, hvorfor en forebyggende indsats
er vigtig i plejen (3).

Delir

Fysiske arsager kan ofte udlgse en delirtilstand hos mennesker med demens, som bliver
urolige, desorienterede og forvirrede. Der findes mange arsager, som kan udlgse en delir-
tilstand, men de hyppigste er fx urinvejsinfektion, lungebetaendelse, vaeskemangel eller bi-
virkning fra medicin. Den bagvedliggende arsag skal identificeres og behandles, og det er i
plejen vigtigt med forebyggende tiltag og gode observationer, sa en fysisk arsag ikke over-
ses ved adfeerdseendringer (3).

Sundhedsstyrelsen har pabegyndt et arbejde pa en national klinisk retningslinje for fore-

byggelse og behandling af organisk delirium. Arbejdet forventes af veret afsluttet ultimo
2016.
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Ernaering

Mennesker med demenssygdom kan have vanskeligt ved at spise og drikke regelmaessigt
og i passende mangder. Det kan fx skyldes smerter, bivirkninger ved medicin, manglende
fornemmelse for sult og tarst, forringet smags- og lugtesans m.m. Veegttab og undererna-
ring er almindeligt forekommende ved demens, hvilket kraever fokus pa vaegt og erna-
ringsscreening samt individuelt tilpasset stgtte og hjeelp til spisning (3).

Kogebog for mennesker med demens

Ergoterapeutuddannelsen og Ernerings- og Sundhedsuddannelsen i Aarhus samarbejder
om et projekt vedrgrende udvikling af en kogebog med opskrifter, der dels skal veere
lette at ga til for mennesker med demens og dels gere det nemt for pargrende og pleje-
personale at sammenszatte velsmagende og ernaringsrigtige maltider. Projektet, der lg-
ber i perioden 2013-2016, stattes af TrygFonden (31).

Sgvn

Sevn- og dagnrytmeforstyrrelser forekommer hos ca. halvdelen af alle mennesker med
demenssygdom. For at afhjalpe dette, ber plejen tilretteleegges og malrettes den enkelte
med forskellige plejefaglige tiltag som fx strukturering af hverdagen med fokus pa forde-
ling af sgvn, hvile og aktivitet over dggnet og tilpasning af aktiviteter i de vagne timer (3).

6.4 Indsatser over for mennesker med demens med seerlige be-
hov

De folgende afsnit omhandler visse grupper af mennesker med en demenssygdom, der har
bestemte karakteristika og andre forhold, bl.a. demensramte mennesker med BPSD, yngre
mennesker med demens, etniske minoriteter med demens samt udviklingshemmede med
demens, som derfor har s&rlige behov.

6.4.1 Adfeerdsforstyrrelser og psykiatriske symptomer ved demens
(BPSD)

Som beskrevet i afsnit 2.2.8 er der en gruppe af mennesker med demens, der oplever ad-
feerdsforstyrrelser og psykiatriske symptomer — ogsa kaldet BPSD. Adferdsforstyrrelser
hos mennesker med demens kan medfare svare situationer for den enkelte, for de pargren-
de og for medarbejdere, som arbejder med pleje- og omsorgsindsatser til mennesker med
demens.

Henvendelser til VISO om mennesker med demens og adferdsforstyrrelser

Den nationale VIdens- og SpecialradgivningsOrganisation (V1SO) er en del af Socialsty-
relsen og radgiver borgere, kommuner, institutioner og tilbud, nar der er behov for supple-
rende ekspertise, viden og erfaring. VISOs radgivning er gratis og landsdeekkende.
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VISO

Den nationale Vldens- og SpecialradgivningsOrganisation (VISO) er en del af Social-
styrelsen og radgiver borgere, kommuner, institutioner og tilbud, nar der er behov for
supplerende ekspertise, viden og erfaring. V1SOs radgivning er gratis og landsdaekken-
de. Seerligt i forhold til demensomradet er der ofte tale om, at VISO radgiver ved de-
menstilstande med udadreagerende adfeerd. VISOs specialradgivning er vejledende.
VISO kan fx radgive om, hvordan en faglig indsat kan tilretteleegges eller om, hvad et
tilbud kan indeholde. Men VISO kan ikke pege pa et konkret tiloud. Kommunerne har
det fulde myndighedsansvar, og det er altid kommunen, der beslutter, hvilke indsatser
der skal iveerksattes i en borgers sag.

VISO har i perioden fra 1. januar 2011 til 31. december 2015 modtaget 341 henvendelser
fra kommuner, der gnsker hjeelp og vejledning i sager om mennesker med demens med
BPSD. Dette placerer spgrgsmal om demens antalsmaessigt i top ti over de typer spargs-
mal, som VISO modtager og yder radgivning om.

Det er vigtigt at understrege, at det oftest ikke er adfeerden alene hos personen med de-
mens, som henvendelsen til VISO drejer sig om. Situationen med den pagaeldende beboer
kan fx veaere spidset til i en sadan grad, at det har medfart sygemeldinger blandt medarbej-
dere pa det pagaldende plejecenter eller den afdeling, hvor den pagealdende bor. De konsu-
lenter, som VISO har til radighed, vil i disse situationer, efter at kommunen har haft et ind-
ledende mgde med sagsbehandleren fra Socialstyrelsen, komme ud pa det enkelte botilbud
eller plejecenter for at yde faglig radgivning og bistand. Radgivningen vil bade vere i for-
hold til handteringen af den demensramte, i relation til medarbejdernes tilgang til borgeren
0g om organisatoriske forhold m.v., som kan forbedre situationen.

Besgg af konsulenter fra VVISO i relation til mennesker med demens med udadreagerende
adfeerd, vil ofte fare til, at der bliver sat fokus pa de socialpadagogiske tiltag i medarbejde-
rens tilgang til plejen m.v., som er ngdvendige for bedre at kunne handtere eller undga den
udadreagerende adfeerd, ligesom der fokuseres pa at sikre koblingen mellem ledelse og
faglighed pa stedet. | forbindelse med sidstnaevnte er det ikke mindst vigtigt at fa inddraget
demenskoordinatoren i kommunen, som efter endt besgg af konsulenter fra VISO kan veere
med til at give faglig sparring og supervision i forhold til indsatsen for mennesker med
demens generelt.

Der kan findes mere information pa VISO’s hjemmeside: http://socialstyrelsen.dk/viso.

Forebyggelse af udadreagerende adfeerd

Indsatsen for mennesker med demens og udadreagerende adferd er en fagligt kreevende
opgave for personalet pa plejecentre m.v. Socialstyrelsen gennemfarte i perioden 2011-
2013 et metodeudviklingsprojekt med henblik pa forebyggelse af udadreagerende adferd
hos mennesker med demens pa plejecentre. Formalet var dels at gge trivslen hos udadrea-
gerende borgere og dels at forbedre det psykosociale arbejdsmilje pa plejecenteret.

| forhold til forebyggelse af udadreagerende adfaerd og indsatser til demensramte med
BPSD, henvises til publikationerne, Guide til forebyggelse af udadreagerende adfaerd”,
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Socialstyrelsen, 2014 samt "Bedre behandling og pleje af mennesker med adferdsmaessige
og psykiske symptomer”, Nationalt Videnscenter for Demens, 2011 (32)(33).

Indsatserne er udviklet og afprevet i samarbejde med ni plejecentre beliggende i Syddjurs,
Senderborg og Hillered kommuner. Indsatserne bygger pa den nyeste internationale og na-
tionale viden samt pa erfaringerne fra de tre kommuner. Indsatserne bestar af tre hoved-
komponenter: Beboerkonferencer, kompetenceudvikling samt fokus pa ledelse og organi-
sering. Kompetenceudviklingen bestod primeert i, at medarbejderne gennemgik et kursus-
forlgb af i alt 7 dages varighed omhandlende basal viden om demens, paedagogiske og
kommunikative tilgange, magtanvendelse, jura og etik samt egenforstaelse, konflikthandte-
ring og reaktion pa voldsom adferd.

Beboerkonferencer gar ud pa at drgfte en udvalgt beboer, hos hvem medarbejderne i deres
daglige arbejde pa plejecenteret har observeret tegn pa mistrivsel og udadreagerende ad-
feerd. Beboerkonferencen er et mgde af halvanden times varighed med deltagelse af neer-
meste leder, demenskoordinator/~konsulent, borgerens kontaktperson samt andre medar-
bejdere, der har daglig kontakt med denne, herunder aften- og nattevagter. Ideen er at ska-
be et rum for fordybelse, hvor der er afsat tid til at tale om den enkelte beboer.

Erfaringer med metoden fra projektet ”Forebyggelse af udadreagerende adfaerd”
Tre plejecentre i Syddjurs Kommune har anvendt Beboerkonferencen i to et halvt ar.
Metoden har givet en langt stgrre faglig forstaelse for borgernes adferd i hele persona-
legruppen.

Medarbejderne fokuserer pa borgernes ressourcer og stzerke sider fremfor den proble-
matiske adfeerd. Derved bliver fokus flyttet fra selve den udadreagerende adfaerd til at
finde den grundleeggende arsag til adferden, hvilket ofte kan a&ndres ved at &ndre til-
gangen til mgdet med borgeren.

Centrale resultater fra projektet var:

- Etfald i hyppigheden af udadreagerende adferd pa 40 pct. blandt de mennesker
med demens, som har varet en del af indsatsen i projektperioden

- Indsatsen hjalper plejecentrene m.v. med at finde redskaber, sa beboerne, her-
under demensramte far den rette pleje og omsorg

- Ledere og medarbejdere oplevede stor anvendelighed af bade viden og rammer
for indsatsen — is&r beboerkonferencen og kompetenceudvikling oplevedes som
brugbare.

Formalet med indsatsen er at forebygge eller reducere udadreagerende adferd hos menne-
sker med demens i plejeboliger m.v. Indsatsen understgtter en systematisk og individuelt
tilpasset tilgang til hver enkelt borger med demens. Den kan derfor hjeelpe ledere og perso-
nale pa plejecentre m.v. til at skabe bedre rammer, sa borgeren kan fa et liv med sa stor
livskvalitet som muligt. Malet er desuden, at de pargrende og andre beboere i plejeboliger
m.v. oplever feerre konflikter mm.
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Bedre behandling og pleje af mennesker med demens med adfeerdsmaessige og
psykiske symptomer
”En vejledning i god praksis for personale i sundhedssektoren og &ldreplejen”.

Vejledningen er udviklet af den britiske Alzheimerforening (Alzheimer’s Society) i
samarbejde med en engelsk ekspertgruppe af farende klinikere inden for demensomra-
det. Vejledningen har til formal at stille evidenshaseret stette, radgivning og redskaber
til radighed for et bredt udsnit af personale i sundhedssektoren og aldreplejen, som ar-
bejder med mennesker med demens med adfeerdsmaessige og psykiske symptomer. Vej-
ledningen er udformet som et praktisk og informativt redskab med veegt pa alternativer
til farmakologisk behandling. Vejledningen er oversat og bearbejdet til dansk af Natio-
nalt Videnscenter for Demens (34)

Forsgg med et BPSD-system

I forbindelse med satspuljeaftalen for 2015 blev der afsat midler til projektet "Redskab til
malrettet pleje af mennesker med demens”, der har baggrund i svenske erfaringer med an-
vendelse og implementering af et BPSD-register for at nedbringe forekomsten af BPSD og
derved gge livskvaliteten for plejehjemsbeboere med demens. | projektet deltager 4-5
kommuner med op mod i alt 15 plejecentre. Sundhedsstyrelsen bistar kommunerne i im-
plementeringen af redskabet. Det forventes, at projektet er afsluttet og evalueret i 2018.

6.4.2 Yngre mennesker med demens

Demenssygdomme bliver ofte forbundet med aldre mennesker, men sygdommen rammer,
som beskrevet i kapitel 2.3, voksne i alle aldre. Betegnelsen ”yngre mennesker med de-
mens” omfatter typisk mennesker, som lider af demens og er under 65 éar.

For yngre vil en demensdiagnose ofte indebzre endnu starre omveeltninger i tilveerelsen,
end det er tilfeeldet for &ldre mennesker med demens. De yngre med demens er fx ofte ak-
tive pa arbejdsmarkedet og har maske hjemmeboende bgrn, nar diagnosen stilles. Desuden
vil presset pa en eventuel @gtefalle ofte ogsa vare starre, bl.a. fordi vedkommende typisk
stadig har mange ar som aktiv pa arbejdsmarkedet foran sig.

Som tidligere beskrevet i afsnit 2.2.8, sa er fordelingen af demenssygdomme anderledes
hos yngre end hos &ldre. Dette kan have betydning for den pleje og omsorg, der tilbydes
denne gruppe. | Danmark findes der en raekke forskellige skreeddersyede dag- og aktivitets-
tilbud, som er malrettet yngre mennesker med demens.
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Eksempler pa tilbud til yngre mennesker med demens

Projekt ”Midt imellem” i Kebenhavns Kommune tilretteleegger fleksible tilbud med ak-
tiviteter og radgivning samt statte til yngre mennesker med demens og deres pargrende.

| Herning Kommune tilbydes klubmgder for yngre mennesker. Formalet er at skabe et
hverdagsliv for mennesker med demens. Klubmederne hjalper mennesker i alderen 45-
65 ar med at fastholde hverdagslivet i forbindelse med job, fritid og familieliv.

Brocafeen i Aalborg Kommune er et mgdested for yngre demensramte. | Brocafeen er
der mulighed for samvaer med ligestillede og tiloud om forskellige aktiviteter tilpasset
malgruppen.

”Aktivt feellesskab” er et tilbud til yngre mennesker med demens i Randers Kommune,
Tilbuddet omhandler bl.a. inden- og udendgrs motion med brug af naturens muligheder
for treening, socialt samveer, kulturelle oplevelser, undervisning og vejledning.

Statte i en tidlig fase kan gavne yngre demensramtes selvverd og give veerktgjer, som bor-
geren og de pargrende kan have gavn af i sygdomsforlgbet. Endelig har yngre med demens
og deres pargrende mulighed for at etablere sociale relationer gennem tilbuddene.

Aktivitetstilbud, klubmgder og tiloud om motion er blandt de tiltag, som nogle kommuner
tiloyder yngre med demens. Hertil kommer socialfaglige indsatser som samtalegrupper,
stgttekontakt- eller ledsagerordning, dag- og aktivitetstilbud, dggntilbud samt aflastnings-
ophold. Ledsagerordning gives efter servicelovens 8 97 og indbefatter 15 timers ledsagelse
om maneden til personer under folkepensionsalderen. Ledsagelse tilbydes personer, der ik-
ke kan ferdes alene pa grund af betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne. Ledsagelse gives til aktiviteter, som den berettigede selv valger. Formalet med led-
sagerordningen er at medvirke til normalisering og integration i samfundet af borgere med
betydelig og varigt nedsat funktionsevne. Ordningen er mgntet pa at bidrage til sgede mu-
ligheder for selvstendighed, valgfrihed og ansvar for egen tilveerelse hos borgere med
handicap.

Projekt ”Demens forandrer livet”, Kallerupvej Odense

I projektet "Demens forandrer livet” blev der udarbejdet en handbog til familier, der skal
indrette sig pa en tilvaerelse, hvor en yngre person har faet stillet en demensdiagnose.

Det er en anderledes handbog, da den primert formidler de erfaringer og oplevelser, som
mennesker med demens og deres &gtefeeller samt den nermeste familie har haft ved at
skulle leve med sygdommen tet inde pa livet. | handbogen er ogsa en DVD med fire
korte film.

Som en del af projektet med handbogen er der desuden udviklet en app og en hjemme-
side, www.ungtildemens.dk.

Malrettede tilbud, der far yngre mennesker med demens til at vaere fysisk og kognitivt ak-
tive, er et vigtigt supplement til den medicinske behandling, som kan have en positiv effekt
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pa livskvaliteten. Caroline Smidts Minde i Aalborg Kommune er fx et botilbud til menne-
sker under 70 ar med lettere demens, hvor der tilbydes let stette i dagligdagen. Ogsa Kla-
rahus i Kgbenhavn Kommune har en afdeling for 10 yngre mennesker med demens

6.4.3 Mennesker med demens med anden etnisk baggrund end dansk

Som tidligere beskrevet i afsnit 2.2.8, sa kan det vaere sveert at yde tilfredsstillende omsorg
og pleje til etniske minoriteter med demens, da de undervejs i sygdommen fx kan fa pro-
blemer med at huske et nyt tilleert sprog og skikke. I Danmark findes to plejehjem, et i
Aarhus og et i Kgbenhavn, der er indrettet med henblik pa at imgdekomme pleje og om-
sorg for den voksende gruppe af a&ldre borgere med anden kulturel og sproglig baggrund
end dansk.

Peder Lykke Centret i Kgbenhavn

I sommeren 2013 blev Peder Lykke Centret udvalgt som mangfoldighedsplejehjem i
Kagbenhavns Kommune. At blive et mangfoldighedsplejehjem er en proces, der involve-
rer alle i huset — bade medarbejdere, beboere, brugere og frivillige. Medarbejderne pa
Peder Lykke Centret far via videreuddannelse serlige interkulturelle kompetencer og
viden om etniske minoriteter, der gar, at de bliver endnu bedre til at understatte beboer-
nes individuelle gnsker og behov for pleje, omsorg og feellesskab.

Pa Peder Lykke Centret er der mange forskellige livshistorier og baggrunde. Der er
medarbejdere fra mere end 20 forskellige lande fordelt i kakkenet, pa plejehjemmet og i
renggringen. Yderligere information kan findes pa www.Pederlykkecentret.dk.

For at imgdekomme de sarlige udfordringer, der kan vare ved mennesker med demens
med anden etnisk baggrund kan man fokusere pa falgende:
1. Malrettet oplysning om demens og den hjeelp, der er mulig
2. Seerlig indsats i forhold til diagnosticering
3. Tilbud der tilgodeser de sarlige behov, der er hos de aldre indvandrere (s&rlige
plejetilbud)
4. Uddannelse af personale i at arbejde med mennesker med demens og anden sprog-
lig og kulturel baggrund. Det geelder bade plejepersonaler, leeger, sygeplejersker og
psykologer

Migrationsskolen

Et 3-arigt samarbejdsprojekt mellem Kunskapscentrum fér Demenssjukdomar i Skane
og Nationalt Videnscenter for Demens i Danmark. Formalet med projektet har varet at
styrke samarbejdet om etniske minoriteter med demens i @resundsregionen. | projektet
er der indsamlet viden og udviklet informationsmateriale pa otte sprog, som er anvendt i
en praktisk vejledning, som henvender sig til alle, der arbejder med mennesker med de-
mens med anden kulturel og sproglig baggrund end dansk.
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RUDAS - Tveerkulturel screeningsinstrument for demens

The Rowland Universal Dementia Assessment Scale (RUDAS) er udviklet som scree-
ningsinstrument for demens, som er uafhaengigt af kulturel baggrund. Instrumentet er let
at anvende og kan bl.a. benyttes af praktiserende leeger og andre sundhedspersoner for
screening for demens. Nationalt Videnscenter for Demens har udviklet en dansk udgave
af RUDAS og udbreder kendskabet til vaerktgjet via bl.a. uddannelsesaktiviteter.

6.4.4 Udviklingsheemmede med demens

Nar mennesker, der er udviklingsheemmede, far en demenssygdom, medfarer det en raekke
udfordringer i forhold til indsatsen, da god livskvalitet for den udviklingsheemmede med
demens kraever en kvalificeret medicinsk, sundhedsfaglig og socialpaedagogisk tilgang.

Da visse mennesker med udviklingsheemning har en hgjere risiko for at udvikle en de-
menssygdom tidligt, er det vaesentligt, at personalet fx pa bosteder for udviklingsheemmede
er bekendte med tidlige tegn pa demens. Til identifikation af tidlige tegn pa demens er der
udarbejdet et observationsskema, som er en dansk udgave af Gottfries-Brane-Steen skalaen
(GBS), som bruges til systematisk observation og registrering af demenssymptomer hos
mennesker med udviklingshaemning (35)(36).

For udbredelse af kendskabet og brugen af Gottfries-Brane-Steen skalaen (GBS) er der via
Nationalt Videnscenter for Demens afholdt kurser for medarbejdere pa bosteder. Baggrun-
den herfor er ogsa, at kendskab til demenssymptomer, diagnose og sygdommens forlgh er
et vigtigt redskab i forhold til valg af socialpsedagogiske interventioner og metoder, som
kan have positiv effekt for udviklingsheemmede med demens.

Socialfaglige metoder og tilgange
Mennesker med udviklingshemning, som far en demenssygdom, har fortsat behov for en
meningsfuld hverdag, som kan kraeve, at der benyttes seerlige metoder og rammer.

De metoder, der benyttes i arbejdet med mennesker med udviklingsheemning og demens, er
ikke specielt udviklet til malgruppen, men benyttes ogsa til andre grupper med demens-
sygdom. Det er dog vigtigt i forhold til mennesker med udviklingshemning, at personalet
ger brug af individuelt tilpassede metoder eller tilgange, da mennesker med udviklings-
hamning vil reagere forskelligt pa de enkelte metoder.

| praksiseksemplerne og i den internationale litteratur optreeder nedenstdende metoder og
tilgange hyppigt i forhold til udviklingshemmede med en demenssygdom:

- Personcentreret pleje, herunder Dementia Care Mapping
- Marte Meo

- Livshistorie/Reminiscens

- Gentle Teaching

- Musikterapi

- Fysiske aktiviteter og motion

- Fysioterapi

- Fraudvikling til afvikling

- Kommunikation (Verbal /nonverbal)
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- Neuropadagogik

- Det kan nytte-metoden
- De 4 livsarenaer

- Atlas-modellen (37)

Gentle Teaching

Omdrejningspunktet i Gentle Teaching er fokus pa mennesket bag handlingen. Det kan
komme til udtryk ved, at personalet pa plejehjemmet fx ignorerer, hvis beboeren har
uhensigtsmaessig adfeerd og i stedet forsgger at omdirigere beboerens opmerksomhed til
noget andet. Man forsgger hermed at skabe tryghed omkring beboeren og inddrage ved-
kommende i fellesskabet. Ligeledes forsgger man at stimulere beboerens evne til at
holde af andre.

Rent metodisk udarbejdes en paedagogisk plan, der indeholder bl.a. livshistorie, hel-
bredsmaessige tilstand fysisk som psykisk, sociale relationer, samvaer, samspil og kom-
munikationskompetencer en gang arligt. Planen udarbejdes pa baggrund af daglige op-
levelser/erfaringer, demensskema og udviklingsbeskrivelse m.v.

Ved at fokusere pa borgerens livshistorie forsgger man at fa afdeekket spgrgsmal sasom:
— Hvad bringer glaede?
— Hvad skaber angst?
— Nuanceret billede af opvekst: Foraldre, sgskende, venner, ophold pa andre in-
stitutioner?

— Interesser?
— Hvad skaber en meningsfuld hverdag?
— Hvad skal der tages af individuelle hensyn?

Der kan laeses mere om metoden pd Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
http://socialstyrelsen.dk/aeldre/demens/videnstemaer-i-demensarbejdet/tema-om-
udviklingshaemning-og-demens/praksiseksempler/livshistorie
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Kapitel 7 STOTTE, RADGIVNING
OG AFLASTNING TIL
PARGRENDE

Mange pargrende yder en veaesentlig indsats i forhold til pleje og omsorg af mennesker
med demens, seerligt hvis den demensramte bor i eget hjem. Internationale undersggel-
ser viser, at pargrende er serligt udsatte for selv at blive nedslidte og syge. | dette kapi-
tel beskrives blandt andet de forskellige muligheder for stette, radgivning og aflastning
til pargrende. Endvidere beskrives hovedkonklusionerne fra en undersggelse fra 2013,
der fokuserer pa, hvilke behov for aflgsning og aflastning, som pargrende til mennesker
med en demenssygdom har. Undersggelsen viser, at de fleste a&gtefeeller/samlevere
grundlaeggende helst vil passe deres demensramte familiemedlem selv, men ogsa har
brug for “at fd fri” til andre aktiviteter. Afslutningsvis er der eksempler pa en raekke
kommunale tilbud malrettet aflastning og stette til pargrende samt en kortlaegning over
omfanget af de kommunale tilbud, som KL har lavet i foraret 2016.

7.1 Regler om aflastning samt stgtte m.v. til pargrende

Udviklingen af demens betyder vaesentlige forandringer i hverdagen, bade for den, der ud-
vikler sygdommen, men ogsa for de pargrende. Mange pargrende til mennesker med en
demenssygdom yder en vasentlig indsats i forhold til pleje og omsorg af en demensramt
egtefeelle/samlever eller foreeldre. | takt med, at sygdommen udvikler sig hos mennesker
med demens, overtager de pargrende flere og flere garemal i hjemmet for at fa dagligdagen
til at fungere. Mange pargrende oplever, at det er en opgave, de varetager dggnet rundt.

At det kan veere en stor fysisk og psykisk belastning at veaere naer pargrende til et menneske
med en demenssygdom giver sig, ifglge internationale undersggelser, blandt andet udslag i,
at pargrende til mennesker med demens oftere gar til leegen og tager mere receptpligtig
medicin end normalt. Der er ogsa gget risiko for at udvikle alvorlig somatisk sygdom bl.a.
pa grund af den psykiske belastning, der er forbundet ved at yde omsorg for deres pararen-
de med demens. Derudover er dgdeligheden hgjere blandt pargrende til mennesker med
demens (1). Folkebevaegelsen mod ensomhed og Alzheimerforeningen har ultimo april
2016 desuden offentliggjort en ny analyse, der undersgger ensomheden blandt pargrende til
mennesker med demens, der viser, at pargrende til demensramte ofte fgler sig ensomme

).
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De nzrmeste pargrende — agtefelle og samlever — bruger i gennemsnit seks timer om da-
gen pa at pleje og passe deres familiemedlemmer med demens (mellem 4,97 og 6,91 timer
pa uformel pleje pa en typisk dag). Det fremgar af en spargeskemaundersggelse fra 2011
”Undersogelse af sygdomsbyrden af Alzheimers for parerende”, som COWI A/S har gen-
nemfart for Pfizer Danmark i samarbejde med Alzheimerforeningen. Opsyn er den aktivi-
tet, der vaegter mest, og den udger nesten halvdelen af al tid til uformel pleje. De hyppigst
noterede aktiviteter er hjeelp til indtagning af medicin og finde ting, der er vaek (3). Ogsa
det danske DAISY -studie, som bl.a. er beskrevet i afsnit 14.3, har fokus pa belastningen af
de pargrende.

Lovgivningen giver en reekke muligheder og forpligtelser til at statte og aflaste de pargren-
de i at kunne handtere hverdagen med demens. Mange kommuner er opmarksomme pa, at
hverdagen med demens er belastende for bade den demensramte selv, men ogsa for den pa-
rgrende, som har behov for bade statte, radgivning og aflastning for at kunne klare hverda-
gen.

7.1.1 Stgtte i regi af serviceloven

Det falger af servicelovens bestemmelser, at kommunerne skal tilbyde radgivning og stette
til mennesker med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne med henblik pa at forebygge
sociale problemer, forbedre eller vedligeholde den enkeltes funktionsevne og livsudfoldel-
sesmuligheder samt yde en helhedsorienteret indsats. Det er et generelt formal med hjzl-
pen, at den skal fremme den enkeltes mulighed for at klare sig selv eller lette den daglige
tilveerelse og forbedre livskvaliteten. For pargrende til mennesker med demens vil fokus
saledes ogsa vaere pa at forbedre deres muligheder for at hjeelpe den demensramte, herun-
der forebygge belastning.

Radgivning

Kommunerne har en generel forpligtigelse til at sgrge for, at enhver har mulighed for at fa
gratis radgivning. Formalet er at forebygge sociale problemer og hjelpe borgerne i forhold
til gjeblikkelige vanskeligheder. I praksis kan radgivningstilbuddene besta af flere elemen-
ter, herunder fx personlige samtaler eller falles samtaler med den demensramte og en eller
flere pargrende, pargrendekurser, pargrendegrupper, demensfaglig radgivning og informa-
tionsmateriale om demenssygdommen og de stgttetilbud, der findes i kommunen. Radgiv-
nings- og vejledningstilbud kan vare relevante under hele sygdomsforlgbet. For hjemme-
boende mennesker med demens i et tidligt stadie kan radgivning og vejledningstilbud veere
en af de primare indsatser. Radgivning af pargrende kan bidrage til at fa belyst aktuelle
problemstillinger, som de pargrende oplever i deres dagligdag og afklare de pargrendes gn-
sker og behov for statte og aflastning. Information til pargrende fx i form af et kursus kan
give pargrende og mennesker med demens en grundleggende viden om fysiske, psykiske
og sociale konsekvenser af demenssygdommen. Det kan gare det lettere for de pargrende
at forsta, hvorfor et menneske demens reagerer pa en bestemt made, samt give de pargren-
de bedre redskaber til at kunne takle situationen.
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”Leer at tackle”-kurser til pargrende

Ikast-Brande Kommune har startet et pilotprojekt, hvor kommunen tilbyder ”Leer at
tackle”-kurser for pargrende til personer med kronisk sygdom. Formalet med kurset er
at give inspiration til, hvordan man kan tackle de bekymringer og problemer, som falger
med kronisk sygdom, herunder demens. Kurset forlgber over seks uger med en ugentlig
mgdegang & 2,5 time. Der er 12-16 deltagere pr. kursus. Arbejdsformen pa kurset
veksler imellem foredrag fra instruktarerne, gruppediskussion, gvelser og individuelt
arbejde, og emnerne er meget forskellige, men kan fx vaere handtering af negative
falelser, kommunikation, og problemlgsning. Tanken bag kurserne er, at instruktgren
skal kunne sztte sig ind i de udfordringer og problemer, man har som pargrende.
Instruktgren vil derfor altid vere en, der selv har erfaring som pargrende til et menneske
med kronisk sygdom foruden sin instruktgruddannelse (4).

Aflgsning og aflastning

Kommunerne skal sgrge for tiloud om aflgsning eller aflastning til eegtefeelle, foraeldre el-
ler andre naere pargrende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktions-
evne, jf. servicelovens § 84. Denne form for hjelp kan vaere en forudsatning for, at den
plejekraevende person kan blive boende i hjemmet.

Aflgsning gives i hjemmet. Der kan veere tale om kommunale tilbud, fx hjeelp til praktiske
opgaver, sa den pargrende aflastes i hverdagen (eksempelvis renggring), og det kan ogsa
veere i form af fx besggsordninger, som frivillige organisationer eller foreninger stiller til
radighed.

Aflastningstilbud gives udenfor hjemmet. Det kan veere i form af dagtilbud eller tilbud om
nat- eller degnophold pa plejehjem.

Det kan vaere relevant i forbindelse med aflastning af den pargrendes hverdag ogsa at se pa
muligheden for at tilbyde hjelp til transport/befordring af den demensramte, fx i forbindel-
se med at den demensramte skal deltage i aktivitetstiloud udenfor hjemmet. Reglerne om
de forskellige transport- og befordringstilbud er beskrevet i afsnit 6.2.3.

Tilbud om aflgsning eller aflastning af pargrende ydes efter en konkret og individuel vur-
dering af behovet (visitation). Servicelovens regler om aflgsning og aflastning skal ses i taet
sammenhang med kommunernes forpligtelser efter loven til at yde den ngdvendige pleje
og omsorg til et menneske, som fx pa grund af en demenssygdom har behov for personlig
hjeelp og pleje. Se herom i afsnit 6.1 om pleje og omsorg.

Dag- og aktivitetstilbud

Kommunerne kan endvidere ivearksatte eller give tilskud til generelle tilbud med aktive-
rende og forebyggende sigte (dag- og aktivitetstilbud jf. servicelovens § 79). Det er kom-
munen, der beslutter hvem malgruppen er for de lokale tilbud, herunder fx om det skal vee-
re serlige tilbud malrettet mennesker med demens og deres pargrende. Tilbuddene kan
iveerkseettes af kommunen selv eller af foreninger og organisationer med kommunalt til-
skud.
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Tilbuddene kan fx besta i dag- eller aktivitetstilbud med padagogiske aktiviteter, sociale
arrangementer, fysisk traening, kognitiv stimulation, reminiscens, ture ud af huset m.v.
Dag- og aktivitetstilbud til mennesker med demens kan bidrage til at skabe en mere me-
ningsfuld hverdag, forbedre den enkeltes muligheder for at klare sig selv og forebygge en-
somhed og social isolation. Samtidig kan tilouddene fungere som en aflastning for de pare-
rende.

Projekt ”Fleksible daghjemspladser”

Projektet “Fleksible dagshjemspladser” foregik fra januar til december 2014 1 Hillerad
Kommune og havde til formal at stgtte mennesker med demens og deres pargrende i de-
res dagligdag. Projektet skulle skabe en brobygning i overgangen fra eget hjem til ple-
jebolig ved at tilbyde den demensramte en fleksibel daghjemsplads, hvor vedkommende
kunne komme i hverdagens dagtimer. Malgruppen for projektet var aegtepar, hvor den
raske agtefeelle var i fare for nedslidning og havde behov for aflastning. Evalueringen
af projektet viste, at en fleksibel daghjemsplads har klart potentiale til at stotte demens-
ramte og aflaste deres pargrende i dagligdagen, og at en daghjemsplads desuden kan
vaere med til at lette overgangen mellem eget hjem og plejebolig.

7.1.2 Stgtte i regi af sundhedsloven
Psykologordningen

Efter sundhedsloven er der mulighed for at visse serligt udsatte persongrupper kan fa til-
skud til behandling hos psykolog i praksissektoren efter leegehenvisning. Ordningen omfat-
ter bl.a. pargrende til mennesker, der er ramt af alvorligt invaliderende sygdom. I situatio-
ner, hvor personer er pargrende til mennesker med en grad af demens, som af laegen vurde-
res at veere bade alvorlig og invaliderende, kan leegen henvise til psykologbehandling. Det
galder for alle henvisningsgrupper i ordningen, at bopalsregionen yder 60 procent i til-
skud til psykologbehandling hos praktiserende psykologer efter leegehenvisning. Tilskuds-
ordningen er saledes baseret pa en 40 pct. egenbetaling for borgeren. Tilskuddet ydes for
12 konsultationer per behandlingsforlab.

7. 2 Pargrendes behov for aflgsning og aflastning

Pa baggrund af anbefalinger fra Den Nationale Demenshandlingsplan fra 2010 igangsatte
Socialstyrelsen ”Undersoggelse af behov for aflesning og aflastning blandt pérerende til
mennesker med en demenssygdom™(5). Resultaterne af undersggelsen viste, at fglgende
grupper af pargrende oplevede, at de ikke i tilstreekkelig grad fik deekket deres behov for
aflasning og aflastning:

— Aqgtefeller/samlevere til demensramte, som ikke lengere kan varetage rutine-
opgaver, personlig pleje, ikke kan vere alene hjemme eller finde hjem

— FAgtefeller/samlevere, der har et mindre behov for aflastning (ca. en gang om
maneden)

— Aqgtefeller/samlevere til yngre demensramte
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Undersggelsen fremhaevede endvidere, at gruppen af voksne bgrn til en demensramt forael-
der har sarlige udfordringer, da de star i krydsfeltet mellem egen familie, arbejdsliv og en
demensramt far eller mor.

Undersggelsen viste dog ogsa, at der er mange relevante kommunale tilbud, der kan aflaste
pargrende til mennesker med en demenssygdom og som imgdekommer deres behov. Den
type tilbud, som de fleste demensramte familiemedlemmer benytter, er “besgg pa dagcen-
ter” samt “hjeelp til personlig pleje” 0g “praktisk hjeelp til huslige pligter”.

De pargrende, som benyttede sig af tilbuddene, havde generelt en positiv oplevelse af af-
lastningstilbuddene. De tilbud, som vurderedes mest positivt, var “beseg pa dagcenter” og
“hjeelp til personlig pleje/hjemmehjalp” 0g “demenscafé”. Et tilbud, der vurderedes min-
dre positivt, var aflastning pa plejehjem (5).

Hvad veegter de pargrende?

Undersogelsen viste, at de fleste parerende vagter “at fa fri til andre aktiviteter”. Mange
pargrende gnsker sig mere fleksibilitet i forhold til tidspunkter for aflastning. Eksempelvis
gnsker de at have mulighed for at blive aflastet om aftenen og i weekender. Derudover pa-
peger de interviewede pargrende, at det ikke er tilfredsstillende, at der ikke kan gives ga-
ranti for tidspunktet for aflastning. Da aflastningspladser i nogle kommuner ogsa fungerer
som akutpladser, kan det forekomme, at pargrende alligevel ikke kan fa den aflastnings-
plads pa det tidspunkt, som vedkommende har faet tilsagn om.

Der var 16 % af de adspurgte pargrende, som ikke anvendte kommunens tilbud. I undersg-
gelsen blev det belyst nzermere, hvilke barrierer der er i forhold til, at pargrende benytter
sig af de eksisterende tilbud:

— De fleste &gtefeller/samlevere vil grundleggende gerne passe deres demensramte
familiemedlem selv

— Mange pargrende vurderer, at kommunens tilbud om aflastning er utrygt for det
demensramte familiemedlem

— Darlige oplevelser med aflastningstilbud

— Mange pargrende synes, at han/hun ikke kender indholdet af tilbuddet

— De pargrendes tilsidesattelse af egne behov kan vaere medvirkende til, at de ikke
far den hjeelp, de har behov for til at fa hverdagen til at fungere

— Tilbuddenes manglende fleksibilitet — eksempelvis i forhold til tid, sted m.m.

— Borgeren med demenssygdommen faler sig mest tryg i hjemmet og ansker ikke at
tage imod tilbud om dagcenter eller aflastning pa plejehjem

— Mangel pa malrettede tilbud til yngre med demens.

Det blev ogsa undersggt, hvad de pargrende vagter serligt hgjt, nar de skal overlade deres
demensramte familiemedlem til andre:

— At tilbuddet imgdekommer den demensramtes behov
— Kendte omgivelser
— Uddannet personale
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Pa baggrund af undersggelsen blev der peget pa en reekke opmarksomhedspunkter, blandt
andet:

— /[Egtefeeller/samlevere til yngre mennesker med demens oplever at mangle tilbud,
som er skraeddersyet og malrettet denne gruppe. Udfordringen er ofte, at antallet af
yngre mennesker med demens i én kommune ikke er serlig stor.

— Pargrende gnsker mere fleksibilitet i aflastningstilbuddene, blandt andet i form af
bedre og flere muligheder for at blive aflastet om aftenen, i weekender eller pa hel-
ligdage. Det blev anfart, at gget fokus pa samarbejde med frivillige pa eldreomra-
det kunne bidrage til at skabe mere fleksibilitet.

— For at gare brug af tiloud om fx aflastningsophold og overlade deres demensramte
pargrende i andres varetaegt har de pargrende brug for at veere trygge ved persona-
lets kompetencer og viden om demens (5).

7.3 Kommunernes praksis

KL har i foraret 2016 foretaget en rundspgrge blandt de danske kommuner for at undersgge
deres indsatser pa demensomradet. | alt har 95 ud af de 98 kommuner deltaget i kortleeg-
ningen.

KL’s kortlagning viser, at 87 ud af de undersggte 95 kommuner har radgivningstilbud til
pargrende og 92 har tilbud om pargrendegrupper. Derudover har flere kommuner ogsa til-
bud om aflgsning i og uden for hjemmet, aktivitetstilbud m.v., som kan aflaste de pargren-
de.

Kortleegningen har fokuseret pa falgende kommunale indsatser:
— Serlige aktivitetstilbud til mennesker med demens i dagtimerne
— Serlige aktivitetstilbud til mennesker med demens i aftentimerne/weekend
— Seerlige treeningstilbud til mennesker med demens.
— Aflgsning i hjemmet
— Aflastning uden for hjemmet
—  Serlige demenspladser pa plejehjem
— Pargrendegrupper og/eller sociale arrangementer for pargrende
— Kursus/undervisning af pargrende
— Anden radgivning til pargrende
- Serlig kompetenceudvikling for medarbejdere pa demensomradet

KL’s kortlaegning viser, at langt de fleste kommuner tilbyder aktivitetstilbud i dagtimerne,
hvorimod feerre tilbyder aktivitetstiloud for mennesker med demens i ydertimerne, sasom
om aftenen og i weekender. Heraf tilbyder cirka halvdelen af kommunerne serlige tree-
ningstilbud malrettet demensramte fx i form af treening i regi af ADEX, jf. afsnit 6.3.10,
almindelig gymnastik, ga- eller cykelture, bowling m.v. Flere kommuner oplyser, at de er
pa vej med treeningstiloud malrettet mennesker med demens.

Derudover viser kortleegningen, at de fleste kommuner tilbyder aflastning uden for hjem-
met, mens aflastning/aflgsning i hjemmet er lidt mindre udbredt. Cirka tre ud af fire kom-
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muner angiver, at de har kurser eller undervisning malrettet pargrende, i nogle tilfelde fo-
regar dette i samarbejde med den lokale Alzheimerforening. Derudover angiver en lang
reekke kommuner, at de tilbyder en anden form for radgivning til pargrende, herunder pri-
mart aben radgivning, hjemmebesgg og lgbende telefonisk radgivning med kommunens
demenskoordinatorer.

Det samlede overblik over KL’s kortleegning ses i tabel 7.1 nedenfor.

Tabel 7.1
KL'’s kortlaegning over kommunale tilbud malrettet mennesker med demens
Aktivi- Aktivi- Tree- Aflgsning  Aflast- Demens- Pargren- Kursertii  Anden Kompe- Demens-
tetstilbud  tetstilbud  nings- i hjem- ning pladser degrup- pareren-  radgiv- tenceud-  koordina-
— dagti- - tilbud met uden for perm.v. de ning til vikling for  torer
mer Aften/ hjemmet pérgren-  medar-
Weekend de bejdere
Antal
kommu-
ner 90 30 46 78 92 85 92 74 87 87 95
Andel
kommu-
ner 94,7pct. 31,6pct. 48,4pct. 82,1 pct. 96,8pct. 89,5pct. 96,8pct. 77,9pct. 91,6pct. 91,6 pct. 100 pct.

| forhold til demenskoordinatorer har alle de kommuner, der indgar i undersggelsen tilken-
degivet, at de har minimum én demenskoordinator ansat. Heraf har 27 kommuner én de-
menskoordinator, imens 68 kommuner har mere end en demenskoordinator. Flere kommu-
ner beskriver, at de foruden demenskoordinatorer har enten demensvejledere, demensngg-
lepersoner, demenskonsulenter og/eller ressourcepersoner. Disse medarbejdere kan have
samme kompetenceniveau som en demenskoordinator, men blot have en anden titel.

Ud over det lovpligtige tiloud om aflgsning og aflastning af pargrende har mange kommu-
ner valgt at ivaerksette andre tilbud fx i form af stette- og radgivningsindsatser til de parg-
rende. Typisk bestar kommunernes statte- og radgivning af flere elementer, der bade hen-
vender sig til den demensramte og dennes pargrende. Statten kan vaere i form af hjemme-
besgg, radgivning og pargrendegrupper. Radgivningen kan bade finde sted i og uden for
hjemmet. Demenskoordinatoren kan komme pa besgg i hjemmet og yde radgivning og ori-
entere om kommunens services.

Flere kommuner har startet demenscafeer, som er et tilbud, der ikke kreever visitering. Her
kan mennesker med demens komme alene eller med pargrende og tale med hinanden. Nog-
le steder varetages cafeen af kommunens ansatte, og andre steder er det organisationer som
fx Aldresagen eller frivillige, der er ansvarlige for cafeen. | Aalborg Kommune er der fx
frivillige knyttet til cafeen sammen med en demenskoordinator, som uddanner de frivillige
i forhold til viden om demens. Mange af de frivillige er i forlengelse af arbejdet i cafeen
ogsa begyndt at besgge borgeren privat og hjalper dem fx med at handle ind og med andre
praktiske geremal i hverdagen.

Inden for de seneste ar er der startet en reekke forskellige projekter vedr. stgtte og radgiv-
ning til pargrende til mennesker med demens. Laes mere om disse projekter i boksen ne-
denfor.
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Eksempler pa stgtte- og radgivningsprojekter

Alzheimerforeningen startede i 2015 et projekt vedrgrende stattegrupper til bgrn og un-
ge, der har en foreelder med en demenssygdom. Der etableres tre gruppeforlgb i Kaben-
havn og i Odense, hvor bagrn og unge igennem cirka et ar mgdes pa hverdagseftermid-
dage og taler om at have en foraelder med en demenssygdom. Hver gruppe ledes af to
faglige radgivere med uddannelse og erfaring inden for emnerne demens og barn og un-
ge som pargrende. Projektet er stgttet af Velux Fonden og falges og evalueres af Socialt
Udviklingscenter (6).

Den selvejende institution Kallerupvej, radgivnings- og kontaktcenter for demensramte
og pargrende, der et abent mgde- og vaerested beliggende i Odense, pabegyndte i 2013
projektet *Familieliv i forandring’, med fokus pé stette og radgivning af yngre familier,
der rammes af demens. Projektet stattes af Velux Fonden (7).

Demenscentrum i Aarhus Kommune tilbyder radgivende, afklarende og stattende sam-
taler til mennesker med demens og deres pargrende ved en psykolog. Psykologen vare-
tager undervisning af pargrende til mennesker med demens, herunder personlig afkla-
ring i forhold til diagnosen, fremtiden og familien, men ogsa radgivning i forhold til
symptomer pa angst, depression og stress m.v. (8).

Kommunale aflastningstilbud er tilbud til mennesker med demens om dag-, nat- eller
dagnophold i plejebolig. Det kan fx veere relevant, hvis den pargrende gnsker at tage pa fe-
rie uden den demensramte, deltage i familiearrangementer eller blot har brug for aflastning
i perioder. Dog viser KL’s kortleegning, at det langt fra er alle kommuner, der tilbyder af-
lastning pa mere skave tidspunkter og i weekenderne.

Dag- og aktivitetstilbud til mennesker med demens kan bidrage til at skabe en meningsfuld
hverdag, forbedre den enkeltes muligheder for at klare sig selv i leengere tid samt forebyg-
ge ensomhed og social isolation. Samtidig fungerer tilbuddene ogsa som en aflastning af de
pargrende, hvor de fx en dag om ugen har mulighed for selv at planleegge deres hverdag,
mens den demensramte opholder sig med andre. Eksempler pa kommunale aktivitetstilbud
kan ses i boksen nedenfor.

Eksempler pa kommunale aktivitetstilbud

Aalborg Kommune har et skoletilbud (VUK — Voksen undervisning og kommunikation)
til mennesker med demens i det tidlige i forlgb. Her far de kognitiv treening samt vedli-
geholdende treening af deres praktiske feerdigheder. Det hjelper dem til at kunne klare
sig selv i leengere tid (9).

I Svendborg Kommune har man flere forskellige aktiviteter for mennesker med moderat
demens. Aktiviteterne foregar pa dagcenteret, hvor op til otte borgere per dag kan delta-
ge. Dagcenteret spiller musik og tilbyder dans, samspil og samtaler med de ansatte om
lokalhistorie for at styrke deltagernes fysik, velvaere og hukommelse, og der er fast per-
sonale tilknyttet dagcenteret.

Ud over de kommunale tilbud om aflastning tilbyder flere frivillige organisationer ogsa af-
lastning. Et eksempel herpa er Rade Kors’ Besggsvenner, men ogsd Alzheimerforeningen
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og Aldresagen har lignende tilbud. De frivillige aflastningstilbud ligner de offentlige til-
bud og foregar oftest ved, at en frivillig tager pa besgg hjemme hos den demensramte i

nogle timer, hvilket giver den pargrende mulighed for at foretage sig noget andet imens. Se
desuden kapitel 10 om den frivillige indsats pa omradet.
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Kapitel 8 ORGANISERING OG
SAMARBEJDE

| dette kapitel beskrives organisering og samarbejde pa tvears af forskellige sektorer,
der beskeeftiger sig med demensindsatsen. Kapitlet indledes med en overordnet beskri-
velse af de organisatoriske rammer for samarbejdet pa demensomradet og med en gen-
nemgang af patientforlgbene. Efterfalgende beskrives det, hvordan de forskellige regio-
ner hver is&r organiserer sig pa demensomradet samt en overordnet beskrivelse af den
kommunale indsats.

Demensindsatsen i Danmark kan beskrives som tvarsektoriel, og udredning, behand-
ling og opfalgning pa demens foregar pa alle niveauer i sundhedsveasenet. Organise-
ringen i de fem regioner er forskellig og tilpasset lokale forhold, da hver region udar-
bejder bl.a. deres egne sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer. Patientforlgbene er dog
overordnet set ens i alle regionerne og bestar af mistanke om demens, indledende ud-
redning i almen praksis og evt. specialiseret udredning og behandling i sekundzrsekto-
ren.

8.1 De overordnede organisatoriske rammer for samarbejde pa
demensomradet

Det er ngdvendigt at inddrage mange forskellige akterer i indsatsen pa demensomradet -
bade pa tveers af social- og sundhedssektoren. Det stiller store krav til organiseringen af
samarbejdet og forudsatter desuden en klar ansvarsfordeling mellem de involverede aktg-
rer og sektorer for at sikre et sammenhangende patient- og plejeforlgb. Udredning, be-
handling og opfalgning af demens foregar pa alle niveauer i sundhedssektoren og er et
tveerfaglige foretagende, der vedrarer specialerne psykiatri, neurologi, intern medicin, geri-
atri samt almen praksis. Ofte involveres bade specialleeger i de pagaldende specialer samt
psykologer, sygeplejersker, terapeuter m.fl. For en naermere beskrivelse af udredningen se
kapitel 4.

Selve organiseringen af demensudredningen er forskellig fra region til region som beskre-
vet i afsnit 8.2. En landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase, som er lanceret 1. januar
2016, forventes at skabe overblik over udredningens forankring og kvalitet i hele landet.

De overordnede rammer for indsatsen er bl.a. de sundhedsaftaler, der indgas mellem regio-

nerne og de kommuner, som ligger i den pagaldende region, specifikke regionale forlgbs-
programmer for demensindsatsen samt den nationale specialeplanlaegning.
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8.1.1 Sundhedsaftaler

Sundhedsaftalen er en politisk aftale, som indgas mellem regionsradet og kommunalbesty-
relserne i regionen, hvori der fastsattes rammer og malsztninger for samarbejdet mellem
parterne pa fire indsatsomrader inden for sundhedsomradet. Omraderne er: forebyggelse,
behandling og pleje, genoptraening og rehabilitering samt sundheds-it og digitale arbejds-
gange.

Formalet med aftalerne er at sikre sammenhang og koordinering af indsatserne i de pati-
entforlgh, der gar pa tveers af regionernes sygehuse, kommuner og almen praksis. Det be-
tyder i sidste ende, at borgere og patienter modtager en mere sammenhangende indsats
uanset antallet af kontakter eller karakteren af den indsats, de har behov for.

Sundhedsaftalerne indgas mellem regionsrad og kommunalbestyrelserne i de kommuner,
som ligger i regionen. En naermere beskrivelse af de enkelte regioners sundhedsaftaler
fremgar i afsnit 8.2.

8.1.2 Forlgbsprogrammer

| 2008 udarbejdede Sundhedsstyrelsen sammen med regioner og kommuner en generisk
model for forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme. Forlgbsprogrammer er en standar-
diseret beskrivelse af den tvaerfaglige, tveersektorielle koordinerede og evidensbaserede
sundhedsfaglige indsats samt opgavefordeling, samarbejde og koordinering mellem aktarer
med udgangspunkt i en given patientgruppe, fx demens. Forlgbsprogrammerne skal bl.a.
bruges til at sikre en hgj kvalitet af den samlede indsats overfor patienterne, herunder et
mere sammenhangende patientforlgb og stgrre patientinddragelse samt en hgjere grad af
ressourceudnyttelse. En nermere beskrivelse af de enkelte regioners brug af forlgbspro-
grammerne fremgar i afsnit 8.2.

8.1.3 Specialeplanleegning

Sundhedsstyrelsen har til opgave at fastsatte specialfunktioner i sygehusvasenet og deres
placeringer pa sygehuse. Dette sker gennem de af Sundhedsstyrelsen udmeldte specialevej-
ledninger, som tilsammen udger den samlede specialeplan. Specialeplanlegning drejer sig
saledes om opgavefordelingen mellem forskellige specialer og specialiseringsniveauer i
sundhedsvasenet. Formalet med specialeplanlaegningen er at sikre hgj faglig kvalitet i be-
handlingen og helhed i patientforlgbene under hensyn til effektiv ressourceudnyttelse.

Sygehusbehandling kan forega pa to overordnede niveauer: hovedfunktionsniveau og spe-
cialfunktionsniveau. Pa hovedfunktionsniveau varetages opgaver af begraenset kompleksi-
tet, hvor savel sygdomme som sundhedsvesenets ydelser er hyppigt forekommende, og
hvor forbruget ikke giver anledning til en samling af ydelserne pa specialfunktionsniveau.
Pa specialfunktionsniveauet varetages de opgaver, der er fastsat som henholdsvis regions-
funktioner og hgjt specialiserede funktioner. Fastleeggelsen af, hvilke funktioner der er
specialfunktioner, sker pa baggrund af en vurdering af funktionen, herunder patientgrup-
pens starrelse og funktionens kompleksitet og ressourceforbrug. Se boksen nedenfor for en
uddybning af begreberne.
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Begreber i specialeplanlaegning
1. Hovedfunktioner: Langt starstedelen af sygehusenes basale opgaver, de sakaldte
hovedfunktioner, bliver ikke bergrt af specialeplanen. Sundhedsstyrelsen radgiver
om hovedfunktionerne, men beslutter ikke, hvor de skal placeres.

2. Specialfunktioner omfatter to niveauer:

a. Regionsfunktioner: Funktioner, som har en vis kompleksitet, er relativt
sjeeldent forekommende og/eller kraever en del ressourcer, herunder fx
samarbejde med flere andre specialer. En regionsfunktion varetages ty-
pisk 1-3 steder i hver region.

b. Hagijt specialiserede funktioner: Funktioner, som har en stor kompleksi-
tet, er sjeldent forekommende og/eller kreever mange ressourcer, fx
samarbejde med flere andre specialer. En hgjt specialiseret funktion va-
retages typisk 1-3 steder i landet.

Nermere beskrivelse af specialeplanlaegningen og de gaeldende specialevejledninger for de
tre relevante specialer kan findes pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Specialeplanen til-
passes lgbende og gennemgar en revision hver 3-4 ar. Specialeplanen er aktuelt under revi-
sion, og en ny specialeplan forventes at traede i kraft primo 2017.

Funktioner relevante for demens i de nye specialevejledninger for neurologi og
psykiatri

Folgende funktion er regionsfunktioner i specialet neurologi:

Diagnostik, behandling og opfalgning af serligt komplekse tilfeelde af demens, fx diag-
nostisk uafklaret demens, frontotemporale demensformer og udviklingsforstyrrelser
med demens. Varetages i teet samarbejde med intern medicin: geriatri og psyKkiatri.

Foelgende funktioner er hgjt specialiserede funktioner i specialet neurologi:
Udredning af patienter med kognitive svaekkelse eller demens, der er diagnostisk uaf-
klarede pa regionsfunktionsniveau. Varetages i teet samarbejde med psykiatri.

Udredning, behandling, radgivning og opfalgning af arvelige neurodegenerative syg-
domme med kognitiv sveekkelse, herunder Huntingtons Sygdom, SCA (spinocerebellar
ataxi), Wilsons sygdom, og arvelige former for Alzheimers sygdom og frontotemporal
demens med uafklaret arvelig neurodegenerativ sygdom. Opfglgning kan varetages pa
regionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hgjt specialiseret niveau. Vareta-
ges i teet samarbejde med klinisk genetik og psykiatri.

Diagnostik af normaltryks hydrocephalus, herunder lumbal perfusions-undersggelse.

Falgende funktion er regionsfunktion i specialet psykiatri:

Demens med sveer adfeerdsforstyrrelse, skizofreni og skizofrenilignende tilstande hos
&ldre, affektive lidelser hos &ldre samt angst- og tvangslidelser hos &ldre, hvor et/flere
af overstaende kriterier er opfyldt. Udredningen af demens varetages i teet samarbejde
med neurologi og intern medicin: geriatri.
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I boksen ovenfor ses specialfunktioner i den kommende specialeplan med relevans for de-
mens for specialerne neurologi og psykiatri. Der er i specialet neurologi en regionsfunktion
og tre hgjt specialiserede funktioner, som vedrgrer demens og en enkelt regionsfunktion i
specialet psykiatri. Der er ingen regions- eller hgjt specialiserede funktioner vedrarende
demens i specialet geriatri.

I boksen nedenfor ses specialfunktioner i den gaeldende specialeplan med relevans for de-
mens inden for specialerne neurologi og psykiatri. Der er i specialet neurologi bade en re-
gionsfunktion og otte hgjt specialiserede funktioner, som vedrgrer demens og en enkelt re-
gionsfunktion i specialet psykiatri. Der er ingen regions- eller hgjt specialiserede funktio-
ner vedrgrende demens i specialet geriatri.

Funktioner relevante for demens i specialeplanen for neurologi og psykiatri
Falgende funktion er regionsfunktioner i specialet neurologi

Diagnostik, behandling og opfalgning i et tet samarbejde mellem neurologi, intern
medicin: geriatri og psykiatri af serligt sveere tilfeelde af demens fx diagnostisk uaf-
klaret demens, fronto-temporale demensformer og sveere adferdsforstyrrelser.

Falgende funktioner er hgijt specialiserede funktioner i specialet neurologi
Diagnostisk uafklaret demens.

Visse sjeldne sygdomme med demens (herunder arvelige sygdomme med demens).

Arvelige neurodegenerative sygdomme (Alzheimers sygdom, frontotemporal demens,
spinocerebellar atrofi, Huntingtons sygdom).

Neurologisk vurdering med henblik pa supplerende udredning med hjernebiopsi.

Patienter med behov for lumbal perfusionsundersggelse (diagnostik af normaltryks-
hydrocephalus).

Neurogenetisk diagnostik, radgivning, behandling og opfelgning i teet samarbejde med
klinisk genetik og molekylaer biologisk ekspertise: diagnostik af familier med uafkla-
ret arvelig neurologisk sygdom.

Behandling og opfalgning til patienter med verificerede sjeldne og sent debuterende
neurogenetiske sygdomme.

Genetisk radgivning af familiemedlemmer til disse patienter.

Falgende funktion er regionsfunktion i specialet psykiatri
Komplicerede psykiatriske problemstillinger hos &ldre, herunder kompliceret demens.
Demens varetages i teet samarbejde med neurologi og intern medicin: geriatri.

85



8.2 De fem regioners organisering af demensindsatsen

| dette afsnit beskrives den overordnede organisering af demensindsatsen i de fem regio-
ner, herunder brugen af sundhedsaftaler og forlebsprogrammer i den tvaersektorielle de-
mensindsats. Beskrivelserne af de enkelte regioners organisering er baseret pa en haring i
januar 2016 gennemfart af Danske Regioner som led i arbejdet med nerveerende statusrap-
port.

I de falgende afsnit redegares der neermere for de enkelte regioners organisering af de-
mensindsatsen.

8.2.1 Region Hovedstadens organisering af demensomradet

Sundhedsaftaler

Demensomradet indgar i Sundhedsaftalen 2015-2018 som en sarlig malgruppe med revi-
dering af ”Forlgbsprogram for Demens” fra november 2010. Revideringen skal have fokus
pa tidlig og kvalificeret opsporing, planlegning af den sociale indsats samt inddragelse af
borgeren og de pargrende som aktive samarbejdsparter. Region Hovedstaden har udarbej-
det en vejledning til udarbejdelse og revision af forlgbsprogrammer i Region Hovedstaden.

Forlgbsprogram

En tveerfaglig og tveersektoriel arbejdsgruppe, bestaende af repreesentanter fra kommuner,
region, almen praksis samt Alzheimerforeningen, udviklede i 2010 et forlgbsprogram for
demens med udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens generiske model for forlgbsprogrammer.
Forlgbsprogrammet omfatter alle dele af patientforlgbet, dvs. opsporing, udredning, be-
handling, opfalgning, pleje og omsorg, psykosocial indsats og indsats for pargrende.

Implementeringen i 2011-2014 er foregaet gennem samordningsudvalgene omkring de en-
kelte hospitaler med regional koordinering. Det er frivilligt for de praktiserende leeger at
tilslutte sig forlgbsprogrammet. Forlgbsprogrammet er evalueret i 2014-2015.

Kommunernes rolle
I Region Hovedstadens forlgbsprogram for demens er kommunernes rolle serligt knyttet
til:

- Tidlig opsporing. Tidlig diagnostik og dermed tidlig opsporing er vigtig for, at der
kan iveerksattes en optimal behandling og social statte. Mennesker med tidlige
symptomer pa en demenssygdom er ikke altid selv opmarksomme pa symptomer-
ne. Fagpersoner i social- og sundhedsvasenet, der er i direkte kontakt med borgere
og patienter, skal derfor veere med til at sikre en tidlig opsporing af demens.

- Social stgtte. De socialfaglige tilbud for mennesker med demens og deres pargren-
de i forlgbet af en demenssygdom ydes i henhold til serviceloven og skal veere til
radighed efter individuel bedemmelse og visitation. De fleste kommuner har ansat
en eller flere demenskoordinatorer/-konsulenter med forskellige ansvarsomrader
inden for demensarbejdet i kommunen. Alle kommuner har tilsluttet sig forlgbs-
programmets minimumsstandard om et orienterende besgg fra en kommunal repree-
sentant efter udredningens afslutning

- Information, radgivning og uddannelse af mennesker med demens og pargrende. |
den tidlige fase af demenssygdommen handterer de fleste demensramte og deres
pargrende situationen med let statte fra hospital, almen praksis eller kommune. Se-
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nere i forlgbet er det iseer de pargrende, der har brug for undervisning og radgiv-
ning. Derfor skal tilbud om undervisning og radgivning vare abne i hele forlgbet af
sygdommen fra bade hospital og kommune. | den sene fase er der brug for meget
stgtte fra den kommunale sektor.

Tovholder
En tovholder tilknyttes en patient med henblik pa at koordinere de sundhedsfaglige aktivi-
teter. Konkret er tovholderen ansvarlig for fglgende:

- Atsikre koordinering af den samlede sundhedsfaglige indsats.

- Atvurdere patientens helbred Igbende.

- At folge systematisk op, herunder sikre en proaktiv indsats vedrgrende demenssyg-

dommen
- At bidrage til fastholdelse af behandlingsmal vedrgrende demenssygdommen

Tovholderen er leegefagligt uddannet. For patienter der primert falges i almen praksis er
den praktiserende laege tovholder. For patienter, der primeert fglges i hospitals- ambulatori-
um, deles tovholderfunktionen mellem den praktiserende leege (generel tovholder) og spe-
ciallegen (specialespecifik tovholder). Overdragelse af tovholder rolle dokumenteres i
journalen og i epikrisen (et kort sasmmendrag af en patients sygehistorie, indleeggelsesfor-
lab og plan for efterbehandling).

Forlgbskoordinatorer

| Region Hovedstadens forlgbsprogram skal de serligt sarbare patienter med en demensdi-

agnose have tilknyttet en forlgbskoordinator. Forlgbskoordinatoren er bl.a. ansvarlig for

falgende:
- At bidrage til, at den tveerfaglige og tvarsektorielle indsats pa tvaers af sygdommen
er koordineret

- At understgtte patientens gennemfgrelse og fastholdelse af behandling og rehabili-
tering

- Atunderstgtte patientens muligheder for egenomsorg.

Forlgbskoordinatoren kan have forskellige fagligheder inden for demensomradet og orga-
nisatorisk udga fra enten en demensenhed pa hospitalet (hvis patienten fortsat fglges for
demenssygdom i et hospitalsambulatorium), fra almen praksis eller fra kommunen af-
haengig af individuelle forhold og lokale muligheder. Overdragelse af forlgbskoordination
dokumenteres i journalen.

Klinisk vejledning

I Region Hovedstaden er der i 2009 udarbejdet en klinisk vejledning om diagnostik og be-
handling af demens. Malgruppen er leeger og andet personale pa hospitaler og i psykiatrien,
som arbejder med demensudredning. Vejledningen er Igbende opdateret, senest i 2015,
hvor den indgar i den nu faelles vejledning for udredning og behandling af demens for Re-
gion Sjeelland og Region Hovedstaden.

Stratificering

Stratificering benyttes som redskab i forlgbsprogrammet til at fordele grupper af patienter
til den rette behandling og opfalgning efter udredning. Stratificeringen bestar i, at patienter
med demens opdeles i to niveauer: patienter, hvor opfalgningen sker i almen praksis og pa-
tienter, hvor demensenhederne pa hospitalerne har ansvaret for opfalgningen. Stratificerin-
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gen er baseret pa sygdomskompleksitet (sygdommens arsag og stadium, aktuelle sympto-
mer m.v.) og social ressourceprofil. Den fgrste stratificering foretages af den enhed, der
har udredt patienten. Herefter vurderes stratificeringen lgbende i forbindelse med kontakter
til patientens specialespecifikke tovholder.

Tabel 8.1

Stratificering af indsatsen i Region Hovedstaden

Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3

Overgangsforlgb mellem ni-
Forlgbstype Grundforlgb veau 1 og niveau 3 Grundforlgb

Sygdomskompleksitet

Ukompliceret Alzheimer eller Kompliceret Alzheimer eller
Diagnose og stadium vaskuleer demens * vaskuleer demens
eller Lewy body demens

Fremskreden demens uanset

type (hvor der ikke er behov for

leegefaglig specialbistand) Frontotemporal demens
Anden mere sjeelden eller ar-
velig sygdom.

Uafklaret diagnose
Mild cognitive impairment

Adfeerdsforstyrrelser med behov for ny

behandlingsplan pa specialistniveau Nej Ja
Seerlige ledsagesymptomer Nej Anfaldsfaenomener
Bevaegeforstyrrelser

Taleproblemer
Tvivl om behandling med antidemens-

medicin Nej Ja
Tvivl om diagnosen Nej Ja
Ressourceprofil

Steerk (modtager eventuelt

daglig kommunal ple-
Netveerk/pargrende jelomsorg) Svag
Behov for seerlig social indsats (erhvervs-
aktiv patient eller patient har bgrn/unge

under 18) Nej Ja
Andet

Behov for saerlig vurdering i demensen-

hed af anden grund ** Nej Ja

Kilde: Danske Regioner, Region Hovedstaden

Demensudredningen begynder som udgangspunkt i almen praksis og ved mistanke om
demens henvises til demensudredningsenhed, safremt specialiseret udredning skennes at
have konsekvenser for patientbehandling, pleje og omsorg. Frem til og med 2010 var der i
Region Hovedstaden 18 enheder, som varetog demensudredning fordelt pa psykiatriske,
neurologiske og geriatriske afdelinger samt to kommunale institutioner.

| januar 2011 fusionerede Region Hovedstadens demensudredning saledes, at funktionen
blev samlet i hvert af de fire optageomrader (planomrader) i én ny tvaerspeciale klinik for-
ankret i neurologisk klinik i hvert omrade, i et af omraderne dog i samarbejde med en en-
hed forankret i geriatrien. Hertil kommer en mindre enhed ved Psykiatrisk center Born-
holm med konsulentbistand fra Rigshospitalet. To af de neurologisk forankrede enheder er
p.t. under fusion, som falge af fusionen mellem Glostrup Hospital og Rigshospitalet. De-
mensenhederne har tilknyttet specialleeger fra neurologi, geriatri samt psykiatri (eldrepsy-
kiatri) foruden yngre leeger og studerende, samt tveerfagligt personale (sygeplejersker, neu-
ropsykologer, mm).
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Alle henvisninger fra almen praksis, specialleegepraksis, hospitaler og evt. kommuner visi-
teres til demensenhederne. Demensenhederne skal varetage udredningen samt behandling
og opfalgning for den del af patienterne, som ifalge ovennavnte forlgbsprogram skal fal-
ges i demensenhederne. @vrige patienter overgar til praksissektoren, evt. i samarbejde med
hospitalsafdelinger/psykiatri/kommuner, hvis patienten har andre specifikke behov end
udelukkende opfalgning i forhold til demenssygdommen. Opgaven varetages ambulant
eventuelt ved hjemmebesgg. Herudover skal enhederne sta til radighed for evt. genhenvis-
ning fra almen praksis, nar der opstar serligt komplekse problemstillinger. De skal ogsa
bidrage med radgivning til aktarerne i primzrsektor og bidrage til at koordinere samarbej-
det i hvert planomrade.

Demensenheder i Region Hovestaden
(Optageomrader er anfgrt i parentes)

Hukommelses- og demensenheden, Nordsjallands Hospital, Neurologisk afd., Hillerad
(planomrade NORD)

Hukommelsesklinikken, Herlev og Gentofte Hospitaler, Neurologisk afd., Herlev
(planomrade MIDT)

Demens- og Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet, Neurologisk Klinik, Glostrup
(planomrade SYD)

Bispebjerg og Frederiksberg Hospitaler, Geriatrisk afd., Bispebjerg
(planomrade BYEN, i samarbejde med Rigshospitalet)

Hukommelsesklinikken, Nationalt Videnscenter for Demens, Rigshospitalet, Neurolo-
gisk Klinik, Blegdamsvej

(planomrade BYEN i samarbejde med Bispebjerg Hospital, samt hgjt specialiserede
funktioner)

Region Hovedstadens Psykiatri, Psykiatrisk Center Bornholm
(Bornholm, i samarbejde med Rigshospitalet)

Kvalitetsdatabase og kvalitetsudvikling

Region Hovedstaden har etableret en regional kvalitetsdatabase for demensudredning,
godkendt af Sundhedsstyrelsen. Databasen har muliggjort registrering af antal, og kvalitet
af alle udfarte udredninger siden 2007. Databasen er lukket i forbindelse med, at der per 1.
januar 2016 er introduceret en ny landsdaekkende kvalitetsdatabase for demensudredning,
med lignende indikatorer. Demensradet har brugt resultaterne fra den arlige opgerelse ba-
seret pa databasen til at igangsette initiativer for at forbedre kvaliteten. Eksempelvis er der
afholdt audit-mgder med henblik pa harmonisering af anvendelsen af de diagnostiske krite-
rier.
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Af tabel 8.2. fremgar at det samlede antal gennemfgrte udredninger er steget siden fusio-
nen af demensenheder i Region Hovedstaden, og der udredes nu ca. 2800 patienter arligt.
Samtidig er kvaliteten af udredningen forbedret, idet fordelingen af demenstype diagnoser
nu er mere ensartet pa tvers af enhederne end tidligere.

Tabel 8.2

QOverblik over antal udredninger i Region Hovedstaden

2010 2011 2012 2013 2014

Antal udredninger inkl. hgjt specialiserede funktioner
i Region H 2006 2094 2224 2357 2824

Kilde: Danske Regioner, Region Hovedstaden

8.2.2 Region Syddanmarks organisering af demensomradet

Sundhedsaftaler

| Region Syddanmark indgik demensomradet i Sundhedsaftalen for 2010-2014, og omradet
indgar ogsa i den nuveerende Sundhedsaftale for perioden 2015-2018. Der har i perioden
fra 2010 veeret nedsat en tveersektoriel arbejdsgruppe med repraesentanter fra somatikken,
psykiatrien, almen praksis, kommunerne og Alzheimerforeningen, hvor man har fokus pa
implementering af samarbejdsaftalen pa demensomradet i Syddanmark.

Samarbejdsaftale/forlgbsprogram

I Syddanmark er der godkendt en tveersektoriel samarbejdsaftale, der geelder for kommu-
nerne, regionen og almen praksis. Samarbejdsaftalen blev godkendt i 2010. Aftalen beskri-
ver ansvar og arbejdsdeling med fokus pa sektorovergange. Aftalen er bindende for alle af-
taleparter. Der er til aftalen tilknyttet et flowdiagram, der beskriver ansvars- og arbejdsde-
ling mellem sektorerne samt den relevante kommunikation henover et patientforlgb. Afta-
len indeholder endvidere aftale om feelles kompetenceudvikling mellem aftaleparterne.

Intern organisering af demensudredning og -behandling

Udrednings- og behandlingsindsatsen i Region Syddanmark foregar i et samarbejde mel-
lem almen praksis, gerontopsykiatrien, neurologien og geriatrien. Det er almen praksis, der
er indgangsdgren til demensudredning, ligesom det ogsa er almen praksis, der foretager
den indledende udredning og vurderer behovet for henvisning til udredning i sekundaer
sektor.

Pa demensomradet er der etableret tveerfaglige demensenheder. Demensenhederne bestar
af specialerne neurologi, gerontopsykiatri og geriatri. Demensenhederne er ”murstenslase”,
dvs. de tre specialer er ikke samlet pa en decideret afdeling, men der er et tvaerfagligt sam-
arbejde mellem afdelingerne, bl.a. afholdes der konferencer. Udredning og behandling af
demens i sekundzrsektoren foregar i Region Syddanmark i primo 2016 pa falgende ma-
trikler:

- Gerontopsykiatriske afdelinger/-funktioner i Aabenraa, Vejle, Kolding og Odense,
Esbjerg

- Neurologiske afdelinger i Esbjerg, Aabenraa, Odense og Vejle.

- Geriatriske afdelinger i Sgnderborg, Kolding og Odense

- Demensklinikker i Odense (neurologi og gerontopsykiatri) og Svendborg (geriatri)
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Afdelingerne er primert bemandet af leeger med speciale inden for afdelingens leegefaglige
omrade samt sygeplejersker.

Samarbejdsaftalen i Syddanmark betyder, at der er et feelles fagligt grundlag for udredning
og behandling af mennesker med demens, og at borgerne far den samme behandling uan-
set, hvilket speciale de bliver henvist til. Der er udarbejdet retningslinjer for, hvordan det
konkrete samarbejde fungerer mellem de forskellige aktarer (den tveersektorielle forlagbs-
beskrivelse) samt en intern retningslinje for udredning og behandling af demens i demen-
senhederne.

Figur 8.1 Ansvarsfordeling henover et demensforlgb i Region Syddanmark

Ansvarsfordeling henover et demensforlgb - flow-diagram
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8.2.3 Region Midtjyllands organisering af demensomradet

Forlgbsprogram/samarbejdsmodel

Den tvaersektorielle indsats for demens er i Region Midtjylland udmentet i en delaftale til
Sundhedsaftalen 2015-2018. Aftalen har en politisk/ administrativ og en sundhedsfaglig
del. Aftalen er udarbejdet ud fra rammen for den generiske model for forlgbsprogrammer
for kroniske lidelser, jf. den nationale handlingsplan for demensindsatsen, men udger ikke
et forlebsprogram. Sundhedsaftalen for mennesker med demens blev godkendt i november
2011 og tradte i kraft 1. marts 2012. Den sundhedsfaglige del af aftalen udger samtidig den
regionale retningslinje for behandlingsforlgb ved demens. Derudover er der udarbejdet en
supplerende retningslinje for udvalgte grupper af demenspatienter.
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Formalet med Sundhedsaftalen for mennesker med demens er at sikre sammenhzangende

patientforlgb pa tveers af sektorer og sikre ensartet kvalitet i demensindsatsen. Aftalen be-
skriver ansvars- og opgavefordelingen mellem praktiserende leger, kommunernes hjem-

mepleje, de somatiske hospitaler og regionspsykiatrien.

Aftalen prioriterer fglgende indsatsomrader:

- Tidlig opsporing og udredning af demens med henblik pa tidlig igangszttelse af
behandling

- Fokus pa udredning af demens pa specialiseret niveau for mere pracis demensdi-
agnose og dermed mere korrekt udredning og behandling

- Kompetenceudvikling i form af uddannelse af demensngglepersoner pa relevante
somatiske sengeafsnit (primert medicinske og kirurgiske sengeafsnit) med henblik
pa at styrke den tidlige opsporing. | alle kommuner i regionen findes der allerede
uddannede demenskoordinatorer/-konsulenter med serlig viden pa omradet.

Som en konsekvens af Sundhedsaftalen for mennesker med demens varetages udredning af
mennesker med demens uanset alder enten af neurologien eller geriatrien, med mindre seer-
lige forhold ger sig geeldende. Saledes henvises borgere, der enten udviser sveare adfeerds-
eller psykiatriske symptomer og borgere, hvor der er mistanke om psykiatriske differenti-
aldiagnoser, uanset alder til gerontopsykiatrien. Inden aftalen tradte i kraft blev de fleste
patienter over 65 ar med mistanke om demens henvist til udredning i psykiatrien.

For at styrke samarbejdet pa tvaers af sektorer er der etableret to demensnetverk i den gst-
lige og vestlige del af regionen. I netveerket deltager de kommunale demenskonsulenter/-
koordinatorer, (geronto)psykiatriske, geriatriske og neurologiske sygeplejersker samt de-
mensngglepersoner fra hospitalernes medicinske og kirurgiske sengeafsnit i den gstlige og
vestlige del af regionen.

Antal udredningsklinikker i regionen/involverede kompetencer

Der udredes og behandles primart for demens 3 steder i Region Midtjylland.
- Demensklinikken pa Neurologisk afdeling, Aarhus Universitetshospital (AUH)
- Demensklinikken pa Neurologisk afdeling, Hospitalsenheden Vest (HEV)
- Hukommelsesklinikken pa Neurologisk afdeling, Hospitalsenhed Midt (HEM)

Derudover udreder og behandler Geriatrisk sengeafdeling pa Medicinsk afdeling samt Ge-
riatrisk team (udgaende team) pa Hospitalsenheden Horsens (HEH) og Geriatrisk team
(udgaende team) pa Geriatrisk afdeling pa Aarhus Universitetshospital i mindre grad ogsa
for demens.

Tabellen nedenfor beskriver, hvilke faggrupper og hvilke laegelige specialer der er tilknyt-
tet de forskellige udredningsklinikker i somatikken i Region Midtjylland.
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Tabel 8.3

Oversigt over professioner og specialer i Region Midtjylland

Klinik Tilknyttede kompetencer

Demensklinikken, Neurologisk afd., AUH Specialleeger i neurologi, specialleege i gerontopsykiatri, neuropsykolog, sygeplejersker,
sekreteerer, elever

Geriatrisk team, Geriatrisk afd., AUH Specialleeger i intern medicin: geriatri samt sygeplejersker

Demensklinikken, Neurologisk afd., HEV 3 speciallaeger i neurologi, 2 neuropsykologer, 1 demenssygeplejerske.

Hukommelsesklinikken, Neurologisk afd., HEM 1 specialleege i neurologi, 1 neuropsykolog, 1 yngre leege i uddannelsesstilling, 1 sygeple-
jerske, 1 sekreteer

Geriatrisk afsnit, Medicinsk afd., HEH 5 speciallaeger i Intern medicin: geriatri, Geriatrisk team har derudover et antal sygeplejer-
sker med kompetencer inden for demens, der assisterer i at opspore og stille diagnosen
samt en ergoterapeut, der udfgrer MMSE- test.

Anm.: Baseret pa indberetninger fra hospitalerne indhentet i januar 2016

Kilde: Danske Regioner, Region Midtjylland

Derudover udredes der for demens inden for regionspsykiatrien i Region Midtjylland pa
falgende fem lokaliteter:

- /Eldrepsykiatrisk ambulatorium, Regionspsykiatrien Vest

- Team for &ldrepsykiatri, Regionspsykiatrien Midt

- Team for &ldrepsykiatri, Aarhus Universitetshospital Risskov

- Team for @ldrepsykiatri over 68 ar, Regionspsykiatrien Horsens

- Regionspsykiatrien Randers (kun personer under 68)

| forbindelse med Sundhedsaftalen for mennesker med demens blev udredningen som al-
lerede nevnt omlagt fra psykiatrien til neurologien og i mindre grad geriatrien. Et mindre
antal af de mennesker, der udredes for demens i psykiatrien er under 68 ar. Saledes blev
der i 2015 opstartet 50 ambulante forlgh pa patienter mellem 30 og 67 ar. De faglige
kompetencer, der indgar i demensudredningen i psykiatrien er (geronto-)psykiatere, (ge-
ronto)- psykologer og sygeplejersker.

8.2.4 Region Nordjyllands organisering af demensomradet

Sundhedsaftaler

I region Nordjylland eksisterer der en frivillig sundhedsaftale pa demensomradet. Rent
formelt er demensaftalen nu en del af Den Tveersektorielle Grundaftale til Sundhedsaftalen
2015-2018, der bestar af tidligere indgaede aftaler, som alle kommuner, Region Nordjyl-
land og PLO gnsker at viderefare.

Forlgbsprogrammer

I region Nordjylland er der udviklet et udredningsforlgbsprogram for demens. | forlgbs-
programmet er der fastlagt en tveaersektoriel arbejdsdeling af demensudredningsprocessen,
som er implementeret i alle kommuner. Se figur 8.2 for en illustration af arbejdsdelingen.
Der er indgaet en serlig lokal aftale mellem regionen og almen praksis (sakaldt § 2-aftale),
som honorerer almen praksis for deres andel af udredningen.

Kommunal fagperson som tovholder/forlgbskoordinator

I Region Nordjylland har kommunerne demensfagpersoner, der fungerer som tovholder/
forlgbskoordinator i udredningsforlgbet.
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Af sundhedsaftalen fremgar krav til kvalifikation og kompetencer hos den kommunale de-
mensfagperson, herunder bl.a. at personen:

- Skal have solid faglig viden og feerdigheder.

- Skal kunne fungere som tovholder og varetage koordineringen af det enkelte de-
mensforlgh, sa der sikres sammenhaeng og kontinuitet for borgeren og de pargren-
de.

- Skal kunne indga i malrettet dialog og samarbejde med interne som eksterne sam-
arbejdspartnere;

o | forhold til samarbejdet med den praktiserende leege skal fagpersonen fx
kunne indhente og videregive observationer og indga i vurderinger af de-
menssymptomer, diskussion af problemstillinger, diverse blodprgvesvar og
undersggelsesresultater samt ivarksette og felge op pa den af l&gen ordine-
rede behandling.

o | forhold til samarbejdet med specialeafdelinger/teams skal fagpersonen fx
veere den, der medvirker ved hjemmebesgg hos borgeren og sikrer, at ob-
servationer og aktuelle problemstillinger videreformidles og dreftes, at ned-
vendige ydelser iveerksattes hos borgeren og de pargrende samt sikrer, at
igangsatte pleje- og omsorgsmaessige tiltag videreformidles til interne sam-
arbejdspartnere.

o | forhold til interne samarbejdspartnere skal fagpersonen fx sikre, at de ind-
drages, nar der indhentes de ngdvendige oplysninger i forbindelse med et
udredningsforlgb. | opfalgningen skal fagpersonen fx sikre, at de interne
samarbejdspartnere informeres og involveres i forngdent omfang og ydes
stotte og vejledning efter behov i alle faserne af et demensforlgb.

- Skal have padagogiske evner og kompetencer, fx kunne yde stgtte, radgivning og
vejledning til borgere og pargrende.

Intern organisering af demensudredning og behandling

Nar den praktiserende leege vurderer behov for en specialiseret demensudredning, henviser
han til sekundzer sektor. Det er fagomraderne neurologi, geronto- psykiatri og geriatri, der
varetager demensudredningen

Henvisning til sekundaer sektor sker ved tidlige og uklare demenstilfeelde, ved usikkerhed

om demenstypen, ved svaere og komplicerede tilfeelde, og hvis der er tvivl om demensme-
dicinsk behandling.
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Figur 8.2. Opgavefordeling mellem primaer og sekundear sektor i demensudredningen
I Region Nordjylland
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De 3 specialers malgrupper for udredning er:

Neurologisk afdeling: Patienter under 80 ar uden fremtreedende adfeerdsforstyrrel-
ser eller vaesentlig multimorbiditet.

ldremedicinsk afdeling: Patienter (over 65) med multimorbiditet og mulig de-
mensproblematik

Zldrepsykiatrisk afdeling, Bragnderslev: Patienter med kognitiv svaekkelse og vee-
sentlige adfaerdsforstyrrelser samt alle patienter over 80 ar.

| regionalt regi foregar der demensudredning fire steder:

Neurologisk Afdeling, AAUH: Overlaege, afdelingsleege reservelaeger, neuropsyko-
log og sygeplejerske.

/ldremedicinsk Ambulatorium, AAUH: Overlage, afdelingslege, reserveleger,
sygeplejerske, fysioterapeut

Zldremedicinsk Ambulatorium, Sygehus Vendsyssel, Hjgrring: Ledende overlaege
og overlage, reservelaeger, sygeplejersker specialiserede i geriatri, fysio- og ergote-
rapeut efter behov.

Zldrepsykiatrien, Brgnderslev: Speciallaeger i psykiatri, specialleeger i almen me-
dicin med geriatrisk erfaring, neuropsykolog, sygeplejersker specialiserede i &ldre-
psykKiatri.
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8.2.5 Region Sjeellands organisering af demensomradet

I Region Sjeelland er den tveersektorielle demensindsats overordnet reguleret af Sundheds-
aftalen 2015-18, ”Felles om bedre sundhed” og af det tilherende vaerktej, Forlebsprogram
for Demens (1):

Her konkretiseres elementerne fra sundhedsaftalen og det serlige ved den tveersektorielle
indsats for mennesker med demens. Forlgbsprogrammet blev udviklet i 2012/13 og har vee-
ret under revision i 2015 under ledelse af Region Sjeellands Tveersektorielle Demensstyre-

gruppe”.

Den Tversektorielle Demensstyregruppe

Region Sjallands Tvarsektorielle Demensstyregruppe er det faglige og organisatoriske
forankringspunkt for tvaersektorielle demensaktiviteter. Styregruppen refererer til Styre-
gruppen for Sundhedssamarbejdet (SAM) og har repraesentanter for almen praksis, kom-
muner og regionen, samt patientforening og regionsaldreradet. Det er gruppens ansvar at
sikre, at indsatsen i forhold til mennesker med demens og deres pargrende sker i henhold
til Sundhedsaftalen for 2015-18, at overvage og sikre en ensartet kvalitet af demensindsat-
sen og det tveersektorielle samarbejde, og at dette sker ud fra anerkendte nationa-
le/internationale standarder og pa basis af tvaerfaglige overvejelser og derfor medtaenker
alle relevante forhold vedrgrende opsporing, udredning, behandling, pleje, rehabilitering
og opfalgning ved demens. Gruppen har saledes ansvar for udvikling og vedligeholdelse af
Forlgbsprogram for Demens.

En indgang — Fallesvisitation Demens

Region Sjalland har etableret én indgang for henvisning til demensudredning: Feellesvisi-
tation Demens. En indgang er et koordineret samarbejde i mellem de 3 specialer geriatri,
neurologi og eldrepsykiatri om visitation og diagnostik (vanskelige tilfeelde) og et styrket
samarbejde med almen praksis om henvisning. Parterne har i 2011 udarbejdet en feelles re-
gional retningslinje med instruks for henvisning og visitationskriterier og etableret et feelles
sekretariat primo 2012. Sekretariatet modtager alle henvisninger til demensudredning og
opfelgning og visiterer arligt 13-1400 henvisninger, jf. tabel 8.4 nedenfor.

Tabel 8.4

Antal henvisninger og visitationer i Region Sjeelland

Arstal 2012 2013 2014 2015
Antal i alt 1051 1306 1634 1617
Heraf visiterede 801 1106 1369 1373

Kilde: Danske Regioner, Region Sjeelland

Fordelingen af henvisninger mellem de 3 specialer og imellem hovedfunktion og regions-
funktion fremgar af fig. 8.3 og har veeret nogenlunde uandret fra 2012 til 2015.

* Programmet er jan 2016 godkendt af Sundhedskoordinationsudvalget, men afventer forhandling med PLO, inden pro-

grammet kan offentliggores.
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Figur 8.3: Status pa fordeling af specialer i Region Sjelland, 2015
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Region Sjeellands udrednings- og behandlingsenheder

De visiterede henvisninger fordeles til regionens i alt 8 udrednings- og behandlingsenheder
placeret i 5 byer (Holbaek, Nykgbing F, Roskilde, Slagelse, VVordingborg). Se fordeling af
tabel nedenfor.

Tabel 8.5

Udrednings- og behandlingsenheder i Region Sjeaelland

Hovedfunktionsniveau Regionsfunktionsniveau

Geriatri i Holbaek, Roskilde, Slagelse og Nykgbing F. Geriatri har ingen regionsfunktion
Neurologi i Slagelse og Roskilde Neurologi i Roskilde
Aldrepsykiatri i Vordingborg og Roskilde AEldrepsykiatri i Vordingborg

Kilde: Danske Regioner, Region Sjeelland

Desuden visiteres til A£ldrepsykiatriens udekgrende teams i Roskilde, VVordingborg og Di-
analund ndr henvisning drejer sig om udredning, opfalgning og behandling ved depressi-
on/demens, og sveer demens og adferdsaendringer.

Udredning og behandling af patienter med demens foregar iflg. Den Nationale Kliniske
Retningslinje for Demens (2) og Region Sjellands Forlgbsprogram for Demens (1).

For at fremme samarbejdet mellem de tre specialer er der etableret brug af videokonferen-
cer. Ventetiderne til demensudredning har i 2015 veeret stigende.

Hukommelsesklinikkerne har et koordineret samarbejde med de kommunale demenskonsu-
lenter om opfglgning og kommunal indsats, som foregar ifalge Region Sjeellands Forlgbs-
program for Demens.

Regionalt Videnscenter for Demens

Neurologisk Afdeling, Roskilde Sygehus har i 2013 etableret Regionalt Videnscenter for
Demens. Regionalt Videnscenter for Demens repraesenterer Region Sjelland i forhold til
udredning af serligt komplicerede eller diagnostisk uafklarede patienter i regionen (regi-
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onsfunktion iflg. Sundhedsstyrelsens specialeplan). Klinikken varetager udredning, radgiv-
ning, information, uddannelse og forskning inden for demensspecialet.

Tveerfaglig Hukommelsesklinik i Slagelse

Den 1. januar 2016 abnede en tveerfaglig hukommelsesklinik pa Slagelse Sygehus i et sam-
arbejde mellem geriatrien og neurologien i Slagelse. Pa sigt er det tanken, at psykiatrien
skal indga i dette samarbejde.

Distriktspsykiatri for Zldre, Hukommelsesklinik i Vordingborg

ZEldrepsykiatriens Hukommelsesklinik i Vordingborg repreesenterer Region Sjeelland i for-
hold til udredning af seerlig komplicerede patienter med tidligere psykiatrisk diagnose eller
sveere adferdsforstyrrelser (regionsfunktion iflg. Sundhedsstyrelsens specialeplan).

Distriktspsykiatri for Aldre i Roskilde

Distriktspsykiatri for Z£ldre i Roskilde har som forsgg etableret en akut-teamfunktion, som
kan besgge mennesker med demens og svere adferdsforstyrrelser inden for fa dage (pro-
jektperiode 2014-2015). De forelgbige erfaringer er positive, og det forventes at akut-
teamfunktion kan tilbydes i hele regionen, hvis der kan findes midler til finansiering.

Medarbejdernes kompetencer

Udrednings- og behandlingsenhederne er tveaerfagligt bemandet med speciallaeger, sygeple-
jersker, sekreteerer og i varierende grad med neuropsykolog/psykolog, ergoterapeut, og so-
cialradgiver. Der er aktuelt ledige leegestillinger, som er ubesatte pga. mangel pa interesse-
rede og kvalificerede ansggere.

8.3 Kommunernes organisering

En vigtig behandlingsindsats for mennesker med demens er pleje, omsorg, fysisk aktivitet
og rehabiliterende aktiviteter, som i et vist omfang finder sted i forbindelse med indleeggel-
se og ambulant behandling i sygehusregi, men som i hgj grad ogsa varetages af kommu-
nerne jf. kapitel 6, der fokuserer pa den kommunale indsats pa omradet.

I dag har stort set alle landets kommuner en demenskoordinator jf. afsnit 7.3. De har til op-
gave at koordinere den samlede kommunale indsats i forhold til statte, pleje og omsorg for
mennesker med demens samt at sikre det tveerfaglige samarbejde mellem kommune, region
og almen praksis. Hertil oplyser KL, at 91 pct. af landets kommuner i dag har et formalise-
ret samarbejde med regionale demensudredningsklinikker.

Generelt er plejeforlgbet for mennesker med demens i kommunerne formuleret i henholds-
vis forlabsprogrammer, sundhedsaftaler og/eller samarbejdsaftaler jf. afsnit 8.1. Hvordan
forlgbet udmantes er forskelligt og afhenger ogsa meget af den enkelte borger, og hvilken
sektor der i farste omgang bliver opmarksom pa, at der er behov for en nermere udred-
ning. Herudover kan den enkelte kommune ogsa have udarbejdet en demensstrategi, der
klarleegger kommunens indsats pa omradet.

Marselisborg, Center for Udvikling, Kompetence og Viden udgiver medio maj 2016 en ny
rapport, der bl.a. har fokus pa de kommunale demensstrategier (3)
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I mange kommuner spiller demenskoordinatoren en afggrende rolle og falger ideelt set
mennesker med demens og deres pargrende fra sygdommen konstateres og under den vide-
re progression. Demenskoordinatorerne sikrer, at der arbejdes med sammenhangende for-
lgb bade mellem sektorerne ift. demensudredningsklinikkerne, de praktiserende leger og
intern i kommunen. P& den made sikres der stabilitet og tryghed, hvilket typisk er vigtigt
for de demensramte.

Demenskoordinatorer har forskellig faglig baggrund, men er typisk uddannet sygeplejerske
eller ergoterapeut med en relevant videregaende uddannelse i demens pa diplomniveau
samt en bred praksiserfaring fra primarsektoren. Deres opgaver er mangeartede og forskel-
lige fra kommune til kommune. Typisk bestar demenskoordinatorens opgaver dog i:
- Vejledning og undervisning af de kommunale medarbejdere pa demensomradet.
- lgangsattelse og videreudvikling af kommunens tilbud pa demensomradet til gavn
for bade mennesker med demens, pargrende og personale.
- Stette og radgivning af mennesker med demens og deres naermeste pargrende (eeg-
tefeeller og barn).
- Koordinering af den kommunale indsats i forhold til pleje og behandling af menne-
sker med demens med sundhedsvasenets gvrige akterer.
- Besgg hos mennesker med demens bade i forbindelse med udredning, visitation og
sikre at den pargrende har den hjaelp, som de har brug for. Det er forskelligt, hvor-
vidt demenskoordinatoren anvendes i forbindelse med udredning eller farst nar di-
agnosen er stillet.
- Opfelgende hjemmebesgg, som aftales med borger og pargrende efter behov. Inter-
vallet mellem hjemmebesggene vil vaere afhaengigt af kompleksiteten og sygdom-
mens udvikling.

Det er leverandgren af hjelpen i kommunen (enten privat eller offentlig), der star for at
planlegge, levere og dokumentere den hjelp, som mennesker med demens er visiteret til.
For at sikre den ngdvendige opfglgning pa den visiterede hjelp er leverandgren i dag for-
pligtet til at orientere myndigheden om andringer i borgerens situation, som har betydning
for omfanget eller indholdet af hjeelpen. I mange kommuner er det demenskoordinatoren,
der udger et vigtigt bindeled mellem myndigheds- og leverandgrniveauet pa demensomra-
det.

Hvis kommunerne har brug for supplerede ekspertise har de mulighed for at kontakte
VISO, jf. afsnit 6.4.1.

8.4 Landsdaekkende demensnetveerk

Nationalt Videnscenter for Demens er etableret med henblik pa at styrke og koordinere den
sundhedsfaglige forskning i forhold til konkrete sundhedsfaglige behandlings- og plejetil-
bud og sikre en fast forankret vidensspredning og -formidling i samarbejde med regioner
0g kommuner. Som et led i dette arbejde har videnscenteret etableret fem landsdeekkende
netveerk for at styrke mulighederne for erfaringsudveksling, formidling af ny viden og for
mere ensartet kvalitet i tiloud til mennesker med demens (4).
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8.4.1 Netveerk for kommunernes demensambassadgrer

Nationalt Videnscenter for Demens etablerede det kommunale netveerk i 2010. Alle 98
kommuner har udpeget én “ambassader” pd demensomradet, typisk en demenskoordinator
eller -konsulent. Det kommunale netvaerk udger et forum for faglig inspiration og sparring
pa tveers af landet. Der afholdes et arligt netvaerksmgde og udsendes hver anden maned et
seerligt nyhedsbrev til netveerkets medlemmer med henblik pa at skabe mulighed for inspi-
ration og lettere adgang til nyheder (4).

8.4.2 Netveerk for demensudredningsenheder

Siden 2008 har de ca. 30 demensenheder pa landsplan, der arbejder med udredning af de-
mens veeret organiseret i et fagligt netveerk, der omfatter leeger, sygeplejersker, neuropsy-
kologer og andre interesserede fra det tveerfaglige personale. Netveerket for demensenheder
udgar et forum for faglig inspiration og sparring pa tveers af regioner, specialer og afdelin-
ger. Der arbejdes bl.a. pa at opna en mere ensartet kvalitet i udredning og behandling. Der
afholdes et arligt netveerksmade med ca. 150 deltagere (4).

Figur 8.4: Netveerk for demensudredningsenheder

Bornhohn
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Note: Gul = demensenheder; Red = ADEX-klinikker
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8.4.3 ADEX-alliancen

| forleengelse af et feelles forskningsprojekt vedrgrende fysisk treening til patienter med
Alzheimers sygdom - (ADEX jf. afsnit 6.3.10) stettet af Innovationsfonden, har syv forsk-
ningsaktive demensudredningsenheder etableret et netveerk — den sakaldte ADEX-alliance.
Det drejer sig om Demensklinikken Svendborg Sygehus, Demensklinikken Arhus Univer-
sitetshospital, Ambulatorium for Demens Aalborg Universitetshospital, Regionalt Videns-
center for Demens Roskilde Sygehus, Hukommelsesklinikken Slagelse Sygehus, Demens-
klinikken Odense Universitetshospital, Hukommelsesklinikken Rigshospitalet Blegdams-
vej og Glostrup. Formalene er 1) harmonisering af anvendelsen af diagnosekriterier,
screeningtest og vurderingsinstrumenter/skalaer med henblik pa at understgtte en ensartet
kvalitet i udredning og behandling af demens, 2) trening af personale i anvendelsen af
test/skalaer, og 3) samarbejde om stgrre landsdsekkende forskningsprojekter, herunder del-
tagelse i leegemiddelforsgg. Siden netveerkets etablering har yderligere to demensenheder -
Hukommelsesklinikken Herlev og Hukommelsesklinikken Vordingborg - tilsluttet sig (4).

8.4.4 Netveerk for forskere inden for psykosocial indsats

Pa europzisk plan har der i flere ar veeret et aktivt forskningsnetveerk for psykosocial
forskning pa demensomréadet ”Interdem” (interdem.org). Nationalt Videnscenter for De-
mens har i 2015 organiseret et nyt dansk netvaerk for forskning i psykosocial indsats, fx
metoder til pleje og omsorg og kognitiv rehabilitering, med henblik pa at fremme erfa-
ringsudveksling og muligheder for samarbejde om projekter (4).

8.4.5 Netveerk for undervisere pa sundhedsfaglige grunduddannelser

Dette netveerk faciliteres af Nationalt Videnscenter for Demens og er under etablering i
2016. Netvaerket forventes at komme til at besta af repraesentanter fra uddannelsesinstituti-
oner, der uddanner sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter, social- og sundhedsassi-
stenter, social- og sundhedshjeelpere samt psykomotoriske terapeuter. Formalet er at skabe
kontakt mellem undervisere inden for demensomradet og lette deres adgang til ekspertvi-
den og nyheder med henblik pa at fremme evidensbaseret undervisning om demens (4).

101



Kapitel 9 MAGTANVENDELSE,
VAERGEMAL M.V.

| dette kapitel beskrives regler og hjemler om magtanvendelse i den danske lovgivning,
som er relevante i forhold til demensomradet. Herudover beskrives veergemal og fuld-
magter, som kan iveerksettes, hvis personen med demens er ude af stand til at varetage
sine egne anliggender.

Serviceloven, sundhedsloven og psykiatriloven indeholder alle regler og hjemler om
magtanvendelse, som er relevante i forhold til mennesker med demens. | serviceloven
findes regler om kommunens mulighed for i en reekke ngje afgreenset tilfeelde at anvende
magt overfor mennesker med betydeligt og varigt nedsat psykisk funktionsevne, fx som
falge af demens. Sundhedsloven indeholder krav om informeret samtykke i forbindelse
med den sundhedsfaglige behandling, hvilket ofte er problematisk i forbindelse med be-
handling af mennesker med demens, der kan anses som varende varigt inhabile.

Mennesker med fremskreden demenssygdom er ofte ude af stand til at varetage egne
anliggender, og i sddanne situationer kan vaergemal og fuldmagter blive aktuelle. Ver-
gemal kan enten veere af gkonomisk eller af personlig karakter, og en veaerge har til op-
gave at varetage interesserne for den person, som vedkommende er vaerge for. Fuld-
magter er en mindre permanent lgsning og giver en anden person adgang til at handle
pa fuldmagtsgiverens vegne i bestemte situationer.

9.1 Magtanvendelse efter serviceloven

| udfarelsen af pleje og omsorg overfor mennesker med kognitiv sveekkelse som falge af
demens vil plejepersonalet ofte komme i situationer, hvor hensynet til respekten for borge-
rens personlige integritet og frihed (selvbestemmelsesretten) skal afvejes over for hensynet
til borgerens vardighed og sikkerhed (omsorgspligten). Kommunen har pa den ene side
pligt til at yde omsorg, uanset om borgeren samtykker, men omsorgen ma pa den anden
side ikke gennemfgres med magt. Er det ngdvendigt at anvende magt i udevelsen af plejen
og omsorgen for at undga omsorgssvigt, skal sddanne indgreb have hjemmel i lovgivnin-
gen. Hovedreglen er, at magtanvendelse ikke ma finde sted, men der kan efter servicelo-
vens regler anvendes magt i en reekke ngje afgraensede tilfeelde (1)(2), som beskrives ne-
denfor.

I servicelovens afsnit 7 er der fastsat regler om kommunens mulighed for at anvende magt

og andre indgreb i selvbestemmelsesretten. Malgruppen er mennesker med betydeligt og
varigt nedsat psykisk funktionsevne, fx som faglge af demens, psykisk udviklingsha&emning,
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alvorlig hjerneskade eller kronisk sindslidelse, der far personlig og praktisk hjaelp, social-
paedagogisk bistand m.v., behandling eller aktiverende tilbud efter serviceloven og som ik-
ke samtykker i en foranstaltning efter bestemmelserne om magtanvendelse.

Formalet med reglerne om magtanvendelse i serviceloven er at begreense magtanvendelsen
til det absolut ngdvendige (mindsteindgrebsprincippet) samt at sikre retssikkerheden for de
mennesker, som ikke er i stand til at tage vare pa deres eget liv, og som ofte ikke er i stand
til at give et gyldigt samtykke, fx som fglge af en fremskreden demenssygdom. Samtidig
skal reglerne sikre, at medarbejdere, der arbejder med at yde pleje og omsorg til mennesker
med betydeligt og varigt nedsat psykisk funktionsevne, har et klart grundlag til at udfere
deres arbejde pa i de ofte vanskelige plejesituationer.

Magtanvendelse skal altid veere undtagelsen og ma aldrig erstatte omsorg, pleje og social-
paedagogisk bistand. Anvendelse af magt skal altid sta i rimeligt forhold til det, der sgges
opnaet, og skal kun anvendes undtagelsesvist i szrlige situationer, hvor omsorg, pleje og
socialpaedagogisk bistand ikke er tilstreekkeligt. Forud for enhver form for magtanvendelse
og andre indgreb i selvbestemmelsesretten skal der saledes foretages, hvad der er muligt
for at opna personens frivillige medvirken til en ngdvendig foranstaltning (mindsteind-
grebsprincippet).

Efter serviceloven kan der gives tilladelse til:
- Anvendelse af personlig alarm- eller pejlesystemer, fx GPS (8§ 125)
- Serlige derdbnere ved yderdare (§ 125)
- Fastholdelse for at undga personskade (§ 126)
- Fastholdelse i personlige hygiejnesituationer (8 126 a)
- Tilbageholdelse i boligen (§ 127)
- Stofseler til fastspaending for at forhindre fald (§ 128)
- Optagelse i serlige botilbud (flytning) uden samtykke (§ 129)

Tilladelserne til at anvende magt gives som hovedregel for tidsbegraensede perioder. Der
kan ikke gives tilladelse efter serviceloven til at anvende andre former for magtanvendelse
end de, som navnes ovenfor. Borgeren har mulighed for at klage til Ankestyrelsen over
kommunalbestyrelsens afgarelse om magtanvendelse efter servicelovens 8§88 125, 126, 126
a, 127 og 128. Borgeren eller kommunalbestyrelsen har mulighed for at klage til Ankesty-
relsen over Statsforvaltningens afgerelse om optagelse i bestemte botilbud efter § 129. En
agtefelle, en pargrende, en verge eller en anden repraesentant kan klage, nar den person,
som afgarelsen vedrarer, ikke selv er i stand til det.

9.1.1. Personlige alarm- og pejlesystemer og seerlige dgrabnere

Kommunalbestyrelsen kan treeffe afgerelse om anvendelse af personlige alarm- eller pejle-
systemer i en afgraenset periode, nar der er risiko for, at borgeren udsetter sig selv eller an-
dre for at lide personskade, og forholdene i det enkelte tilfeelde gar det pakraevet for at af-
veerge denne risiko.

Der gaelder sarlige regler om anvendelse af personlige alarm- eller pejlesystemer for bor-

gere, hvor den nedsatte psykiske funktionsevne er en erhvervet og fremadskridende mental
sveekkelse, fx demens. For disse borgere kan anvendelsen af alarm- eller pejlesystemer, fx
GPS, besluttes som led i den faktiske udfarelse af plejen af plejepersonale eller leder pa et
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plejecenter, medmindre den pagaeldende modsatter sig dette. Brug af personlige alarm- el-
ler pejlesystemer er i disse tilfeelde ikke magtanvendelse.

Kommunalbestyrelsen kan endvidere treeffe afgarelse om at anvende serlige dgrabnere i
en afgraenset periode, nar forholdene i det enkelte tilfeelde ger det absolut pakravet i for-
hold til at afveerge, at en eller flere borgere ved at forlade bo- eller dagtilbuddet udsatter
sig selv eller andre for vaesentlig personskade. Endvidere skal servicelovens gvrige mulig-
heder forgaeves veere forsggt. Foranstaltningen ma ikke have karakter af en egentlig aflas-
ningsmekanisme, men ma alene virke forsinkende i forhold til den pagealdendes frie faer-
den, sa personalets opmarksomhed henledes pa, at den pagaeldende gar ud. Der er ikke
hjemmel til at Iase dere — ej heller ved brug af kodelase. Der vil saledes ikke veere adgang
til at etablere lukkede botilbud, hvor yderdgare er aflaste pa en made, der forhindrer beboer-
ne i at komme ud. Alle, der ikke kan betjene de sarlige derabnere, skal have den nadven-
dige hjeelp til det, med mindre der er tale om en borger, hvor myndigheden har truffet be-
slutning om tilbageholdelse i boligen.

9.1.2. Fastholdelse

Der kan anvendes fysisk magt i form af at fastholde en borger eller fare denne til et andet
opholdsrum, nar der er neerliggende risiko for, at borgeren udsatter sig selv eller andre for
at lide veesentlig personskade, og forholdene i det enkelte tilfeelde gar det absolut pakra-
vet.

En beslutning om anvendelse af fastholdelse vil i sagens natur altid skyldes en akut opstaet
situation, hvorfor personalet i praksis vil treeffe den konkrete beslutning pa kommunalbe-
styrelsens vegne. Et lovligt indgreb i form af fastholdelse omfatter aldrig vold, sasom fg-
rergreb, slag og spark. Magtanvendelse i form af at fastholde eller at fgre en borger til et
andet lokale skal altid kombineres med tryghedsskabende initiativer.

Kommunalbestyrelsen kan endvidere undtagelsesvis for en afgraenset periode treeffe afge-
relse om at anvende fysisk magt i form af at fastholde en borger, hvis dette ma anses for en
absolut ngdvendighed for at varetage omsorgspligten i naermere bestemte hygiejnesituatio-
ner.

9.1.3. Tilbageholdelse

Kommunalbestyrelsen kan traeffe afgerelse om at anvende fysisk magt i form af at fasthol-
de en borger for at forhindre denne i at forlade boligen eller for at fare denne tilbage til bo-
ligen. Det kraever, at forholdene i det enkelte tilfeelde ger det absolut pakravet at anvende
fysisk magt for at afveerge, at borgeren ved at forlade plejecentret udsatter sig selv eller
andre for vaesentlig personskade, samt at servicelovens gvrige muligheder forgaeves har
veeret forsggt.

Kommunalbestyrelsen skal treffe afgarelse om, for hvilken periode tilbageholdelse i boli-

gen kan anvendes og skal lgbende vurdere om en mindre indgribende foranstaltning kan
anvendes.

104



9.1.4. Anvendelse af stofseler

Kommunalbestyrelsen kan treeffe afgerelse om anvendelse af fastspaending med stofseler
til karestol eller andet hjelpemiddel, seng, stol eller toilet for at hindre fald, nar der fore-
ligger neerliggende risiko for, at borgeren udseetter sig selv for at lide veesentlig personska-
de, og forholdene i det enkelte tilfeelde gar det absolut pakravet.

Stofseler kan alene bruges for at hindre fald og ikke med det formal at begraense mobilite-
ten, nar den pageeldende er utryg eller aggressiv.

Kommunalbestyrelsen skal treeffe afgerelse om, for hvilken periode stofselerne kan anven-
des, og skal lgbende vurdere, om en mindre indgribende foranstaltning kan anvendes.

9.1.5. Flytning uden samtykke

Statsforvaltningen kan efter indstilling fra kommunalbestyrelsen treeffe afgarelse om at op-
tage en borger i et sarligt botilbud uden samtykke, nar:
— det er absolut pakreevet for, at borgeren kan fa den ngdvendige hjelp, og hjelpen
ikke kan gennemfares i borgerens hidtidige bolig, og
— borgeren ikke kan overskue konsekvenserne af sine handlinger og udsatter sig for
vaesentlig personskade, og
— det er uforsvarligt ikke at sgrge for flytning.

Betingelserne for flytning er lempeligere for sa vidt angar borgere, der ikke modsatter sig
flytning, men som mangler evnen til at give et informeret samtykke pa grund af en erhver-
vet og fremadskridende mental svaekkelse, fx demens. Kommunalbestyrelsen kan i forhold
til disse borgere traeffe afgarelse om optagelse i et bestemt botilbud, hvis borgerens verge
tiltreeder kommunalbestyrelsens indstilling, nar
— ophold i et botilbud med tilknyttet service er pakraevet for, at borgeren kan fa den
ngdvendige hjelp, og
— det i det konkrete tilfeelde omsorgsmaessigt vurderes at veere mest hensigtsmaessigt
for den pageeldende.

Endvidere er betingelserne for flytning af en borger fra et egnet botilbud til et andet egnet
botilbud uden borgerens samtykke lempet i s&rlige tilfeelde, jf. servicelovens § 129, stk. 3.
Efter denne bestemmelse kan kommunalbestyrelsen indstille til Statsforvaltningen at treeffe
afgarelse om flytning af en borger, hvis det skannes at veere i borgerens egen interesse,
herunder af hensyn til mulighederne for, at den pagaldende kan bevare tilknytning til sine
pargrende.

9.1.6 Indberetninger af magtanvendelse

Enhver form for magtanvendelse skal registreres og indberettes af plejecentret til kommu-
nalbestyrelsen i den kommune, der har ansvaret for borgerens ophold i plejecentret, og til
kommunalbestyrelsen i den kommune, der farer det driftsorienterede tilsyn med plejecen-
tret.

Har den borger, som indberetningen vedrgrer, ophold i et regionalt eller et kommunalt
botilbud, skal tilbuddet desuden orientere den kommunale eller regionale driftsherre om
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magtanvendelsen. Kommunalbestyrelsen skal endvidere udarbejde en handleplan efter
servicelovens 8 141 for borgere, hvor der anvendes magt efter serviceloven.

9.1.7 Handleplaner

Kommunen skal ifglge serviceloven udarbejde handleplaner for de personer, der har veeret
anvendt magt over for. Handleplanen skal omhandle, hvordan man fremover kan undga
magtanvendelse i omsorgen for den pagaldende.

Formalet med en handleplan er at styrke en socialpadagogisk praksis med henblik pa at
begreanse eller undga magtanvendelse. Forpligtelsen til at udarbejde handleplaner skal ses i
sammenhang med, at tilladelsen til at anvende magt gives for en tidsbegranset periode.
Der skal saledes udvikles metoder og redeggares for, hvordan omsorgsindsatsen fremover
kan gennemfgres uden magtanvendelse.

Reglerne om magtanvendelse i serviceloven kan findes pa Social- og Indenrigsministeriets
hjemmeside www.sim.dk eller pa www.retsinformation.dk.

Pa Socialstyrelsens hjemmeside findes tre publikationer om magtanvendelse i forhold til
mennesker med betydelig og varigt nedsat psykisk funktionsevne. Publikationerne retter
sig til henholdsvis myndighedspersoner, fagpersoner samt borgere og pargrende.

9.1.8 Ankestyrelsens undersggelse af magtanvendelse pa socialomra-
det

Ankestyrelsen offentliggjorde i 2015 en rapport bestdende af en sagsgennemgang og en
spgrgeskemaundersggelse om magtanvendelse over mennesker med demens pa socialom-
radet (3).

Sagsgennemgangen omfatter en juridisk vurdering af 57 sager fra 13 udvalgte kommuner,
hvor der er indberettet anvendelse af magt overfor mennesker med demens. Gennemgan-
gen af de konkrete sager er fordelt pa forskellige former for magtanvendelse, neermere be-
stemt akut fastholdelse efter servicelovens § 126, tilbageholdelse i boligen efter § 127 og
anvendelse af stofseler efter § 128. Afgarelserne vedrgrer ogsa magtanvendelse udenfor
serviceloven, eksempelvis sundhedslovens regler om informeret samtykke til behandling

3).

Spergeskemaundersggelsen vedrgrer kommunens praksis og retningslinjer for brug af
magtanvendelse efter ovenstaende bestemmelser samt alarmsystemer efter servicelivens §
125 og flytning uden samtykke efter 8§ 129, stk. 2 og 3. Spargeskemaet er udsendt til alle
landets kommuner, hvoraf 86 kommuner har svaret pa hele eller dele af det (3).

Af rapporten fremgar blandt andet, at:
— 53 pct. af de trufne afgarelser (30 ud af 57 sager), ikke var i overensstemmelse med
regler og praksis. Dette skyldes hovedsageligt et mangelfuldt oplysningsgrundlag.
— |l en betydelig del af de undersagte sager (30 ud af 54 sager) kunne kommunen efter
Ankestyrelsens vurdering have peget pa padagogiske tiltag som et alternativ til
magtanvendelsen.
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— 161 pct. af sagerne er der udarbejdet en lovpligtig handleplan efter servicelovens §
141, hvor der i langt de fleste tilfeelde - 75 pct. af sagerne - i nogen eller i hgj grad
er beskrevet overvejelser og padagogiske metoder for at undga magtanvendelse.

— Naeesten alle kommuner (82 ud af 84) har retningslinjer, som indeholder vejledning
om brug af magtanvendelse.

— 83 ud af 84 kommuner har retningslinjer for, hvem der registrerer konkrete magt-
anvendelsesindgreb efter servicelovens § 125-128 (alarm- eller pejlesystemer, dar-
abnere, dgralarmer, fastholdelse, tilbageholdelse og stofseler), og alle kommuner
har retningslinjer for registrering af negdretslig magtanvendelse pa kommunernes
plejecentre.

— 71 ud af 84 kommuner har retningslinjer for (forebyggende) alternativer til magt-
anvendelse, heraf har 43 kommuner skriftlige retningslinjer.

— 82 ud af 83 kommuner har én eller flere demenskoordinatorer/konsulenter. Herun-
der oplyser 76 ud af 81 kommuner, at demenskoordinatorerne varetager uddannelse
og radgivning af medarbejderne.

— Kendskabet til procedurer og retningslinjer for forebyggende tiltag og magtanven-
delser indgar i de fleste kommuner (62 ud af 81 kommuner) i oplaeringen af nye
medarbejdere og/eller i kompetenceudviklingsaktiviteter for personalet.

— De fleste kommuner (75 ud af 81 kommuner) oplyser, at de som hovedregel ind-
drager pargrende eller varger, nar der anvendes indgreb efter serviceloven udover
de tilflde, hvor kommunen er forpligtet hertil efter servicelovens § 130, nr. 4°
samt 129, stk. 1, og stk. 2. De fleste kommuner (74 ud af 80 kommuner) vurderer i
den forbindelse, at pargrende og varger overvejende er enige, nar de bliver oriente-
ret om konkrete magtanvendelsesindgreb over for deres pararende.

— Det fremgar samlet set af kommunernes besvarelser, at der er en stigning i indberet-
tet magtanvendelse fra 2012-2014, som afspejler mindre stigninger i blandt andet
brugen af alarm- og pejlesystemer, hvorimod der ses et fald i fastholdelse i hygiej-
nesituationen (3).

Derudover viser undersggelsen, at kommunerne og s&rligt medarbejderne, efterlyser mere
viden om brug af magtanvendelse og forstaelse for formalet, vigtigheden og konsekvensen
af registreringen af magtanvendelsen.

Flere kommuner peger p4, at plejepersonalet har vanskeligt ved at vurdere, hvor graensen
gar mellem omsorg og magtanvendelse og derfor ikke indberetter alle tilfeelde af magtan-
vendelser, og at medarbejderne kan vere i tvivl om, hvorvidt der er tale om magtanvendel-
se eller ej.

| forhold til spergsmal om, hvorvidt der opleves tilbageholdenhed med at anvende magtan-
vendelsesindgreb efter serviceloven, fremgar det, at kommunerne er sarligt tilbageholden-
de med at bruge stofseler, tilbageholdelse i boligen og fastholdelse i hygiejnesituationer.
De fleste kommuner uddyber endvidere deres svar med, at de generelt er tilbageholdende
med at anvende magtanvendelsesindgreb efter serviceloven (3).

Undersggelsen kan findes pa Ankestyrelsens hjemmeside:

® Som grundlag for kommunalbestyrelsens afggrelse om foranstaltninger om alarm- eller pejlesystemer, fastholdelse i for-
bindelse med personlig hygiejne, tilbageholdelse i boligen og anvendelse af stofseler skal der blandt andet foreligge parg-
rende og eventuelle vaerges bemaerkninger til den pateenkte foranstaltning.
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www.ast.dk/publikationer/ankestyrelsens-undersogelse-af-kommunernes-handtering-af-
magtanvendelsesreglerne-over-for-borgere-med-demens.

Arbejdsgruppe om revidering af skemaer til indberetning af magtanvendelser
Som opfalgning pa Ankestyrelsens praksisundersggelse har Social- og Indenrigsmini-
steriet nedsat en arbejdsgruppe om revidering af skemaer til indberetning af magtanven-
delser. Skemaerne til indberetning om magtanvendelse skal forenkles og forbedres, sa
indberetningsdelen af magtanvendelsen bliver mere effektiv, samtidig med at skemaer-
ne indbefatter alle relevante og ngdvendige oplysninger knyttet til magtanvendelsen.
Social- og Indenrigsministeriet vil derudover tage initiativ til at revidere vejledningen
om magtanvendelse. | forbindelse med revisionen af vejledningen vil resultater fra
praksisundersggelsen, oplysninger fra kommunerne i spgrgeskemaundersggelsen og
Ankestyrelsens anbefalinger indga som inspiration til, hvordan reglerne kan beskrives
bedre og dermed hjelpe personalet bedre.

9.2 Magtanvendelse efter sundhedsloven

For at sikre patientens selvbestemmelsesret i det somatiske sundhedsvasen (fysiske lidel-

ser) er udgangspunktet, at patienten skal give et informeret samtykke, forud for enhver be-
handling (4). Dette betyder, at en patient ikke kan behandles imod sin vilje, fx hvis patien-
tens siger fra i ord eller handling. For visse personer, som ikke selv er i stand til at give et

samtykke, geelder der serlige regler, saledes at andre kan give samtykket pa vegne af pati-
enten.

Hvis patienten varigt mangler evnen til at give informeret samtykke (varigt inhabile), kan
patientens nermeste pargrende give samtykke til behandlingen pa vegne af patienten. Det
samme er tilfeeldet for patienter, som har en veerge, hvis vaergemalet omfatter personlige
forhold. Det kan fx vaere patienter med en fremskridende demenssygdom.

Selv om patienten ikke selv kan give informeret samtykke, skal patienten informeres og
inddrages i drgftelserne af behandlingen i det omfang, patienten forstar behandlingssituati-
onen, sa lenge det ikke kan skade patienten at deltage.

Uanset at patientens naermeste pargrende eller veerge har givet samtykke til behandlingen
pa vegne af patienten, ma behandlingen ikke gennemfares, hvis patienten i ord eller hand-
ling tilkendegiver, at vedkommende ikke vil behandles.

Patienter med et akut behandlingsbehov, der midlertidigt eller varigt mangler evnen til at
give informeret samtykke, kan imidlertid behandles uden samtykke fra patienten selv, veer-
gen eller nzermeste pargrende. Det er en betingelse for at tilsidesette patientens selvbe-
stemmelsesret, at gjeblikkelig behandling er ngdvendig for patientens overlevelse, at pati-
entens chance for overlevelse forbedres, eller at der opnas et veasentlig bedre resultat af
behandlingen pa lengere sigt.
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9.2.1 Anvendelse af alarm- og pejlesystemer pa indlagte patienter

I april 2016 blev lovforslag L 121 om &ndring af blandt andet sundhedsloven vedtaget. De
foreslaede regler ger det muligt at anvende personlige alarm- og pejlesystemer pa indlagte
patienter over 15 ar med en midlertidigt eller varigt nedsat psykisk funktionsevne, fx pati-
enter med demens.

Reglerne omfatter to typer af systemer; alarmsystemer, der har til formal at advare perso-
nalet om, at patienten er ved at forlade stuen, afdelingen, sygehuset el. lignende. Alarmsy-
stemerne kan fx besta af elektroniske matter, sensorer og fotoceller. Derudover omfatter
reglerne muligheden for at anvende pejlesystemer, der pasettes patienten, og som anven-
des til at lokalisere en forsvunden patient, fx GPS-systemer. Systemerne ma ikke anvendes
til konstant overvagning af patienten.

Det er som udgangspunkt overlaegen pa afdelingen, der kan beslutte at anvende systemer-
ne. Hvis patienten ikke modseetter sig anvendelsen, kan overlaegen beslutte at anvende sy-
stemerne med samtykke fra patientens naermeste pargrende eller varge, hvis det fremstar

som den bedste lgsning af hensyn til patientens sikkerhed.

| de tilfeelde, hvor patienten modseetter sig, kan overleegen med samtykke fra patientens
naermeste pargrende eller vaerge beslutte at anvende systemerne alligevel. | sa fald er det en
betingelse, at der er abenbar risiko for, at patienten forlader sygehusafdelingen og derved
risikerer at udsztte sig for personskade, og de personlige alarm- og pejlesystemer kan fo-
rebygge risikoen.

Hvis patienten ikke har en neermeste pararende eller veerge, eller hvis de forvalter samtyk-
ket pa en made, der abenbart skader patientens interesser og helbred, foreslas det, at over-
lzegen — med en anden laeges tilslutning — kan beslutte at anvende systemerne alligevel.

Reglerne treeder i kraft den 1. august 2016.

9.3 Magtanvendelse efter psykiatriloven

Sundhedsloven regulerer ud over de somatiske patienters rettigheder ogsa de psykiatriske
patienters rettigheder (4). Reglerne om informeret samtykke i sundhedsloven galder ogsa
for de psykiatriske patienter.

Efter lov om anvendelse af tvang i psykiatrien kan patienten, nar naermere angivne betin-
gelser er opfyldt, behandles uden patientens samtykke. Det er en betingelse for at anvende
tvang, at patienten er indlagt pa en psykiatrisk afdeling. Dette medfarer, at personer, der
opholder sig uden for en psykiatrisk afdeling, fx i psykiatriske skadestuer, ambulante afde-
linger og distriktspsykiatrien, er ikke omfattet af lov om anvendelse af tvang i psykiatrien.
Behandling pa disse lokaliteter kraever et informeret samtykke fra patienten. Det samme
geelder, hvis en person opholder sig pa sociale tilbud uden for en psykiatrisk afdeling, fx
mennesker med demens, som bor pa et plejehjem.

Mennesker med en psykiatrisk sygdom har ligesom patienter med en somatisk sygdom ret
til at frabede sig behandling for den somatiske sygdom. Efter lov om anvendelse af tvang i
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psykiatrien kan en person udsettes for tvangsbehandling af somatisk lidelse, hvis lidelsen
udseetter patientens liv eller helbred for vaesentlig fare.

Det er en betingelse for tvangsanvendelsen, at patienten er indlagt, og patienten skal der-
udover veere sindssyg eller i en tilstand, der kan ligestilles hermed. Desuden skal den fysi-
ske lidelse veere sa alvorlig, at den udsztter patientens liv eller helbred for vasentlig fare.
Hermed menes, at der skal veaere holdepunkter for, at behandlingen for den fysiske lidelse
vil bringe patienten ud af den pageeldende fare.

Er patienten ikke indlagt pa en psykiatrisk afdeling er det endvidere en betingelse for
tvangsbehandling efter loven om anvendelse af tvang i psykiatrien, at der forinden er ud-
feerdiget erkleering om tvangsindleggelse, og at overleegen pa vedkommendes psykiatrisk
afdeling har truffet afgarelse om, at betingelserne for tvangsindleeggelse er opfyldt.

Betingelserne herfor er, at patienten er sindssyg eller i en tilstand, der kan ligestilles her-
med. Derudover er det en betingelse, at det vil veere uforsvarligt ikke at frihedsbergve den
pageeldende med henblik pa behandling, fordi udsigten til helbredelse eller en betydelig og
afgarende bedring af tilstanden ellers vil bliver forringet, eller at den pagealdende fremby-
der en narliggende og vasentlig fare for sig selv eller andre.

Reglerne om anvendelse af magtanvendelse efter henholdsvis sundhedsloven og psykiatri-
loven kan findes pa Sundheds- og Z£ldreministeriets hjemmeside www.sum.dk eller pa
www.retsinformation.dk.

9.4 Veergemal og fuldmagter

Veargemal kan iveerksattes for mennesker, som pa grund af nedsat psykisk funktionsevne,
herunder som felge af demens, er ude af stand til at varetage egne anliggender. Veergen
skal inden for veergemalets omfang varetage interesserne for den, vedkommende er veerge
for. | det falgende beskrives reglerne om veergemal og fuldmagter.

Kommunen har pligt til at veere opmaerksom pa, om der kan vere behov for at beskikke en
veerge for mennesker med betydeligt nedsat psykisk funktionsevne, eksempelvis menne-
sker med demens. Reglerne om vaergemal findes i veergemalsloven, der kan findes pa rets-
information www.retsinformation.dk.

Anmodningen om vaergemal eller om @&ndring eller ophzavelse af veergemal kan fremsattes
af:

- Den pagaldende selv

- Dennes &gtefelle, bgrn, foraeldre, sgskende eller andre blandt de naermeste

- Vergen, en skifteveerge eller en sezrlig veerge

- Kommunalbestyrelsen

- Regionsradet

- Politidirektaren

Der findes falgende former for veergemal:

- @konomisk veergemal
- Personligt vaergemal
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- Fratagelse af retlig handleevne
- Samveergemal

Bade gkonomiske og personlige veergemal kan begranses til at geelde dele af hhv. de gko-
nomiske og de personlige forhold. Med personlige forhold menes fx kontakten til de socia-
le myndigheder om den psykisk svaekkedes hjemmehjalp eller indgivelse af en klage. Det
bemarkes, at et personligt vaergemal ikke kan fratage en person selvbestemmelse og hand-
leevne pa personligt plan.

I seerlige tilfeelde kan en person med psykisk funktionsnedsattelse fratages sin retlige
handleevne. Dette galder dog kun for sa vidt angar gkonomiske forhold, eksempelvis hvis
dette er ngdvendigt for at forhindre gkonomisk udnyttelse af personen. Langt de fleste
veergemal, der iveerksattes, er dog veergemal, hvor den pageeldende ikke fratages den retli-
ge handleevne, hvilket vil sige, at han eller hun fortsat er myndig.

Foruden ovennavnte former for veergemal kan der beskikkes et samveaergemal. Et samveer-
gemal indebzrer, at vaergen og personen med psykisk funktionsnedsattelse handler sam-
men i de anliggender, som samvargemalet omhandler.

Afgarelse om beskikkelse af en varge traeffes af Statsforvaltningen. | nogle sager er det
dog retten, der beskikker en varge. Det gaelder fx i de tilfelde, hvor pararende eller perso-
nen med psykisk funktionsnedsettelse selv protesterer. En veaerge kan ikke traeffe beslut-
ning om, at der ma eller ikke ma anvendes magt over for den psykisk sveekkede. | de sager,
hvor der treeffes beslutning om anvendelse af magt efter servicelovens regler, herunder fx i
forhold til flytning, skal der indhentes bemaerkninger fra en eventuel veerge. Formalet er at
give eksempelvis en person med demens en serlig retsgaranti i forbindelse med, at afgerel-
sen om tilladelse til magtanvendelse bliver truffet.

Hvis den psykisk svaekkedes forhold kan sikres varetaget pa anden forsvarlig made end

ved et vaergemal, fx ved en fuldmagt til en pargrende, er det ikke i alle tilfeelde ngdvendigt
at beskikke en veerge.
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Behandling af sager om vaergemal

Nar Statsforvaltningen modtager en ansggning om veergemal, underrettes den person,
der er sggt veergemal for. Sagen behandles derefter ved, at:

— kontakte pargrende til personen, der sgges veergemal for, medmindre personen
selv er ansgger

— bede personens leege om en udtalelse. Ud fra udtalelsen vurderes, om de hel-
bredsmassige betingelser for et veergemal er opfyldt

— bede personens institution/kommune om en udtalelse

— nar udtalelserne er modtaget fra laege og institutionen/kommunen, bliver perso-
nen, der sgges vaergemal for, oplyst om indholdet af udtalelserne. Personen
kan derefter enten bede om et mgde med Statsforvaltningen eller skrive til dem.

Statsforvaltningen kan normalt treeffe afgarelse i sagen herefter. Statsforvaltningen
kan ikke treeffe afgarelse, hvis personen, der sgges veergemal for, modsztter sig veerge-
malet. Ansggningen vil i disse tilfeelde blive videresendt til retten.

Der har i perioder i 2015 veret lang ventetid pa at fa behandlet de generelle ansggninger
om etablering af veergemal. Statsforvaltningen har derfor arbejdet serligt pa at nedbrin-
ge den tid, det tager at fa behandlet en veergemalssag. Det er lykkedes at vende udvik-
lingen, saledes at liggetiden for sager vedrgrende etablering af veergemal er nedbragt og
var i 1. kvartal 2016 opgjort til 10 uger.

De almindelige regler om fuldmagt findes i aftaleloven, som geelder for formueretlige
(skonomiske) aftaleforhold. En fuldmagt giver en anden person adgang til at handle pa
fuldmagtsgiverens vegne i gkonomiske forhold. Fuldmagten kan veere af generel karakter
og dermed omfatte gkonomiske forhold i almindelighed, eller den kan begraenses til kun at
omfatte bestemte gkonomiske forhold.

Ligesom en person efter fuldmagtsreglerne i aftaleloven kan lade en anden handle pa sine
vegne i gkonomiske forhold, kan en person ogsa efter reglerne i forvaltningsloven lade sig
repreesentere af en anden over for offentlige myndigheder i mere personlige forhold. Det
gaelder dog ikke, hvis det er bestemt i anden lovgivning, at en person ikke kan lade sig re-
praesentere af andre eller kun af bestemte mennesker, som det bl.a. er tilfeeldet efter visse
bestemmelser i serviceloven.

9.4.1 Fremtidsfuldmagter

Den 24. februar 2016 blev lovforslag nr. L 135 om fremtidsfuldmagter fremsat for Folke-
tinget. Med lovforslaget foreslas det at indfgre en ordning om fremtidsfuldmagter, som ba-
de borgere, myndigheder og private tredjeparter kan have tillid til. Ordningen vil veere et
enkelt og privatretligt alternativ til veergemal. Dermed vil ordningen styrke den enkeltes ret
til selvbestemmelse og gge mulighederne for at bevare indflydelse pa eget liv og fremtidi-
ge forhold trods sygdom eller anden svakkelse.

Ved at oprette en fremtidsfuldmagt vil den enkelte person fa mulighed for selv at udpege
en eller flere fremtidige repraesentanter (fremtidsfuldmaegtige) i gkonomiske og personlige
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forhold, som skal treede til, hvis personen pa et senere tidspunkt som fglge af sygdom,
sveekket mental funktion eller helbred eller lignende ikke leengere selv har evne til at vare-
tage sine forhold. Ordningen vil derved tilgodese behovet hos mennesker, der fx far en di-
agnose, som indeberer, at det kan forudses, at de pa et tidspunkt ikke lengere vil have ev-
ne til selv at varetage deres forhold, fx mennesker med demens. Ordningen bygger pa de
aftaleretlige fuldmagtsregler og reglerne om partsrepraesentation, og en fremtidsfuldmagt
kan saledes oprettes som en generel fuldmagt eller begranses til at omfatte specifikke for-
hold.

Af hensyn til fuldmagtsgiverens retssikkerhed og tredjeparters tillid til fuldmagtsforholdet
omfatter den foreslaede fremtidsfuldmagtsordning bl.a. procedurer for oprettelse og ikraft-
settelse af fremtidsfuldmagter samt regler om tilsyn med fremtidsfuldmagtige og for
fremtidsfuldmaegtigenes pligter.

Lovforslaget indeholder endvidere nogle &ndringer af sundhedsloven, saledes at fremtids-
fuldmaegtige vil blive sidestillet med veerger i forhold til at give stedfortreedende samtykke
til behandling, hvis fuldmagtsgiveren varigt mangler evnen til at give informeret samtykke
hertil. Derudover vil Social- og Indenrigsministeriet i forleengelse af lovforslaget afdsekke
konsekvenserne af at ligestille en fremtidsfuldmagtig med en verge i servicelovens § 129,
stk. 2, og samtidig se pa eventuelle andre steder i serviceloven, hvor det kunne veere rele-
vant at ligestille en fremtidsfuldmagtig med en vearge.
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Kapitel 10 DEN FRIVILLIGE
NDSATS OG DET
DEMENSVENLIGE SAMFUND

| dette kapitel beskrives den frivillige indsats i forhold til demensomradet. Kapitlet ind-
ledes med en beskrivelse af den frivillige indsats og samspillet mellem kommunerne og
de frivillige foreninger. Efterfalgende beskrives en raekke centrale frivillige foreninger
pa demensomradet.

Der findes en lang rakke af forskellige frivillige foreninger, herunder pargrende- og
interesseorganisationer pa demensomradet. Foreningerne radgiver og stetter menne-
sker med demens og deres pargrende og fungerer ofte som talergr bade lokalpolitisk og
landspolitisk for mennesker med demens. Alzheimersforeningen og Aldre Sagen er for-
eninger, der begge bl.a. har til formal at sikre bedre vilkar for mennesker med demens
og deres pargrende. Kommunerne skal samarbejde med frivillige sociale organisatio-
ner og foreningerne. Rammerne for samarbejdet fastseettes af den enkelte kommune.
Samarbejdet bestar ofte i, at kommunen stgtter organisationernes forskellige aktiviteter
lokalt, men de frivillige foreninger kan ogsa supplere eller indga som en del af de kom-
munale tilbud fx i form af frivillige pa plejehjem eller som private leverandgrer af akti-
vitetstilbud m.v.

10.1 Den frivillige indsats

De frivillige foreninger spiller en stor rolle pa demensomradet, og yder en stor frivillig ind-
sats fx ift. statte af pargrende. Den frivillige sociale indsats kan defineres som en samlet
betegnelse for den frivillige indsats pa det sociale omrade, herunder ogsa de aktiviteter,
som de frivillige varetager. Bestyrelsens og/eller organisationens konkrete aktiviteter skal
veere baseret pa en frivillig og ulgnnet indsats fer, at en organisation kan betragtes som fri-
villig, men frivillige organisationer kan dog ogsa have lgnnede ansatte. Mange frivillige
foreninger har eget og selvsteendigt formal, der vedrarer foreningens uafhangige virke.

Der findes en lang rekke af forskellige frivillige sociale aktiviteter, som bl.a. har til formal
at hjelpe og statte mennesker med demens og deres pargrende. Aktiviteterne kan fx besta
af radgivning, besggsvennetjenester, statte- og kontaktpersoner, ledsagerordninger, for-
skellige former for aflastningstjenester for pargrende og sociale caféer, varesteder og an-
dre samveersaktiviteter. Et konkret eksempel pa disse aktiviteter er Trygfondens besggs-
hunde, som er beskrevet nedenfor.
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Besggshunde

TrygFonden har siden 2010 haft deres ordning med besggshunde, der bestar af et korps
af frivillige hundeejere og deres hunde, som besgger sarbare mennesker pa institutioner
i Danmark, herunder mennesker med demens. | de to farste ar af ordningen var der tale
om et samarbejde mellem TrygFonden og den enkelte kommune, men fra 2013 blev
ordningen landsdeekkende, sa bade hundegejere og plejecentre kan tilmelde sig uaf-
heengigt af kommunen.

Besgget kan have form af et gruppebesgg, hvor besggshund og ejer kommer pa besgg.
Hunden vil typisk lgbe frit omkring og fa godbidder hist og her, mens hundeejeren sid-
der med ved bordet eller maske gar lidt rundt blandt beboerne for at formidle kontakt til
hunden. Der kan ogsa vere tale om en-til-en besgg, hvor besggshunden og ejer besgger
en beboer i egen bolig. Her vil fokus i hgjere grad vaere pa hunden, som samtaleemne
eller som kilde til neerhed. Det kan fx vaere mindre hunde, der kan ligge pa skadet af be-
boeren. Nogle besggshunde bliver ogsa brugt til direkte fysisk aktivering af beboerne,
fx i form af gature med hunden, ved at kaste med bold eller bgrste hunden

Forskningsprojekter

TrygFonden har afsat midler til at forske naermere i, hvordan kontakten til hunde pavir-
ker &ldre og demensramtes mentale velbefindende. Mellem 2010-2012 blev der gen-
nemfart et forskningsprojekt pa fire plejecentre i Vejle af forskere fra Arhus Universitet.
Projektet viste, at effekten af hundebesgg var sammenlignelig med kontakt til robotseel
og besgg med en demensbamse.

TrygFonden har afsat yderligere midler i perioden 2015-2018 til at gennemfare yderli-
gere et forskningsprojekt, der skal undersgge, hvordan besggene med en besggshund
kan optimeres. Projektet vil blandt andet undersgge, om mere aktiv og intens aktivitet
med hunden har starre effekt end et lignende besgg uden hund, lige som der vil veere
fokus pa, hvilke elementer i et besgg, som beboerne reagerer mest optimalt pa.

Man kan leese mere om ordningen pa TrygFondens hjemmeside for projektet:
www.besogshunde.dk

10.1.1 Samspillet mellem kommunerne og den frivillige sociale indsats

| Danmark er der tradition for, at sociale udfordringer bl.a. lgses i samarbejde med de fri-
villige foreninger. Foreningerne bidrager bl.a. ved at udvikle nye former for tilbud til grup-
per, som har serlige behov for statte, eksempelvis mennesker med demens og deres parg-
rende. Det kan bade veere i form af social kontakt og netveerk til andre, der er bergrt af
sygdommen, men ogsa konkrete tilbud om fx aflastning eller aktivitetstiloud, som indgar i
den kommunale indsats. De forskellige frivillige tilbud kan pa den made veere med til at
supplere eller understgtte tilbud fra kommunen Derudover kan de ogsa fungere ved at fo-
rebygge isolation og ensomhed samt understgtte, at kontakten til det omkringliggende sam-
fund fastholdes for de familier, der er ramt af, at deres familiemedlem har faet konstateret
demens.
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Kommunerne er ifglge serviceloven forpligtede til at statte og samarbejde med de frivillige
sociale organisationer og foreninger. Kommunalbestyrelsen afsatter arligt et belgb til om-
radet, hvilket finansieres gennem det kommunale bloktilskud fra staten. |1 2014 udgjorde
andelen af bloktilskuddet158 millioner kr.

Rammerne for samarbejdet med de lokale frivillige sociale organisationer fastsattes af den
enkelte kommune, og prioriteringen af, hvilke omrader og aktiviteter der skal have stgtte,
baseres derfor pa en lokalpolitisk beslutning. De frivillige organisationer kan sgge om stgt-
te til konkrete aktiviteter, der har et socialt sigte, dvs. til aktiviteter, der retter sig mod de
malgrupper, som den sociale sektor beskzftiger sig med. Sadanne aktiviteter kan fx veere
tilbud rettet mod mennesker med demens og deres pargrende.

Nar kommunen tildeler frivillige sociale organisationer stgtte, kan stgtten fordeles til for-
skellige formal. Kommunen kan veelge at statte konkrete aktiviteter som fx radgivningstje-
neste, frivillig statteperson eller ledsagerordninger, men kommunen kan ogsa give gkono-
misk statte til fx lokaler, telefon eller anden form for kontorarbejde, safremt det vurderes at
vere en ngdvendig ramme for den frivillige indsats. Endvidere har kommunen mulighed
for at give anden stette end gkonomisk, hvilket fx kan besta af at stille lokaler til radighed
gratis eller i form af at yde sekretariatshistand (1).

Kommunernes muligheder for at stette frivilligsektoren er beskrevet yderligere pa Social-
og Indenrigsministeriets hjemmeside www.sim.dk, hvor der ogsa findes mere information
om andre puljer malrettet frivillige foreninger som fx puljen til udvikling af frivilligt soci-
alt arbejde (PUF-puljen) og Tips- og Lotto puljen.

Projekt ”Frivillige pa plejecentre”

Socialstyrelsen har i samarbejde med Horsens, Glostrup og Odense Kommune gennem-
fort projektet Frivillige pa plejehjem” i perioden 2013-2015. Projektet bygger pa ideen
om, at starre inddragelse af frivillige pa plejecentrene ger det muligt at tilbyde beboerne
et mere varieret tilbud af aktiviteter. Projektet har derfor fokus pa at styrke rekrutterin-
gen, organiseringen og samarbejdet med frivillige pa plejecentre.

Formalet med projektet er at gge beboernes livskvalitet og selvbestemmelse, hvilket op-
nas ved at beboerne tilbydes flere aktiviteter og far bedre muligheder for at udvide deres
sociale kontakt. Samtidig styrkes samarbejdet mellem plejecentrene og kommunerne og
de frivillige organisationer, der medvirker i projektet. Projektet skal resultere i udviklin-
gen af en reekke anbefalinger og samarbejdsmodeller til inspiration for andre.

10.1.1 ODA-projektet

I 2004 iveerksatte den davaerende Servicestyrelse, et projekt, hvori der indgik ti kommuner,
som samarbejdede med deres lokale frivillige organisationer for at udvikle en "redskabs-
kasse’, der skulle medvirke til at skabe koordinerede dagtilbud og aflastningslasninger til
mennesker med demens og deres pargrende. Projektet blev kaldt ODA-projektet. ODA star
for Organisering af Dagtilbuds- og Aflastningsindsatsen. Hensigten med ODA-modellen
og de redskaber, som indgar i denne, er at understgtte, at mennesker med demens og deres
pargrende modtager koordinerende tilbud (2).
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Man kan leese mere om ODA-projektet pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/aeldre/demens/tvaersektorielt-samarbejde/oda-modellen.

10.2 Foreninger og institutioner med relevans for demensomradet

| dette afsnit beskrives fgrst Center for frivilligt socialt arbejde og Frivilligradet, der gene-
relt har fokus pa den frivillige indsats i Danmark. Dernaest beskrives en rekke af de lands-
daekkende foreninger, som er relevante for mennesker med demens og deres pargrende.
Oversigten er ikke udtemmende, og der findes ogsa lokale foreninger, der beskaftiger sig
med demensomradet.

10.2.1 Center for frivilligt socialt arbejde

Center for Frivilligt Socialt Arbejde (CFSA) er det nationale videns-, kompetence- og ud-
viklingscenter om den sociale frivillighed i Danmark og er en selvejende institution under
Social- og Indenrigsministeriet. CFSAs formal er at understatte frivilligheden pa social- og
sundhedsomradet og formidle konkret viden til og om civilsamfundet. Hos CFSA kan fri-
villige, foreninger, organisationer og kommuner fa radgivning og online guides om emner
som bestyrelsens ansvar, gkonomi, rekruttering, frivilligpolitikker, samspil mellem for-
eninger og kommuner m.v. CFSA har ogsa en lang reekke kurser, netveerk og fyraftensmg-
der om emner, som ogsa kan veere relevante for foreninger og frivillige inden for demens-
omradet. Desuden tilbyder centret konsulentydelser som organisationsudvikling, evalue-
ringer eller samskabelsesprocesser samt foredrag og opleg til inspiration og debat (3).

Center for Frivilligt Socialt Arbejde udgiver Frivilligrapporten, som kortleegger og analy-
serer udviklingen i danskernes, foreningernes og kommunernes engagement inden for det
frivillige sociale arbejde. CFSA udsender Igbende faglige nyhedsbreve og afholder konfe-
rencer. Sekretariatet for Projekt Frivillig, som er et landsdaekkende program, der skal gge
unges frivillige engagement, er ogsa en del af CFSA. Alle centrets tilbud og aktiviteter
bygger pa bade praksishaseret og analytisk viden samt centrets mange kontaktflader som
videnscenter. Laes mere om Center for Frivilligt Socialt arbejde pa www.frivillighed.dk

10.2.2 Frivilligradet

Frivilligradet er et politikudviklende rad, der tilbyder radgivning til regeringen og Folke-
tinget om den frivillige sektors rolle i forhold til sociale udfordringer. Radets formal er at
bidrage til den offentlige debat om den frivillige sektors rolle i udviklingen af velferds-
samfundet (4).

Radet skal skabe opmarksomhed om den frivillige sociale indsats og dens udfordringer
samt saette fokus pa udviklingen af frivillighed i forhold til velfeerdspolitiske omrader, her-
under ogsa pa udviklingspotentialet pa tveers af fagomrader og sektorer.

Frivilligradet har bl.a. udgivet en strategi for deres arbejde i perioden 2012-2015, der foku-
serer pa, at det offentlige, erhvervslivet og civilsamfundet i hgjere grad skaber velferd
sammen. Man kan lzese mere om Frivilligradet pa deres hjemmeside:
www.frivilligraadet.dk
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10.2.3 Alzheimerforeningen

Alzheimerforeningen er en medlemsorganisation, der har til formal at sikre bedre vilkar for
mennesker med demens og deres pargrende (5). De radgiver, informerer og statter forsk-
ning i demenssygdomme. Medlemskredsen omfatter bade mennesker med demens, deres
pargrende og fagfolk pa demensomradet, men foreningens aktiviteter retter sig mod alle
mennesker med demens, pargrende, fagpersoner og borgere i almindelighed — uanset om
disse er medlemmer af foreningen. Foreningen har organiseret sig i 12 lokalforeninger.
Lokalforeningerne afholder mgder, foredrag, temadage og kurser for medlemmer og borge-
re. Desuden har de fleste lokalforeninger etableret lokale stattegrupper for pargrende, og
enkelte har ogsa stattegrupper for mennesker med demens. Foreningen udgiver medlems-
bladet magasinet *Livet med demens’, har telefonradgivningen *Demenslinien’ og har ogsa
tilbud malrettet bgrn og unge af foreeldre med demens, feriekursus for &gtepar, erindrings-
dans pa plejehjem, teenketank for yngre demensramte samt Aktiv Hgjskole for mennesker
med demens. Desuden driver Alzheimerforeningen ogsa facebookgruppen "Demens er-
noget vi taler om”, som har over 40.000 folgere. Foreningen repraesenterer derudover
Danmark i en raekke internationale samarbejdsorganisationer bl.a. Alzheimer Europe og
Alzheimer Disease International. Alzheimerforeningen har falgende hjemmeside:
www.alzheimer.dk.

DemensNet

Alzheimerforeningen har etableret DemensNet, der er et internetbaseret forum for men-
nesker med demens og deres pargrende. DemensNet er et digitalt mgdested med bl.a.
blogs, brevkasse og radgivning samt digitale grupper, hvor der er mulighed for at dele
erfaringer og viden med andre i samme situation.

10.2.4 Aldre Sagen

/Eldre Sagen er en landsdakkende almennyttig forening pa aldreomradet med 216 lokal-
afdelinger, der bl.a. afholder arrangementer, kurser, foredrag m.m. (6). Der er tilknyttet ca.
17.000 aktive frivillige til £ldre Sagen, som bl.a. udferer frivilligt arbejde pa demensom-
radet. Det er bl.a. muligt at blive Demensaflaster, hvor man tilbringer tid med den demens-
ramte, mens den pargrende far en pause. Zldre Sagen udgiver desuden medlemsbladet
"Nu’ samt nyhedsavisen "Nyt og tilbyder endvidere radgivning om sociale og juridiske
spgrgsmal pa &ldreomradet. Zldre Sagen har fglgende hjemmeside: www.aeldresagen.dk.

10.2.5 Samvirkende Menighedsplejer

Samvirkende Menighedsplejer er en folkekirkelig landsorganisation. De star bl.a. til radig-
hed med konsulentbistand, serlige koordinationsopgaver, tilretteleeggelse af kurser, ud-
dannelse af frivillige medarbejdere samt gkonomisk statte (7). De Samvirkende Menig-
hedsplejer tilbyder fx samvear med mennesker med demens, mens den pargrende har et
aerinde ud af huset eller deltager i pargrendegrupper. Samvirkende Meningsplejer har fal-
gende hjemmeside: www.menighedsplejer.dk
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10.2.6 Dansk Rgde Kors

Dansk Rade Kors har en reekke forskellige sociale aktiviteter, og har pa demensomradet
bl.a. et tilbud om besagstimer af frivillige som stette i hverdagen til mennesker med de-
mens og deres pargrende (8). De frivillige besagsvenner tager sig af den hjemmeboende
med demens, mens den pargrende fx er ude af hjemmet, og er dermed med til at aflaste den
pargrende. Dansk Rgde Kors har fglgende hjemmeside: www.drk.dk.

10.2.7 Landsforeningen Huntingtons Sygdom

Landsforeningen Huntingtons Sygdom yder stgtte til mennesker, der lider af Huntingtons,
som er en sygdom, der bl.a. giver symptomer pa demens. Derudover tilbyder foreningen
ogsa stette til de pararende (9). Landsforeningen Huntingtons Sygdom har fglgende hjem-
meside: www.huntingtons.dk

10.2.8 Parkinsonforeningen

Forlgbsundersggelser viser, at 8-10 pct. af patienter med Parkinson arligt udvikler demens.
Parkinsonforeningen er en patientforening, der varetager parkinsonfamiliernes interesser
over for myndigheder, samarbejdspartnere og andre (10). Foreningens medlemmer tilbydes
desuden kurser, radgivning, statte til forskning m.v. Parkinsonforeningen har fglgende
hjemmeside: www.parkinson.dk

10.3 Det demensvenlige samfund

Der er i de seneste ar kommet mere fokus pa begrebet ”Det demensvenlige samfund” efter
inspiration fra udlandet, hvor det har vaeret en del af de nationale handlingsplaner pa de-
mensomradet i lande som England og Skotland. Herhjemme har fx Nationalt Videnscenter
for Demens haft fokus pa begrebet til deres drskonference "Demensdagene” i 2015. Til
konferencen kom bl.a. Alistair Burns fra England, professor i gerontopsykiatri og national
koordinator for den britiske demensplan, og fortalte om de engelske erfaringer med at ud-
vikle et demensvenligt samfund.

10.3.1 Demensalliancen og de demensvenlige kommuner

| 2014 etablerede en raekke organisationer (A£ldre Sagen, FOA, PenSam, Alzheimerfor-
eningen, Dansk Sygeplejerad) Demensalliancen med formalet om, at ingen skal vere alene
med demens i Danmark (11). 1 2016 blev kredsen udvidet med Ergoterapeutforeningen.
Udover de farnaevnte organisationer bidrager over 60 organisationer, virksomheder og fag-
personer i alliancens arbejde. Et af Demensalliancens fokusomrader er at forbedre kommu-
nernes handtering af mennesker med demens. Alliancen har derfor udviklet projektet *De-
mensvenlige Kommuner’, som indeholder seks ambitioner for en demensvenlig kommune.
Ambitionerne omhandler bedre sygdomsforlgb for mennesker med demens, bedre statte til
pargrende, kompetencelgft til personalet, tilgeengeligt og inkluderende lokalsamfund, flere
demensindrettede boliger samt understattelse af forskning og vidensdeling. Demensallian-
cen inviterede seks kommuner: Aalborg, Aarhus, Varde, Stevns, Nastved og Hillergd, til
at veere de farste til at omsatte ambitionerne til virkelighed og dermed arbejde malrettet
mod at blive demensvenlige kommuner. Det har resulteret i en rapport med seks ambitio-
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ner for kommuner, der gnsker at blive demensvenlige. Rapporten og information om sam-
menslutningen kan findes pa Demensalliancens hjemmeside: www.demensalliancen.dk

10.3.2 Demensvenner

Alzheimerforeningen har i 2015 pabegyndt et nyt projekt om Demensvenner med inspira-
tion fra England og Japan. Malsatningen er, at der inden 2019 er fundet 100.000 demens-
venner i Danmark. En Demensven er en person, der har tilkendegivet, at de gnsker mere
viden om demens og som hjalper, nar de mader et menneske med demens i hverdagen
(12). Malsztningen med projektet er at gge danskernes forstaelse for demenssygdomme og
skabe et aktivt civilsamfund ved at synligare, hvordan selv sma ting kan gere en forskel for
mennesker med demens. Der kan laeses mere om konceptet bag demensvenner pa deres
hjemmeside
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Kapitel 11 HIALPEMIDLER OG
TEKNOLOGI

| dette kapitel beskrives hjelpemidler og teknologier, der er malrettet mennesker med
demens. Herudover beskrives udvikling, afpregvning og udbredelse af teknologierne,
samt hvordan man visiteres til og instrueres i brugen af hjelpemidlerne.

Teknologier og hjelpemidler malrettet mennesker med demens har overordnet set il
formal at kompensere for forskellige former for funktionsnedszttelse. Der findes mange
forskellige typer af teknologier fx teknologier til hverdagen, teknologier til social kon-
takt, teknologier til tryghed og sikkerhed, samt teknologier til aflastning af de pargren-
de. P4 trods af, at der findes mange teknologier, som er malrettet mennesker med de-
mens, er mange af dem endnu ikke sarligt udbredte. Det er derfor vaesentligt at kom-
munale forvaltninger og borgere far mere viden om de forskellige teknologiske lgsnin-
ger, og at der desuden videreudvikles pa de lgsninger, som allerede er i brug.

Det er kommunerne, der star for bevillingerne af hjelpemidler til mennesker med varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, og i forbindelse med mennesker med demens
er det vigtigt, at de teknologiske hjaelpemidler introduceres sa tidligt som muligt i syg-
domsforlgbet.

11.1 Generelt om hjeelpemidler og teknologier

Teknologiske hjelpemidler anvendes til at kompensere for forskellige former for funkti-
onsnedseettelse. | forbindelse med demens drejer det sig iseer om hjelpemidler, der kan af-
hjeelpe eller kompensere for sveekkelse af kognitive funktioner som fx hukommelse, sted-
sans eller orientering.

Hjelpemidler kan bidrage til at opretholde selvsteendigheden og handlemulighederne hos
mennesker med demens samt eventuelt medvirke til at udsatte indflytning pa plejecen-
ter. Hjeelpemidler kan lette hverdagen og udvide mulighederne for at fortsatte aktiviteter
som fx at anvende telefonen til at kontakte familie og venner eller at feerdes ude pa egen
hand. Hjaelpemidler kan ogsa bidrage til mindske belastningen for de pararende og skabe
starre tryghed, fx nar mennesker med demens er alene hjemme. Endvidere kan teknologien
aflaste plejerpersonale og understatte deres pleje- og omsorgsindsats.

Pa grund af den kognitive sveekkelse kan det veare vanskeligt at introducere hjeelpemidler
for mennesker med en demenssygdom. Det er ofte en fordel, at hjeelpemidler anskaffes og
introduceres i de tidlige faser af sygdommen, hvor mennesker med demens har mulighed
for at forsta og vaenne sig til dem. Jo leengere man kommer hen i sygdomsforlgbet, jo svee-
rere bliver det at introducere nye hjelpemidler. Omvendt kan hjelpemidler, som den de-
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mensramte allerede er fortrolig med, ofte anvendes langt hen i sygdomsforlgbet. En anden
vaesentlig faktor i forhold til anvendelse af hjeelpemidler til mennesker med demens er, at
redskaberne afstemmes i forhold til de behov og ressourcer, den enkelte har (1).

Hvad er teknologiske hjeelpemidler?

Der skelnes mellem for det farste teknologiske hjeelpemidler, der kan bevilges af kommu-
nen og afhjeelper et konkret behov som falge af en psykisk eller fysisk funktionsnedseettel-
se, og for det andet teknologien som forbrugsgoder. | sidstnaevnte forstand er teknologierne
produkter, som typisk forhandles bredt med den almindelige befolkning som malgruppe,
og som potentielt kan gare eksempelvis mennesker med demens og deres pargrende mere
selvhjulpne og dermed udskyde behovet for hjalp. Mennesker med demens kan saledes
bade fa tildelt teknologiske hjelpemidler af kommunen, hvis det vurderes, at dette i vee-
sentlig grad kan hjelpe borgeren, men har ogsa mulighed for selv at anskaffe sig teknolo-
gier i form af forbrugsgoder, som kan bidrage til udferelsen af hverdagens garemal.

I det folgende anvendes betegnelsen ’teknologier’ som samlebetegnelse, mens betegnelsen
"teknologiske hjelpemidler’ anvendes, nar der er tale om hjelpemidler, som afthjelper
konkrete behov og bevilges af kommunen.

Laes mere om bestemmelserne for hjeelpemidler og forbrugsgoder i serviceloven § 112, §
113 0g § 116.

11.2 Regulering af brug af alarm

Siden 1. juli 2010 har det veeret muligt, at mennesker med demens, der ikke modseetter sig
brugen af fx en GPS, vil kunne tildeles en sadan, uden at der forinden skal foretages en af-
gerelse herom pa myndighedsniveau. Brugen af udstyret kan i stedet ske som led i den
daglige pleje og omsorg. Hvis den demensramte direkte modsatter sig anvendelsen af et
personligt alarm- eller pejleudstyr, vil det fortsat veere kommunalbestyrelsen, som kan
treeffe afgarelse om anvendelsen. Kommunalbestyrelsen vil i sa fald - hvis de ngdvendige
forudseetninger er til stede - kunne treeffe afgarelse om, at udstyret kan anvendes for en
tidsubegraenset periode. Kommunalbestyrelsens afgarelse vil altid kunne indbringes for
Ankestyrelsen. Se desuden afsnit 9.1.1.

11.3 Hjeelpemidler og teknologier malrettet mennesker med de-
mens

Hjaelpemidler til mennesker med demens sigter pa at kompensere for problemer med fx
hukommelse, orientering eller varetagelse af egen sikkerhed. Udviklingen pa hjaelpemid-
delomradet gar hurtigt, og der kommer hele tiden nye og bedre produkter pa markedet. Af
teknologiske hjelpemidler til mennesker med demens kan bl.a. naevnes (2):

- Elektroniske kalendere

- Hjeelpemidler som understgtter hukommelsen

- Hjeelpemidler til kognitiv behandling

- Hjelpemidler til registrering af faresituationer

- Kalendere og huskesystemer som software

- Mobile tryghedsalarmer

- Mobile tryghedsalarmer med pejlemulighed
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- Mobile tryghedsalarmer med positionshestemmelse (GPS)

- Stationzre tryghedsalarmer med tovejs tale

- Tryghedsalarmer med automatisk aktivering ved udgang fra afgraenset omrade
- Tryghedsalarmer med envejs kommunikation

Se hjelpemiddeldatabasens liste over demens-hjalpemidler: www.hmi-basen.dk

11.3.1 Undersgagelsen "Teknik og Demens i Norden”

Fra 2006-2008 blev undersogelsen Teknik og Demens i Norden” gennemfert med det
formal at fa viden om brug af tekniske hjelpemidler til kognitiv stette hos mennesker med
demens pa tveers af de nordiske lande (3). Ifglge undersggelsen kan mange forskellige tek-
nologier medvirke til gget aktivitet, selvsteendighed og sikkerhed for mennesker med de-
mens. Teknologierne viste sig ligeledes at kunne bidrage til et mere indholdsrigt liv. Der
var dog stor individuel forskel pa, hvilke teknologier den enkelte person fik nytte af, og der
bar derfor tages hgjde for en raekke individuelle forhold, far teknologier anvendes. Under-
sggelsen pegede desuden pa, at det er vigtigt at opna et overblik over, hvilke formal de for-
skellige teknologier kan bruges til at statte mennesker med demens. Samtidig skal man
sarge for, at teknologierne ikke misbruges til fx overvagning eller til ufrivilligt at begreense
mennesker med demens, men at de i stedet bruges positivt ift. den enkelte persons behov.

Det er kommunernes pligt at yde statte til bl.a. teknologiske hjelpemidler, som kan statte
mennesker med demens i hverdagen og tildelingen sker pa baggrund af den enkelte per-
sons behov. Borgeren har dog ogsa mulighed for selv at anskaffe sig bestemte teknologier.
I undersogelsen “Teknik og Demens 1 Norden” opdeles teknologierne 1 seks forskellige ka-
tegorier:

- Teknologier til hverdagen

- Teknologier til social kontakt

- Teknologier til gleede og aktivitet

- Teknologier til tryghed og sikkerhed

- Teknologier til bedre hjelp og pleje

- Teknologier til aflastning

Kategorierne er ikke gensidigt udelukkende, og forskellige teknologier vil have relevans i
flere af kategorierne.

Teknologier til hverdagen

Formalet med teknologier til hverdagen er at forleenge den normale adferd og selvsten-
dighed hos mennesker med demens, sa de har mulighed for at klare sig selv sa leenge som
muligt. Teknologierne kan fx besta af elektroniske ure eller kalendere, der holder styr pa
dage og aftaler. Et konkret eksempel pa en teknologi til hverdagen er en elektronisk hu-
sketavle, der giver en oversigt over dagens ggremal og ting, som den demensramte skal hu-
ske. Ved hjeelp af en lysdiode og en alarm minder tavlen personen om aktiviteterne i lgbet
af dagen. Et andet eksempel er en medicinhusker, der kan opbevare medicinen og hjelpe
med at huske pa at tage medicinen.
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Teknologier til social kontakt

Social isolation er et stort problem blandt mennesker med demens. Teknologier til social
kontakt har derfor til formal at understgtte muligheden for at mennesker med demens fort-
sat kan skabe og fastholde relationer. Et eksempel pa en sadan teknologi er telefoner med
store nummertaster og ’speeddial” knapper, hvor der er fastgjort et billede af de personer,
som der ringes op til, hvis der trykkes pa knappen. Telefonerne hjaelper mennesker, som
har sveert ved at huske numre, og ger det samtidig nemt at betjene telefonen.

Et andet eksempel pa teknologier til social kontakt er sociale medier. | Norge er man netop
nu i gang med at udvikle et Facebook-lignende medie, der er malrettet til mennesker med
let demens. Malet er at udvikle et simpelt og overskueligt netbaseret kommunikationsveerk-
tgj, der kan veere med til at forebygge social isolation af mennesker med demens.

Teknologier til glede og aktivitet

Formalet med teknologier til gleede og aktivitet er at forbedre livskvaliteten for mennesker
med demens. Teknologierne kan fx besta af forskellige spil. Computerspil, der fokuserer
pa fysisk aktivitet, som fx Nintendo Wii kan ved at understatte fysisk aktivitet og sociale
relationer skabe livsglaede for mennesker med demens, som stadig er kognitivt velfunge-
rende. Computere med fingertouch er ligeledes en teknologi, der kan aktivere mennesker
med demens, da det giver mulighed for at vedkommende fx kan lave krydsord eller spille
puslespil.

En anden type af teknologi til gleede og aktivitet er teknologier som robot-salen Paro (4).
Det har lzenge veeret kendt og videnskabeligt dokumenteret, at keeledyr har en positiv effekt
pa psyken og den fysiske sundhed blandt mennesker med demens, men ikke alle plejecen-
tre har mulighed for at holde levende dyr. Paro ligner, reagerer og beveeger sig som en rig-
tig seelunge, og det er pavist, at samvaret med Paro kan veere med til at skabe fornyet livs-
gleede for mennesker med demens. Det skal dog understreges, at en sadan effekt ikke ses
hos alle mennesker med demens, og at eventuelt brug af Paro skal ses i sammenhang med
en helhedsorienteret omsorg, hvor bade paedagogik og de gvrige rammer pa plejecenteret
spiller ind. Projektet med Paro-sa&lerne blev startet op i 2010 i regi af Teknologisk Institut,
hvor der var omkring 100 seeler ude i en lang reekke danske kommuner. Man kan laese me-
re om projektet pa Teknologisk Instituts hjemmeside: www.teknologisk.dk/projekter/paro-
8211-robotsael-til-pleje-0g-omsorg/24936.

Teknologier kan ogsa medvirke til, at identiteten hos mennesker med demens fastholdes pa
trods af, at sygdommen udvikler sig. Talende fotoalbum er et eksempel pa en sadan tekno-
logi. Ved hvert enkelt foto kan der indtales beskeder, som kan hjelpe personen med de-
mens til at fastholde minder, som ellers glemmes i forbindelse med den svigtende hukom-
melse.

Teknologier til tryghed og sikkerhed samt bedre hjelp og pleje
Teknologier, der fokuserer pa tryghed og sikkerhed og teknologier, der fokuserer pa hjelp
og pleje, vil ofte veere sammenfaldende og behandles derfor samlet i dette afsnit.

Teknologier, der fokuserer pa tryghed og sikkerhed har til formal at forebygge skader og
skabe sikkerhed i dagligdagen for bade mennesker med demens, og de som omgas den
demensramte. Teknologier til bedre hjelp og pleje har til formal at fremme ro og skabe
bedre arbejdsmiljg for de ansatte og bedre pleje for mennesker med demens. Hvis denne
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type af teknologier bruges optimalt, vil de kunne giver mennesker med demens en falelse
af frihed frem for oplevelsen af, at personalet overvager dem.

Det er desverre et velkendt feenomen, at der hvert ar forsvinder mange mennesker med
demens fra eget hjem eller plejebolig. Nationalt VVidenscenter for Demens anslar at halvde-
len af alle, der har en demenssygdom pa et givent tidspunkt forsvinder midlertidigt. For-
skellige typer af teknologier i form af alarm- og pejlesystemer kan veere med til at fore-
bygge denne problematik. En GPS, der er et pejlesystem, kan skabe tryghed for bade men-
nesker med demens og medarbejderne/de pargrende, da systemet hele tiden vil kunne loka-
lisere vedkommende. Demensramte vil saledes have gget grad af bevaegelsesfrihed, da de
vil kunne ferdes alene i leengere tid og stadig fale sig sikker. Medarbejderen eller den pa-
rarende vil ligeledes have vished om, at vedkommende kan lokaliseres. Ved brug af GPS
er det dog vigtigt, at veere opmaerksom pa, at man skal have GPS-enheden pa sig, at den
jeevnligt skal oplades, og at den naturligvis ikke kan erstatte plejepersonalet.

Alarmsystemer kan bruges til at gere medarbejderne opmaerksomme pa, at en demensramt
er ved at forlade plejeboligen. Et eksempel pa en alarm, er en magnetisk dgrvagt med ind-
bygget radiosender, som fastgares pa dgre eller vinduer og sender besked til plejepersona-
let, hvis disse abnes. Pa denne made har personalet mulighed for at vide, nar hjemmet for-
lades og evt. falge efter vedkommende.

Der findes en lang reekke af andre eksempler pa teknologier, der kan veere med til at skabe
tryghed og sikkerhed. Sadanne teknologier indbefatter bl.a. automatisk slukning af koge-
plader og andre elinstallationer, hvilket mindsker risikoen for brand, samt automatisk lys-
teending, der kan medvirke til forebygge faldulykker, da den demensramte bedre vil kunne
orientere sig.

Ud over at gge sikkerheden, bidrager de omtalte teknologier ogsa til at ggre mennesker
med demens mindre afhangige af hjelp og kontrol. Dette medvirker til, at familier kan be-
holde mennesker med demens hjemme sa leenge som muligt, da risikoen for ulykker og
lignende nedseettes. Teknologierne medvirker ligeledes til, at den fysiske og psykiske be-
lastning af parerende reduceres, fordi de ikke laengere skal *vaere pé vagt’ konstant. Brugen
af den rette teknologi kan desuden sikre bedre hjealp ved at frigere tid til omsorg.

Teknologier til aflastning

Teknologier til aflastning har til formal at aflaste pargrende til mennesker med demens, sa
de ogsa kan fa tid til at fokusere pa deres eget liv og ikke kun den demensramte. Et eksem-
pel pa sadanne teknologier er alarmmatten, der giver signal til den pargrende eller plejeper-
sonale, nar den demensramte fx forlader en seng eller der. Et andet eksempel er smart-
house-installationer, som registrerer forskellige ting, fx at en person ikke er staet op eller at
kaleskabet ikke har veeret abnet. Hvis der skulle opsta problemer, sender installationen sig-
naler til rette vedkommende. Begge disse teknologier giver mennesker med demens bedre
muligheder for at vere alene hjemme, hvormed den pargrende far mere tid til sig selv og
samtidig kan fale sig tryg.

For alle de naevnte typer af teknologier, er det vigtigt at overveje en reekke forskellige for-
hold i forbindelse med implementeringen af teknologierne. Det skal saledes overvejes,
hvordan teknologierne bedst muligt indgar i den plejefaglige praksis, og om reglerne om
magtanvendelse er overholdt. Det skal endvidere sikres, at teknologien ikke erstatter hver-
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ken den padagogiske eller den pleje- og omsorgsmeessige indsats, og at plejepersonalet har
de ngdvendige kompetencer i forhold til viden om og brug af teknologierne, og at der er
den ngdvendige ledelsesmaessige opbakning i forhold til implementering.

Svovlhattens forsgg med DemensZonen

I 2010-2012 har man pa plejecentret Svovihatten i Odense Kommune testet DemensZo-
nen, der er et audio-visuelt pilotprojekt. Formalet med projektet har veret at skabe god
stemning og @get tryghed pa plejecenteret.

Projektet DemensZonen indeholdt tre dele; KomfortZonen, ExitZonen og NatZonen,
hvor hver del havde sin egen funktion.

NatZonen kunne bruges for de beboere, der forsggte at sta ud af sengen i lgbet af natten
eller tidligt pa morgenen. 1 de tilfelde ville et billede pa varelsesveeggen af en kontakt-
person komme frem og fortelle beboeren, at det var for tidligt at sta op.

ExitZonen blev brugt til at forsgge at forhindre, at en beboer forlod plejecenteret uden
opsyn. Ved hjalp af et billede, som projiceres op pa daren, skjules dgren, og beboeren
var derfor mere tilbgjelig til at blive indendars. Teknologien gav mulighed for i et vist
omfang at tilpasse teknologien til beboerne. Pa Svovlhatten var der eksempelvis en be-
boer, der var meget glad for fodbold. Teknologien gav mulighed for, at fa projiceret en
fodboldspiller pa hans dgr. Fodboldspilleren blev aktiveret, nar beboeren naermere sig
daren, og det sa ud som om, at fodboldspilleren sparkede en bold vak fra dgren ind i
rummet. Det fik beboeren til at Igbe efter bolden og dermed veek fra deren.

Den sidste del var KomfortZonen, som blev brugt til at berolige og stimulere beboerne
ved at projicere billeder og lyd op pa veeggen. Pa Svovlhatten blev det brugt i kombina-
tion med et sanserum, hvor aromaterapi og sten med forskellige teksturer, som beboerne
kunne rare ved, supplerede teknologien. I rummet blev der vist forskellige naturfilm af
dyr og planter i et meget stille tempo. Svovlhatten har efter forsggsperioden valgt at
fortseette med teknologien bag KomfortZonen (5).

11.4 Udvikling, afprgvning og udbredelse af teknologier

Som afsnittet ovenfor beskriver, findes der allerede i dag en lang raekke af teknologier, der
har til formal at stette og hjeelpe mennesker med demens og deres pargrende eller plejeper-
sonale. Det naste skridt er derfor at udbrede teknologierne, hvilket bl.a. kraever, at den
kommunale forvaltning har kendskab til de teknologiske hjelpemidler, som kan vere rele-
vante at visitere til mennesker med demens. Det er ligeledes veaesentligt, at mennesker med
demens og isar deres pargrende selv opnar mere viden om de teknologier, der er pa mar-
kedet, da det vil forbedre muligheden for selv at anskaffe teknologier, som ikke tilbydes af
kommunen.

En anden udfordring for udbredelsen af teknologierne er, at funktionaliteten og designet
ikke altid er lige praktisk, og at teknologierne derfor kan veere svere at anvende. Nogle ty-
per af GPS’er er fx store og klodsede, hvilket gor det upraktisk for mennesker med de-
mens, at have den med sig rundt. Flere af teknologierne er ikke udviklet specifikt til men-
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nesker med demens, men til bredere malgruppe af mennesker med kognitive vanskelighe-
der. Teknologierne er derfor ikke ngdvendigvis afpravet og tilrettet ift. mennesker med
demens.

Der er dog allerede i dag fokus pa videreudvikling, afpravning og implementering af tek-
nologier pa velferdsomradet, herunder ogsa specifikt demensomradet, i flere forskellige
fora. | dette afsnit beskrives forskellige eksempler pa projekter, initiativer og netveerk, som
arbejder med at udvikle og udbrede digitale og teknologiske lgsninger.

11.4.2 Fonden for Velfeerdsteknologi og Strategi for digital velfeerd

Fonden for Velfeerdsteknologi blev oprettet i forbindelse med finansaftalen i 2008 og har
til formal at afprave konkrete lgsninger og dokumentere deres effekter med henblik pa at
udvelge og udbrede de bedste og mest effektive lgsninger (6). Dette skal medvirke til at
give borgerne bedre og mere fleksibel offentlige service og samtidig reducere det samlede
offentlige ressourceforbrug.

Der blev i perioden 2009-2015 afsat 3 mia. kr. til medfinansiering af investeringer i ny ar-
bejdskraftbesparende teknologi og nye arbejds- og organisationsformer. Midlerne kunne
seges af offentlige institutioner fra alle sektoromrader. I alt modtog 71 projekter statte fra
fonden, hvoraf 63 af disse er afsluttet (november 2014). De stgttede projekter beskaftigede
sig med bl.a. administration og sagsbehandling, automatisering, bgrn og uddannelse, social
og handicap, sundhed samt &ldre. Projekterne gav veerdifulde erfaringer med teknologier,
der har potentiale for national udbredelse.

| 2012 blev udmgntning fra Fonden for Velfardsteknologi stillet i bero, sa indsatsen i hgje-
re grad kunne malrettes starre udbredelse af velafprgvede lgsninger med dokumenteret ef-
fekt. Det vil sige lgsninger, der bidrager til hgjere effektivitet og produktivitet i en tid, hvor
feerre skal forsgrge flere. De resterende midler blev reserveret til at finansiere initiativer i
regi af den feellesoffentlige Strategi for digital velfeerd 2013-2020, som regeringen, KL og
Danske Regioner sammen lancerede i september 2013.

Under Strategi for digital velfeerd gennemfgres bl.a. et initiativ, som i 2015-2017 udmenter
tilskud til tre velfeerdsteknologiske projekter arligt, som alle har til formal at afprave for-
skellige typer af velfeerdsteknologi. Initiativet hedder ”Afprgvning af fremtidens velfeerds-
teknologiske lesninger”, og indeholder ogsa projekter, der er malrettet mennesker med
demens. 12016 er der fx givet tilskud til projektet ”Langere hjemme sammen”, som er be-
skrevet i boksen nedenfor. Man kan leese mere om Fonden for Velferdsteknologi pa Digi-
taliseringsstyrelsens hjemmeside: www.digst.dk/Digital-velfaerd/Fonden-for-
Velfaerdsteknologi.aspx.
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Projekt ”Laengere hjemme sammen”

I perioden februar 2016 til maj 2017 gennemfores projektet "Langere hjemme sam-
men”, der skal undersgge om et sensorbaseret intelligent alarmsystem kan medvirke til
at mennesker med demens bliver boende lzengere tid i eget hjem, fordi systemet kan af-
laste aegtefeeller eller gvrige pargrende. Projektet har faet tilskud fra Strategi for digital
veeldferd, og alarmerne afpreves i fem kommuner (Aarhus, Silkeborg, Hedensted, Vi-
borg og Syddjurs).

Alarmsystemet bestar af sensorer, som automatisk kan registrere og alarmere pargrende
og plejepersonale, hvis noget gar galt, fx hvis personen med demens forlader hjemmet,
glemmer at lukke dgre og vinduer, gar fra komfuret uden at slukke det, falder osv. Der-
udover indeholder systemet en kameralgsning, der gar det muligt for de pargrende at
kigge ind i hjemmet for at se, om den demensramte fx stadig sover.

Projektet skal afdeekke, om systemets positive effekt for eegtefeellen medferer, at &gte-
feellen bevarer overskud og evne til at passe den demensramte i laengere tid, saledes at
vedkommende flytter pa plejehjem senere end antaget. Derudover undersgges det, om
antallet af visiterede timer nedseettes ved installation af et sensorbaseret alarmsystem.

Der kan laeses mere om projektet pa Welfaretechs hjemmeside:
www.welfaretech.dk/nyheder/2015/december/usynlig-alarm-giver-demensramte-mere-

tid-i-eget-hjem

11.4.3 Markedsmodningsfonden

Fornyelsesfonden blev som led i en effektivisering, fokusering og forenkling af det danske
innovationssystem omlagt til Markedsmodningsfonden. Fornyelsesfonden stattede i perio-
den 2010-2012 innovation og markedsmodning pa det granne omrade og velfaerdsomradet
samt erhvervsmaessig omstilling i hardt ramte geografiske omrader. Markedsmodningsfon-
den bygger saledes videre pa tiltag og erfaringer fra Fornyelsesfondens markedsmodnings-
indsats (7).

Markedsmodningsfonden har til formal at fremme veekst, beskaftigelse og eksport, herun-
der sarligt i sma og mellemstore virksomheder inden for omrader, hvor Danmark har ser-
lige styrker og potentialer, fx gren omstilling samt sundheds- og velfardslgsninger. Man
kan laese mere om markedsmodningsfonden pa deres hjemmeside:
www.markedsmodningsfonden.dk.

11.4.4 Projekt ‘Demens i hjemmet’

Erhvervsstyrelsens program for brugerdreven innovation og Den Europziske fond for Re-
gional Udvikling (Regionalfonden) gav i 2009 Region Syddanmark midler til projekt
”Demens 1 hjemmet”. Det overordnede mal med projektet var at udvikle teknologiske
hjelpemidler, der kan forbedre dagligdagen for mennesker med let demens, og som kan
sikre, at personen med demens kan blive leengst muligt i eget hjem med stgrst mulig livs-
kvalitet. Derudover var malet at skabe vaekst i Region Syddanmark ved at tilbyde virksom-
heder en systematisk og brugerdreven metode til afdeekning af demensramtes behov i for-
bindelse med udvikling af nye produkter eller services.
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Malet med projektet var bl.a. at udvikle seks prototyper pa teknologier, der senere kan ud-
vikles til egentlige produkter. I alt resulterede projektet i 11 prototyper — otte, der sigter
mod at understgtte og afhjaelpe mennesker med demens i deres funktionsnedseettelse, og
tre, der sigter mod at udseette den demensbetingede funktionsnedseattelse. Derudover er der
udgivet en publikation (8) samt en evaluering (9) pa baggrund af projektet. Mere informa-
tion om projektet og prototyperne kan findes pa University Colleges’ hjemmeside
www.ucviden.dk samt Designskolen Koldings hjemmeside www.designskolenkolding.dk.

Teknologiske prototyper udviklet i projekt ’Demens i hjemmet’
”Paminderen” er designet med udgangspunkt i et ur, der skal stotte mennesker
med demens i den tidlige fase bl.a. ved at huske begivenheder, herunder aftaler,
mgder m.m.

— Interaktivt vippebraet med balancespil, FIT kuffert med fem interaktive aktivite-
ter samt WDS har det felles formal at motivere til mere fysisk aktivitet og der-
med udseette udviklingen af demens gennem leg og interaktivitet.

— ”SafeWalk” er en applikation, hvor pargrende kan skraeddersy og lave en billed-
baseret rutevejledning, saledes at mennesker med demens i hgjere grad selv kan
finde vej.

— Mikrobglgeovn udviklet med en kommunikativ astetik og et simpelt interface,
der skal gere det nemmere for mennesker med let demens at anvende en mikro-
ovn i hverdagen.

—  Vaskepamindelse er en lille paminder, som kan settes pa en drikkeflaske, sale-
des at personen med demens husker at drikke tilstreekkelig veeske i lgbet af da-
gen og ikke dehydrerer.

— Pillepaminder er en lille pilledispenser med en mobil paminder, der minder bor-
geren om at tage sin medicin i rette dosering og pa det rette tidpunkt.

— Pamindelsesur, som kan minde borgeren om diverse geremal i lgbet af dagen.

— Applikation med hjelpefunktioner fx en kalender med en billedfunktion, som
kan hjeelpe med at huske aftaler, samt skabe sammenhang mellem navne og bil-
lede af kontaktpersoner. Indeholder ogsa forskellige guides til udfgrelse af op-
gaver.

— ”Lommy” er en simplificeret telefon med indbyggede hjealpefunktioner - en
kombination af en simpel mobiltelefon og GPS sporringsteknologi.

11.4.5 CareNet — Nationalt Netveerk for Velfeerdsteknologi

CareNet er et aktivt netvaerk bestaende af virksomheder, kommuner, regionale og nationale
offentlige myndigheder, selvejende plejecentre og omsorgsorganisationer, foreninger og
interesseorganisationer samt forsknings- og uddannelsesinstitutioner. Netvaerket gnsker at
saette udvikling, anvendelse og udbredelse af sundheds- og velferdsteknologi pa dagsorden
og har til formal at skabe samspil og synergi mellem aktarerne pa omradet (10). CareNet
arbejder desuden pa at gge fokus pa de teknologiske muligheder, der er en del af Igsningen
pa udfordringerne i velfeerdssektoren.

CareNet er veert ved en reekke medlemsaktiviteter, herunder temadage, medlemsbesgg, vi-
densrejser m.v. hvor der er mulighed for at blive inspireret af velferdsteknologiske lgsnin-
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ger, men og for at komme i dialog med de mange andre aktarer, der er inden for det vel-
feerdsteknologiske omrade. Man kan laese mere om CareNet pa deres hjemmeside.
www.carenet.nu

11.4.6 Center for Robotteknologi

Teknologisk Institut har i 2005 etableret ”Center for Robotteknologi” i Odense. Her arbej-
des der med at frembringe nye robotlgsninger og opna ny viden om brugen af disse lgsnin-
ger inden for flere omrader, heriblandt i forhold til at forsta terapeutiske robotters kognitive
indvirkning pa mennesker med demens, bl.a. med udgangspunkt i selen Paro (11). Robot-
teknologi er nu blevet sa specialiseret, at Teknologisk Institut opdeler den fremtidige
forskning og udvikling i henholdsvis industrirobotter og i velfeerds- og interaktionstekno-
logi i hjemmet og omsorgssektoren. Det ene center skal saledes have fokus pa blandt andet
at opbygge helt nye kompetencer inden for teknologiske lgsninger til velferd, rehabilite-
ring og lering.

Ydermere er det Center for Velfeerds — og Interaktionsteknologi, der driver det farnaevnte
netvaerk CareNet. Mere information kan findes pa Teknologisk Instituts hjemmeside:
www.teknologisk.dk

11.4.7 Velfaerdsteknologi pa socialomradet

Socialt Udviklingscenters (SUS) initiativ Social IT Lab har pabegyndt en undersggelse af
velferdsteknologi pa socialomradet, herunder en afdaekning af implementeret velfaerdstek-
nologi inden for social IT, plejeteknologi, smarthome-teknologi og sundhedsteknologi
(12). 12013 udgav de publikationen ”Velfaerdsteknologi pa socialomradet”, der er et ud-
drag af undersggelsen og inkluderer eksempler pa social IT, danske velferdsteknologiske
initiativer og projekter, bud pa fremtidens velfeerdsteknologi samt en liste over velfaerds-
teknologiske keywords. Publikationen kan findes pa www.sus.dk.

Velferdsteknologisk udstillingslejlighed i Slagelse Kommune

Kommunerne er de seneste ar begyndt at fokusere mere og mere pa velferdsteknologi.
Det kommer bl.a. til udtryk i Slagelse Kommune, hvor man har indrettet en velfeerds-
teknologisk udstillingslejlighed. Her er der mulighed for at komme og se alverdens hgj-
og lavteknologisk velferdsteknologi, der iseer gar dagligdagen lettere for mennesker
med hukommelsesbesveer og demens. Med lejligheden er det muligt bade at radgive om
og afpragve teknologien hos den enkelte borger.

| samarbejde med kommunens demenskonsulenter kan borgere afprgve relevante hjeel-
pemidler fra biblioteket for at se, om det har den gnskede gevinst i borgerens liv.

Man kan lese mere den velferdsteknologiske lejlighed pa Slagelses Kommunes hjem-
meside: http://vtlejlighed.slagelse.dk/.

Flere andre steder i landet er der oprettet tilsvarende teknologibiblioteker, der ligeledes
giver mennesker med demens mulighed for at se, afprave og lane forskellige velfaerds-
teknologiske hjelpemidler. Et sadant bibliotek findes fx pa Kallerupvej i Odense, der er
et radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og pargrende, som drives af Odense
Kommune i samarbejde med Alzheimerforeningens lokalforening pa Fyn.
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11.4.8 Kropsbaren velfeerdsteknologi til mennesker med demens

VihTek samarbejder med DTU om et Ph.d.-projekt om udviklingen af en kropsbaren tek-
nologi, der skal hjelpe mennesker med demens til at strukturere deres hverdag og registre-
re data til brug for personen med demens og behandlere (13).

Projektet tager udgangspunkt i en undersggelse af, hvilke teknologier mennesker med de-
mens allerede anvender samt en brugerundersggelse af, hvilke funktioner der vil vaere mest
hensigtsmassige at bygge ind i en kropsbaren velferdsteknologi. Malet er at udvikle en
teknologi, som kan integreres i malgruppens hverdag og som kan anvendes som stgatte i
hverdagen, nar sygdommen forveerres. Teknologierne kan ogsa indsamle data, som kan an-
vendes til at monitorere behandling. Projektet bygger videre pa eksisterende teknologier,
der videreudvikles, sa de tilpasses de fysiske og kognitive funktionsnedszttelser, som
mennesker med demens har. Projektperioden er efterar 2014 til efterar 2017. Man kan laese
mere om projektet hjemmesiden: www.regionh.dk/vihtek/Sider/smartwearables.aspx

11.4.9 Ny velfeerdsteknologi til mennesker med demens

Ergoterapeutuddannelsen ved Metropol har udviklet et projekt, der undersgger, hvordan
den &ldre borger med demens kan stgttes i at deltage i eget liv ved hjelp af teknologi. Pro-
jektet tager udgangspunkt i behovet for udvikling af nye velferdsteknologiske lgsninger til
mennesker med nedsat kognitiv funktion, deres pargrende og plejepersonalet. Projektet
samarbejder med bl.a. Furess Kommune og Kgbenhavns Kommune, og ergoterapeutud-
dannelsen bidrager med viden om, hvordan man fremmer selvhjulpenhed og meningsfuld
aktivitet for den enkelte borger med demens samt pargrende, og i forleengelse heraf forbed-
rer sundhedspersonalets arbejdsvilkar.

Tre teknologiske lgsninger idéudvikles og afpreves i praksis gennem brugerdreven innova-
tion i samarbejde med undervisere, studerende, interne og eksterne samarbejdspartnere.
Formalet med teknologierne er henholdsvis at statte mennesker med demens til opfattelse
af struktur og tid samt vedkommende i at udfere fysisk aktivitet.

Projektet ” Ny velfaerdsteknologi til borgere med demens”

e Husketavlen - iPad applikation, der fungerer som en kalender, som kan tilpasses
den enkeltes kommunikationsevner. Eksempelvis kan der indseettes billeder af sgn-
nen Jens og en telefon, 1 stedet for at skrive “Ringe til Jens kl 14”. Kalenderen kan
ved en *pling’-lyd give besked om, at det er frokosttid eller tid til medicin. Den kan
desuden vise et billede af den medicin, der skal tages.

e BikeAround — Der er placeret en komfortabel motionscykel foran en afskermet
skaerm, hvor der kan vises street view af lokalomradet, billeder af besggte ferieste-
der eller film fra oplevelser. Fysisk aktivitet ggres pa den made meningsfuldt og
gradueres, sa overstimulation undgas.

e Audiativ stimuli - Hvid stgj er lyd, man ikke leegger marke til, men som ubevidst
pavirker os og styrer vores aktiviteter, fx klirren af kaffekopper, der forteller, at det
er kaffetid eller fuglekvidder om morgenen, der forteeller, at nu er det tid til at sta
op. | denne teknologiske lgsning traekkes der pa viden om reminiscens og sanseinte-
grationsteorier.

Der kan laeses mere om projektet pa Metropols hjemmeside:
www.phmetropol.dk/Forskning/Sundhed/Rehabilitering+til+hverdagen/Ny+velfardstek
nologi+til+borgere+med+demens
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11.4.10 Welfare Tech

Welfare Tech er en forening for medlemmer, der tager aktiv del i den velfeerdsteknologiske
udvikling. Medlemmerne teller bl.a. erhvervsvirksomheder, vidensinstitutioner og offent-
lige organisationer. Malet for Welfare Tech er at skabe nye forretningsomrader ved at ar-
bejde for, at nye lgsninger, produkter og metoder bidrager til bedre offentlig serviceydel-
ser. Pa denne made gnsker Welfare Tech at kunne bidrage til at sikre fremtidens sundhed
og pleje pa en effektiv og sammenhangende made. Welfare Tech er bade en del af en reek-
ke udviklingsprojekter af ny teknologi og reprasenterer samtidig en reekke lgsninger, som
allerede er pa markedet. Inden for demensomradet er et eksempel pa en sadan lgsning spil-
let ”’Sense memory game”, der er et stimuleringsspil for &ldre mennesker med demens.

11.5 Visitering og instruktion i brugen af teknologiske hjeelpemid-
ler til mennesker med demens

Kommunen skal efter serviceloven yde statte til hjeelpemidler, herunder teknologiske hjeel-
pemidler til mennesker med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, fx som falge
af demens, nar hjeelpemidlet i vaesentlig grad kan afhjelpe de varige felger af den nedsatte
funktionsevne og lette dagligdagen i hjemmet, eller nar hjelpemidlet er ngdvendigt, for at
den pagaldende kan udgve et erhverv. Det er kommunen, der treeffer afggrelse om bevil-
ling af hjeelpemidler. For at fa bevilget et hjeelpemiddel efter serviceloven skal der vere ta-
le om en varig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, hvor virkningerne er indgribende
i den daglige tilvaerelse. Det indebarer, at der ikke inden for en overskuelig fremtid vil vee-
re udsigt til en bedring af funktionsnedszttelsen, og at der i lang tid fremover vil vere be-
hov for at afhjeelpe fglgerne af den reducerede funktionsevne.

Formalet med at bevilge hjelpemidler er, at borgeren kan fare en sa normal og selvstendig
tilveerelse som muligt samt i videst udstraeekning er uafhaengig af andres hjelp, og at borge-
ren dermed mestrer sig eget liv i stgrst omfang.

Hjeelpemidler gives overvejende som udlan, fx af seerlige senge, lifte og kerestole, men der
kan ogsa bevilges hjelpemidler, som er sarligt velegnede til mennesker med demens, som
eksempelvis kogeplader med automatisk slukning. De seneste ars udvikling i internet- og
kommunikationsteknologibaserede Igsninger giver ogsa flere og bedre muligheder for at fa
hjeelp til at understgtte hukommelse og at planleegge hverdagen.

| forbindelse med formidling af teknologiske hjelpemidler til mennesker med demens er
det vigtigt, at den enkeltes behov og ressourcer inddrages. Det bgr desuden bestraebes, at
koblingen mellem borger og teknologi er sa optimal som muligt for at understatte borgeren
bedst. Naesten alle kommuner har serligt tilknyttet fagpersonale pa demensomradet, typisk
i form af en demenskoordinator/konsulent, og der arbejdes landet over malrettet med at go-
re bedre brug af hjelpemidler i alle henseender for at sikre en bedre kobling mellem tekno-
logier og borgere. Den mere malrettede brug af hjeelpemidler bestar af &ndrede arbejds-
gange gennem et gget samarbejde mellem visitator, treenende terapeut og hjemmepleje med
fokus pa muligheden for at inddrage hjelpemidler og at teenke mere bredt i forhold til
hjelpemiddelbegrebet.
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En forudseetning for, at dette lykkes, er derfor, at den kommunale myndighed har et over-
blik over samt dybere kendskab til de forskellige former for teknologiske hjalpemidler pa
markedet samt har mulighed for at visitere til disse. Derudover er dialogen med den de-
mensramte borger og dennes pargrende om de konkrete behov vigtig for at opna den bedst
mulige effekt af et givent hjeelpemiddel, saledes at alle er enige om, hvilke hjelpemidler
der tages i brug. Samtaler med borger og pargrende kan derved ogsa gare parterne trygge
ved at bruge et teknologisk hjeelpemiddel. Det er desuden veasentligt, at der afszettes tid og
ressourcer til bade afprevning af og instruktion i brugen af de teknologiske hjelpemidler,
sa der ikke opstar funktionstab, og teknologiernes potentiale udnyttes til fulde.

Det er vigtigt, at de teknologiske hjelpemidler introduceres sa tidligt i sygdomsforlgbet
som muligt, sa mennesker med demens har starst muligt overskud til bade at forsta samt at
leere at bruge hjelpemidlet og dermed kan fa stette heraf i sa lang en periode af sygdoms-
forlgbet som muligt. Et eksempel er GPS til mennesker med demens, som med fordel kan
introduceres tidligt i sygdomsforlgbet, hvor borgeren stadig kan feerdes pa egen hand og
kan opna en tryghedsfolelse ved at bruge GPS’en. Det er desuden vigtigt, at der jeevnligt
falges op pa, om demenssygdommens udvikling udfordrer eller overfladigger den ibrug-
tagne teknologi, sadan at den skal justeres eller erstattes af en anden teknologi, der er mere
anvendelig pa det nye sygdomsstadie.

Undersggelsen "Teknik og Demens i Norden" viser, at det er vigtigt, at teknologiske hjeel-
pemidler til mennesker med demens tilpasses de aktuelle forhold. Visse teknologiske hjeel-
pemidler kan saledes vise sig at blive irrelevante eller udvikle sig til en stressfaktor for per-
sonen med demens, i forbindelse med progressionen af sygdommen, hvorved de bar fjer-
nes.

GPS til hjemmeboende mennesker med demens

Ballerup Kommune er en af de kommuner, som har investeret i GPS’er til hjemmebo-
ende mennesker med demens, hvilket giver mere selvstendighed og tryghed i hverda-
gen for borgeren. En GPS kan vaere med til at forlenge de ar, hvor en demensramt kan
bo med sin familie i eget hjem, og derved udskydes indflytningen pa plejecenteret. For
den demensramte betyder det starre selvsteendighed ved at kunne bevage sig frit om-
kring pa egen hand og starre veerdighed ved at kunne ggre de ting, man gnsker, nar man
selv gnsker det. Samtidig giver en GPS sikkerhed for, at den demensramte bliver fundet
igen, nar han eller hun ikke selv kan finde hjem. Sikkerheden har yderligere den kvali-
tet, at den kan skabe tryghed hos fx e&gtefelle og barn, fordi de hjemmefra kan sikre sig,
at den demensramte er pa rette vej.

Ordningen i Ballerup Kommune har indledningsvist kart med seks GPS’er, der har vee-
ret i brug i fem til seks ar, men behovet har efterfalgende vist sig at vere starre, og
kommunen har anskaffet sig 23 nye GPS’er, der er vandtette, og hvor batteriet holder i
otte dage. Ibrugtagningen af de nye GPS’er er pdbegyndt.
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Kapitel 12 DEMENSVENLIGE
PLEJEBOLIGER

| dette kapitel beskrives demensvenlige &ldre- og plejeboliger. Kapitlet indledes med en
gennemgang af regelsaettet pa omradet, hvorefter centrale nggletal pa omradet praesen-
teres. Dernast beskrives de s&rlige forhold, som der skal veere fokus pa ved indretning
af plejeboliger for mennesker med demens.

Kommunalbestyrelsen har anvisningsretten til plejeboliger for personer med betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Anvisningen til en plejebolig skal ske
pa baggrund af en konkret individuel vurdering. | 2015 var der 53.818 plejeboliger mv.
i Danmark. | takt med den ggede fokus pa demens generelt, er der ogsa kommet gget
opmeerksomhed pa at indrette plejeboliger demensvenligt. I demensvenlige plejeboliger
er der fokus pa, at omgivelserne skal vaere med til bl.a. at skabe hjemlighed, tryghed,
sikkerhed og overskuelighed for beboere med demens.

12.1 Regler vedrgrende plejeboliger

Almene plejeboliger udggr den overvejende andel af boligtilbuddene til mennesker med
sveer demens. Friplejeboliger og plejehjem bidrager kun i mindre omfang hertil. Pa den
baggrund vil beskrivelsen af boligtilbud til mennesker med demens primart vedrgre alme-
ne plejeboliger.

12.1.1 Almene plejeboliger

Lovgivningsmaessigt sondres der mellem den almene &ldrebolig og den almene plejebolig.
En almen aldrebolig er en almindelig bolig, som med hensyn til indretning og adgangsfor-
hold er egnet til eldre og mennesker med handicap. En almen plejebolig er en almen &lI-
drebolig med tilknyttet serviceareal og personale, der yder omsorg og pleje til den eldre.
Den berettigede personkreds til almene plejeboliger er mennesker med betydelig og varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, som generelt er svaekkede a&ldre eller mennesker
med et handicap.

Etablering af almene plejeboliger

Almene plejeboliger stattes finansielt af sdvel kommunen som staten pa samme made som
almene familieboliger. Det er kommunalbestyrelsen i den enkelte kommune, der har ansva-
ret og kompetencen til at treeffe beslutning om etablering af almene plejeboliger. Kommu-
nerne har saledes vide rammer for at etablere almene plejeboliger, der imgdekommer de
specifikke behov, som mennesker med demens har for boligernes indretning, fx som leve-
bomiljger eller mindre boenheder, som begge er serligt velegnet for demensramte.
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Indretning og udformning af en almen plejebolig

Almene plejeboliger skal i deres indretning og udformning overholde de krav for almene
&ldreboliger, der fglger af almenboligloven. Ifglge almenboligloven skal boligerne med
hensyn til udstyr og udformning veere serligt indrettet til brug for &ldre og mennesker med
handicap, herunder karestolsbrugere. Almene &ldreboliger skal veere forsynet med selv-
steendigt bad og toilet og som udgangspunkt ogsa eget kakken. | forbindelse med nybygge-
ri og ombygning kan kommunalbestyrelsen beslutte ikke at indrette eget kakken i boliger-
ne, hvis det vurderes, at beboerne ikke vil kunne gere brug heraf. Dette kan i serlig grad
gaelde mennesker med demens.

Endvidere geelder, at adgangsforholdene skal veere egnede for gangbesvearede, og at der
som hovedregel skal veere installeret en elevator i etageboliger. Endelig skal hver enkelt
bolig veeret udstyret med et ngdkald, der gar det muligt for beboerne at tilkalde hurtig bi-
stand dggnet rundt.

Servicearealer

Til almene plejeboliger er som ovenfor anfart tilknyttet arealer, der anvendes til omsorgs-
og servicefunktioner, som normalt ikke vil forega i en selvsteendig bolig. Servicearealerne
er indrettet i umiddelbar tilknytning til plejeboligerne med henblik pa overvejende at betje-
ne beboerne i disse boliger.

Staten yder et tilskud til etablering af servicearealer pa 40.000 kr. pr. bolig, som tilknyttes
servicearealet. Statens tilskud kan dog ikke overstige 60 pct. af den samlede anskaffelses-
sum for servicearealet.

Visitation til almene plejeboliger

Det er kommunalbestyrelsen, der anviser en borger til en almen plejebolig efter forudgaen-
de visitation. Visitationen sker pa grundlag af en konkret og individuel vurdering af borge-
rens behov for en plejebolig med baggrund i borgerens sociale, fysiske, psykiske, bolig-
massige og skonomiske forhold.

12.1.2 Friplejeboliger

En friplejebolig er en udlejningsbolig uden for den kommunale boligforsyning. Men med
@ndringen af friplejeboligloven fra den 1. juli 2015 kan det aftales med kommunalbesty-
relsen, at denne far anvisningsret til en eller flere boliger i en friplejeboligbebyggelse.

Friplejeboliger kan etableres med og uden offentlig statte. Den offentlige statte ydes af sta-
ten dels som ydelsesstgtte dels ved garanti for realkreditlan til etablering af boligerne. Til
den samlede friplejeboligbebyggelse harer servicearealer for mennesker med behov for
omfattende service og pleje. Staten yder statte hertil. Friplejeboliger kan med offentlig
stotte etableres ved nybyggeri, ombygning eller lejede lokaler. Uden offentlig stgtte kan
friplejeboliger etableres ved nybyggeri, ombygning, omdannelse af eksisterende boliger
med plejekraevende ldre og i lejede lokaler. Friplejeboliger skal opfylde de samme krav
til udstyr og udformning, som geelder for almene plejeboliger, og som er beskrevet oven-
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for. Friplejeboliger kan saledes indrettes til mennesker med demens pa lige fod med alme-
ne plejeboliger.

Borgere, som er blevet visiteret til en plejebolig af en kommune, kan valge en friplejebolig
over hele landet. Friplejeboligleverandgren har dog mulighed for at afvise en ansgger.
Borgerens ret til at vaelge en friplejebolig er desuden betinget af, at friplejeboligleverandg-
ren er certificeret til at levere alle de ydelser, som opholdskommunen har truffet afgarelse
om, at borgeren skal tilbydes.

12.1. 3. Plejehjem og beskyttede boliger

Det har ikke veaeret muligt at etablere plejehjem og beskyttede boliger efter servicelovens §
192 i Danmark siden 1988. De eksisterende plejehjem er under udfasning. Visitationsreg-
lerne for almene plejeboliger og plejehjem er helt ens, og man far den samme hjelp, uanset
om man bor i en almen plejebolig eller pa et plejehjem.

12.2 Status pa eldre- og plejeboliger

I 2015 var der 53.818 plejeboliger m.v. (det vil sige boliger med tilknyttet omsorgs- og
servicefunktioner), jf. tabel 12.1. Boligerne var fordelt pa 47.198 almene plejeboliger (her-
af 40.068 plejeboliger fortrinsvis til ldre), 5.903 plejehjem og beskyttede boliger og knap
717 friplejeboliger.

Tabel 12.1

Bestanden af plejeboliger, 2015

Antal boliger Permanente boliger Boliger til aflastning m.v.  Skaermet enhed til de- | alt
mensramte

Plejehjem 3.379 987 571 4.937

Beskyttede boliger 966 0 0 966

Almene plejeboliger fortrinsvis til zeldre 32.486 2.246 5.336 40.068

Almene plejeboliger fortrinsvis til fy-

sisk/psykisk handicappede 6.891 190 49 7.130

Friplejeboliger 636 0 81 717

Plejeboliger i alt 44.358 3.423 6.037 53.818

Anm.: Nogle kommuner indberetter betydelige udsving mellem boligkategorier fra ar til &r. Opgerelsen er derfor forbundet med en vis usik-
kerhed.

Kilde: Danmarks Statistik, Statistikbanken (RESP01)

Videre ses, at der er 6.037 skaermede enheder, der iser anvendes til den gruppe af menne-

sker med demens, som er steerkt udadreagerende og adfardsforstyrrede og som har seerlige
behov, hvad angar bolig, pleje og omsorg, jf. kapitel 2 om demenssygdomme. Opgerelsen

er foretaget af Udlendinge-, Integrations- og Boligministeriet i foraret 2016.

Ud over de skaeermede enheder, der sammen med sma boenheder, kan betegnes som serligt
velegnede boliger til mennesker med demens, vil en stor andel af de gvrige plejeboliger li-
geledes vaere egnede for mennesker med demens i forskellig grad.

Cirka 60 pct. af mennesker med identificeret demens bor i eget hjem pr. 1. januar 2014, jf.
en opgerelse fra primo 2016 lavet pa baggrund af oplysninger om plejeboligadresser indbe-
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rettet til Sundhedsdatastyrelsen fra kommunerne i 2014-2015°. Mennesker med demens
bor oftere i plejebolig end mennesker uden demens. Ikke overraskende viser opggrelsen
ogsa, at andelen af borgere, der bor i plejebolig, stiger med alderen bade for mand og
kvinder, uanset om de lider af demens eller ej. Det fremgar saledes af figur 12.1, at 24 pct.
af kvinder med demens mellem 65-69 ar bor i en plejebolig og 34 pct. bor alene. Hvis der
ses pa de 80-84 arige kvinder med demens, sa bor 40 pct. i en plejebolig og 41 pct. alene.
Andelen af kvinder med demens, der bor i en plejebolig blandt de 95+ arige stiger til 58

pct., mens 39 pct. af kvinderne bor alene.

Figur 12.3 viser til sammenligning, at 23 pct. af mend med demens mellem 65-69 ar bor i
en plejebolig, og 29 pct. bor alene. Hvis vi ser pa de 80-84 arige maend med demens, sa bor
32 pct. i en plejebolig og 25 pct. alene, mens andelen af maend med demens, der bor i en
plejebolig blandt de 95+ arige stiger til 58 pct., mens 29 pct. bor alene.

Opgarelsen viser endvidere, at en mindre andel kvinder end maend bor sammen med andre
voksne. Blandt de 75-79-arige bor 51 pct. af meend med demens sammen med andre voks-
ne, hvilket gaelder 28 pct. af kvinderne med demens. Samme billede ses blandt mennesker
uden demens, hvor 74 pct. af maend og 47 pct. af kvinder i samme alder bor sammen med
andre voksne, jf. figur 12.1 til 12.4. At kvinder i mindre grad bor sammen med andre
voksne kan hange sammen med, at kvinder generelt lever l&engere end mand.

Figur 12.1
Fordeling af kvinder med demens efter bostatus (antal i alders-
gruppen angivet i parentes), 2014

Figur 12.2
Fordeling af gvrige kvinder efter bostatus (antal i aldersgruppen
angivet i parentes), 2014.
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Anm.: Der er afgraenset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopaelskommune
og -vej pr. 1. januar 2014. Borgere fra Naestved og Rudersdal Kommune indgar ikke i
opggrelserne, da der ikke er indberettet plejeboligoplysninger fra disse kommuner.
Antal er afrundet til nsermeste hundrede, mens andelen i pct. er beregnet pa baggrund
af de praecise tal. | alt kan afvige fra summen pga. afrunding.

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for
Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret og
kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsda-
tastyrelsen.

Anm.: Der er afgranset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopzelskommune
og -vej pr. 1. januar 2014. Borgere fra Neaestved og Rudersdal Kommune indgar ikke i
opggrelserne, da der ikke er indberettet plejeboligoplysninger fra disse kommuner.
Antal er afrundet til nsermeste hundrede, mens andelen i pct. er beregnet pa baggrund
af de praecise tal. | alt kan afvige fra summen pga. afrunding.

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for
Udvalgte Kroniske Sygdomme og sveere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret og
kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsda-
tastyrelsen.

% Naestved og Rudersdal Kommune har ikke indberettet oplysninger om plejeboligadresser, og borgere fra disse kommuner indgar ikke i op-
gerelserne. Sundhedsdatastyrelsen har ikke aktivt kontaktet friplejehjem/selvejende institutioner. Plejeboliger som ikke administreres af kom-
munen kan indgd i opgerelsen, hvis kommunen har indberettet dem. Endelig validering af de indberettede plejeboligoplysninger udestar.
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Figur 12.3
Fordeling af mand med demens efter bostatus (antal i alders-
gruppen angivet i parentes), 2014.

Figur 12.4
Fordeling af gvrige maend efter bostatus (antal i aldersgruppen
angivet i parentes), 2014.
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Anm.: Der er afgraenset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopaelskommune
og -vej pr. 1. januar 2014. Borgere fra Neestved og Rudersdal Kommune indgar ikke i
opggrelserne, da der ikke er indberettet plejeboligoplysninger fra disse kommuner.
Antal er afrundet til neermeste hundrede, mens andelen i pct. er beregnet pa baggrund
af de praecise tal. | alt kan afvige fra summen pga. afrunding.

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for
Udvalgte Kroniske Sygdomme og svaere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret og
kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsda-
tastyrelsen.

Anm.: Der er afgraenset til borgere pa 65 ar og derover med en gyldig bopzelskommune
og -vej pr. 1. januar 2014. Borgere fra Neestved og Rudersdal Kommune indgar ikke i
opggrelserne, da der ikke er indberettet plejeboligoplysninger fra disse kommuner.
Antal er afrundet til neermeste hundrede, mens andelen i pct. er beregnet pa baggrund
af de praecise tal. | alt kan afvige fra summen pga. afrunding.

Kilde: Reviderede (marts 2015) udtraeksalgoritmer til brug for dannelsen af Register for
Udvalgte Kroniske Sygdomme og sveere psykiske lidelser (RUKS), CPR-registeret og
kommunale indberetninger af plejeboligoplysninger indsamlet 2014-15 af Sundhedsda-
tastyrelsen.

12.3 Boligtilbud til mennesker med demens

De serlige botilbud til mennesker med demens har udviklet sig lgbende gennem arene i
takt med det forggede fokus pa omradet. Som det fremgar i kapitel 2 om demenssygdom-
me, har disse sygdomme meget forskellige symptomer. Der er derfor forskel i de behov,
som mennesker med demens har i forhold til boligindretningen. I det falgende gennemgas
forskellige boligtilbud til mennesker med demens.

12.3.1 Skeermet enhed

En del af plejeboligerne til mennesker med demens er i dag indrettet som skeermede enhe-
der, der defineres som “’en mindre afgraenset enhed med overskuelige rammer med et min-
dre antal medbeboere og med en fast stab af veluddannet personale”. Formalet med de
skeermede enheder til mennesker med demens er at skabe et trygt miljg, hvor der kan ydes
den rette pleje og omsorg og eventuelt bruges relevante socialpaedagogiske metoder i ind-
satsen. Skeermede enheder tilbydes hovedsageligt til de udadreagerende og adfzerdsforstyr-
rede mennesker med demens, der, som det er beskrevet tidligere i rapporten, har helt serli-
ge behov, hvad angar bolig, pleje og omsorg jf. afsnit 2.2.8.

12.3.2 Leve- og bomiljger

En stor del af de almene plejeboliger, der er opfart inden for de sidste 15 ar er indrettet
som ’leve- og bomiljeer’, der anses som sa&rlig velegnet som boliger til mennesker med
demens. Ved leve- og bomiljger forstas en mindre gruppe af individuelle boliger og et fal-
lesareal med kgkken og opholdsstue. Ofte er boligerne fysisk placeret i en ring omkring
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feellesarealer, hvilket giver stor tryghed for personen med demens, som frit kan ga ud i fel-
lesarealet, nar darene abnes fra egen bolig. Tanken er, at beboerne pa plejecentret indgar i
en form for bofaellesskab, hvor felles mad og sociale aktiviteter prioriteres hgjt.

12.4 Indretning af fremtidige plejeboliger for mennesker med de-
mens

Det fremtidige behov for plejeboliger afhaenger af en reekke forhold, herunder den demo-
grafiske udvikling og udviklingen i de &ldres helbredstilstand og funktionsevne.

Omkring 40 pct. af de diagnosticerede mennesker med demens bor, som navnt tidligere, i
plejebolig, og det ma forventes, at en betydelig andel af demensramte ogsa i fremtiden vil
bo i en plejebolig. En betydelig del af plejeboliger bar derfor vere indrettet, sa de er egne-
de for beboere med demens, herunder ogsa yngre med demens. For at denne malsatning
kan nas, er der to vasentlige problemer, som skal takles: det handler dels om at afskaerme
plejeboligcenterets gvrige beboere mod udadreagerende adferd hos visse beboere med
demens. Dernast handler det om at skaeerme de udadreagerende beboere med demens mod
overstimulering fra deres omgivelser.

En beslutning om at etablere nye skaermede enheder kan ikke alene lgse problemet. Der er
ogsa behov for at sikre, at de fysiske rammer generelt kan understgtte mennesker med de-
mens med sarlige behov. Mange kommuner har serlig fokus pa at sikre den rette starrelse
af boenheder rettet mod mennesker med demens.

For at imgdega de mange udfordringer vedrgrende den fremtidige indretning af boliger for
mennesker med demens, blev der i satspuljeforhandlingerne i 2015 afsat 50 mio. kr. til me-
re demensegnede plejeboliger.

Satspulje til demensvenlige boliger

| satspuljeaftalen fra 2015 blev der afsat 50 mio. kr. til udviklingen af demensvenlige
boliger. Formalet er at inspirere og gare det lettere for kommuner og boligorganisatio-
ner at indrette bade nye og eksisterende plejeboliger demensvenligt, sa en starre del af
plejecentrene tager hgjde for de demensramtes sa&rlige behov og dermed bidrager til at
skabe gget tryghed og livskvalitet for mennesker med demens.

| forbindelse med satspuljen blev der afsat et engangsbelgb pa 2 mio. kr. til Statens
Byggeforskningsinstitut, som skal udarbejde konkrete anvisninger til, hvordan plejecen-
tre kan indrettes demensvenligt. Den fgrste anvisning blev udgivet i juli 2015, og den
anden anvisning forventes at blive udgivet juni 2016, jf. afsnit 12.4.2.

De resterende 48 mio. kr. blev afsat til en ansggningspulje, hvorfra der kan gives tilskud
til ombygninger og nyindretning af eksisterende plejecentres bolig- og fellesarealer, sa
de fysiske rammer i hgjere grad imgdekommer beboere med demens behov. Puljen bli-
ver udmgntet over tre ar 2015, 2016 og 2017.
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12.4.1 Fokusomrader i fremtidens plejeboliger

Omygivelserne har afggrende indflydelse pa velbefindende og livskvalitet for mennesker
med demenssygdom. Omgivelserne handler bade om de fysiske rammer, men ogsa om an-
dre ting som fx relationer, naervear, stemning, stimuli og meningsfuld beskaftigelse. At le-
ve med en demenssygdom pavirker hverdagen pa mange mader, bl.a. pa grund af nedsat
hukommelse, forringet orienteringsevne, nedsat initiativ og kommunikation samt manglen-
de overblik og endret adfeerd. Mennesker med demens er derfor sarlig sensitive overfor
omgivelserne. Tilpassede omgivelser kan stgtte personen med demens til at klare sig bedst
muligt med de ressourcer vedkommende har, og gare hverdagen sa tryg og sikker som mu-
ligt. Modsat hvis omgivelserne ikke er tilpassede, kan det medfgre, at personen fungerer
darligere, og at adfeerden andres uhensigtsmaessigt (1).

Mennesker med demens er ikke en stor homogen gruppe. Den personlige livsstil og livshi-
storie, hvilken sygdom der ligger til grund samt sygdomsstadie, kan affgde forskellige be-
hov og krav til omgivelserne. Derfor er der behov for at sikre, de fysiske rammer under-
stetter den individuelle og personcentreret tilgang. Der kan veere fysiske forhold som be-
skrevet nedenfor.

Hjemlighed

Der er stort behov for tryghed og bekreeftelse af identitet, hvilket kan fremmes gennem
indretning af genkendeligt hjemligt miljg. Hjemlighed handler ogsa om det, der foregar i
miljget. Understgttes det ikke i omgivelserne, kan der opsta ungdig uro og mistrivsel hos
personen med demens.

Tryghed

At veere tryg kreever, at omgivelserne er forudsigelige, overskuelige og genkendelige, samt
at der er fokus pa rutiner, vaner og naerveer. Trygheden opnas ofte bedst ved at vaere teet pa
andre mennesker, dog uden at blive overstimuleret. Derfor ber fellesarealer vere tet pa
den private bolig, sa behov for fallesskab kan deekkes, men der vil ogsa vaere behov for
privatliv med ro og fa stimuli. Variation og fleksibilitet er derfor vigtigt, sa det kan tilpas-
ses den enkelte beboer.

Sikkerhed
Mennesker med demens har behov for at kunne faerdes i omgivelser med let adgang til den
ngdvendige statte og hjeelp, da mennesker med demens ofte ikke er i stand til selv at tilkal-
de hjelp.

Overskuelighed
Overskuelighed kraever, at boligerne ligger i mindre bogrupper/enheder, hvor det er let at
orientere sig, og der er en vis kontinuitet ogsa hos personalet.

Tilpassede stimuli

Hjernen bliver som falge af demenssygdom darligere til at sortere i de mange sanseindtryk.
Miljget bar derfor veere stimulerende med tilpas stimuli, og hvor ungdige forstyrrelser
mindskes. Det stiller krav til arbejdstilretteleeggelsen og de ting, der anvendes i dagligda-
gen, men ogsa til indretningen og materialevalget i byggeriet.
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Meningsfuld beskaftigelse
Abenlyse stimulations- og aktivitetsmuligheder béde inde og ude kan vere med til at skabe
en meningsfuld hverdag. Mennesker med demens har behov for stette til at skabe menings-
fuld og tilpas beskaftigelse, ellers kan personen ga i sta eller blive urolig og rastlgs. Derfor
skal der veere synlige og genkendelige ting, billeder og miljger, der inviterer til aktivitet
samt personaleressourcer til at statte.

At kunne komme ud
Det kan veere af afggrende betydning for et menneske med demens selv at kunne bestemme
selv, hvornar vedkommende gnsker at komme ud. Selvbestemmelsen har en stor betydning
for alle mennesker, og let adgang til et trygt udemiljg kan veere med til at fremme oplevel-
sen af selvbestemmelse. Det kan fx vare en lukket have med mulighed for beveegelse, sti-
mulering og aktivitet.

Flere undersggelser har vist, at adgang til udearealer er vigtigt for beboernes trivsel, bade
fysisk og psykisk (2). Et afskeermet udemiljg kan derfor veere afgarende for en god hver-

dag (3).

Demensvenligt miljg i plejeboliger
Demensvenligt miljg er kendetegnet ved og har fokus pa:

Hjemlighed og genkendelighed

Tryghed og sikkerhed fremmes

Tilpas stimulerende omgivelser, og fx ved at minimere uvedkommende stimuli
0g ungdig stgj

Identiteten understattes, reminiscens

Rummenes funktion er tydelig

Stor synlighed og overskuelighed

Bevidst valg af farver og kontrastfarver

Mange ledetrade til at orientere sig efter

Dagslys og tilstreekkelig lys, sa mgrke omrader undgas
Let adgang til trygge og stimulerende udearealer.

12.4.2 Anvisning til demensindretning af plejeboliger

Statens Byggeforskningsinstitut (SBI) har i 2015 udgivet en anvisning, som opsamler vi-
den om demensindretning af plejeboliger (4).

Anvisningen, ”SBIl-anvisning 259, plejeboliger for mennesker med demens — indledende
spgrgsmal” oplyser om, hvordan plejecentre kan indrettes mere demensegnet og hviler pa
national og international forsknings- og erfaringsbaseret viden. SBI anvisningen rummer
en reekke anbefalinger til indretning af plejeboliger for mennesker med demenssygdomme.

Disse omfatter:

Plejecentrets placering og dets omgivelser (adgang til og muligheder for anvendelse
af udearealer).

Plejecentrets indretning (plads- og adgangsforhold, markering af gulve og dare,
vinduesudsigt).
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- Plejecentrets fellesfaciliteter(velvaere- og motionsrum, sansestimulering, service-
arealer).

- Plejeboligernes fellesarealer (indretning af daglig- og spisestue, kakken m.m.).

- Indretning af den enkelte bolig (indretning, badeveerelse og adgang til udenoms-
arealer).

- Indeklima (lyd, lys, og luft).

- Installationer (GPS og teleslyngeanlag).

Anvisningen blev udgivet juli 2015 og kan fas i Byggecentrum eller hentes pa siden:
www.shi.dk/tilgaengelighed/byagningsindretning/plejeboliger-for-personer-med-demens-
2013-indledende-sporgsmal.

| en opfglgende og supplerende SBI anvisning vil der blive gaet mere i dybden med de en-
kelte emner, der illustreres med mere tekniske tegninger og med billeder fra eksisterende
plejecentre. Den forventes at udkomme primo juni 2016.

Med anvisningen har kommunerne et godt vidensgrundlag til at etablere plejeboliger for
mennesker med demens.

12.4.3 Modelprogram for plejeboliger

Der er endvidere udarbejdet et byggeprogram for, hvordan det sikres, at de fysiske rammer
I plejeboligbyggeriet kan stgtte op om plejeboligbeboerenes trivsel. "Modelprogram for
plejeboliger”, blev praesenteret 2010. Hovedbudskabet i modelprogrammet er, at fremti-
dens plejeboliger skal tage udgangs punkt i begrebet hjemlighed, saledes at boligen bade er
tryg og hjemlig for beboeren og samtidig er en sund og velfungerende arbejdsplads for ple-
jepersonalet. | den forbindelse er der i programmet stort fokus pa demensramtes behov for
indretning af boligerne (5).

Modelprogrammet er serlig velegnet for kommunerne, nar de er i dialog med radgivere,
arkitekter, pargrende og andre aktarer pa plejeboligomradet om, hvordan plejeboligcentrets
skal designes. Modelprogrammet for plejeboliger kan findes pa siden
www.modelprogram.dk
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Kapitel 13 UDDANNELSE OG
KOMPETENCER

| dette kapitel beskrives uddannelse og kompetence pa demensomradet. Kapitlet inde-
holder en gennemgang af visse ordingre uddannelser og efter- og videreuddannelses-
tilbud, som beskeftiger sig med demens.

Der findes en raekke ordinare uddannelser som fx social- og sundhedsuddannelsen
samt leegeuddannelsen m.v., som alle i et vist omfang bergrer demensomradet. Derud-
over findes en reekke efter- og videreuddannelser, som har fokus pa demens. Disse ud-
dannelser omhandler bl.a. arbejdsmarkedsuddannelser rettet mod personer, der er be-
skeeftiget i pleje- og omsorgssektoren og diplomuddannelser, der er rettet mod personer
med videregaende uddannelser. Flere forskellige organisationer afholder derudover di-
verse kurser, temadage og konferencer for forskellige faggrupper pa demensomradet.

13.1 Kompetencer for medarbejdere pa demensomradet

Som neaevnt i tidligere kapitler kan mennesker med demens have sveert ved at give udtryk
for egne gnsker og behov. Samtidig er demens ofte ogsa kendetegnet ved manglende syg-
domsforstaelse. Det er derfor vaesentligt, at medarbejdere pa tveers af sundheds- og pleje-
sektoren har forstaelse og faglighed til at kunne handtere sygdommen. Samtidig har de-
mensramte til tider ogsa adfeaerdsforstyrrelser, der kan komme til udtryk ved uro, rab og fy-
sisk udadreageren. Det er derfor vigtigt, at medarbejderne er fagligt klaedt pa til at handtere
disse szrlige udfordringer ved denne gruppe af borgere. Bade af hensyn til at yde en hgj
faglig kvalitet i indsatsen over for gruppen af mennesker med demens og af hensyn til
medarbejdernes arbejdsvilkar og -milja.

| de fglgende afsnit vil en reekke centrale ordinare uddannelser samt efteruddannelser blive
beskrevet med fokus pa demensindsatsen, for en raekke af de personalegrupper, der har
kontakt med demensramte. Der findes dog ogsa andre personalegrupper, der er beskefti-
gede pa demensomradet, som ikke beskrives naermere i dette kapitel. De vil i lighed med
andre personalegruppe kunne malrette deres uddannelse til demensomradet ved hjalp af
efteruddannelsestilbud.

13.2 Ordineere uddannelser

Kommunernes Landsforening har i 2015 undersggt antallet af sundhedsfaglige medarbej-
dere i kommunerne, og angiver, at siden 2007 er antallet af sundhedsfaglige medarbejdere
(sygeplejersker, terapeuter og social- og sundhedsassistenter) i kommunerne steget med 44
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pct. De autoriserede medarbejdere udger i 2015 i alt 56 pct. af medarbejderne i det kom-
munale sundhedsvaesen.

Der findes en raekke ordinzre uddannelser, der kan malrettes demensomradet, og hvor de
studerende efter endt uddannelse kan fa beskeftigelse i ldresektoren. Eksempler pa dette
er social- og sundhedsuddannelsen, sygeplejerskeuddannelsen, fysio- og ergoterapeutud-
dannelsen, peedagoguddannelsen og leegeuddannelsen, som kort beskrives nedenfor.

i 3.
Egg;:nellsesniveau i det naere sundhedsvaesen, procentvis fordeling af sundhedsfaglige medarbejdere i kommunerne
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Anm.: Data fra august maned det pagaeldende ar. Alle ansatte ekskl. Ekstraordinaert ansatte
Kilde: KL, KRL 2015

13.2.1 Social- og sundhedsuddannelsen

Social- og sundhedsuddannelsen er en generalistuddannelse inden for social- og sundheds-
omradet. Social- og sundhedsuddannelsen indeholder to trin udover et grundforlgb pa sam-
let set 1 ar:

— Trin 1 — Social- og sundhedshjaelper (varighed pa 2 ar og 2 maneder inkl.
grundforlgb)

— Trin 2 — Social og sundhedsassistent (yderligere varighed pa 1 ar og 8 mane-
der, samlet varighed 3 ar og 10 maneder inkl. grundforlgb)

Der er tale om en vekseluddannelse, som indeholder bade skoleundervisning og praktik.
Der er nedsat et fagligt udvalg, som har ansvar for at vurdere, hvordan veegtningen skal
vaere mellem de forskellige faglige temaer — herunder demens — der indgar i uddannelsen.

Praktikuddannelsen pa trin 1 (social- og sundhedshjalperuddannelsen) tilretteleegges inden
for den primaer-kommunale &ldrepleje, mens praktikuddannelsen pa trin 2 (social- og
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sundhedsassistentuddannelsen) tilretteleegges, sa eleven er i praktik inden for det somatiske
omrade, det psykiatriske omrade og det primaer-kommunale omrade.

Social- og sundhedsuddannelsen blev revideret i 2015, hvor der blev indfart obligatorisk
grundforlgb for alle, som sgger optagelse pa en social- og sundhedsuddannelse. Et af ma-
lene for grundforlgbet er bl.a., at eleven skal have grundlaeeggende viden om kroniske syg-
domme, herunder KOL, diabetes, demens og hjertekarsygdomme.

Demensomradet indgar desuden som en del af malene i flere af uddannelsens fag, som ele-
verne undervises i pa skolen. Eleverne skal blandt andet kunne anvende viden om alders-
svaekkede borgeres behov og de hyppigst forekommende sygdomme herunder demens
samt kunne planlaegge og udfare relevant omsorg og pleje. Eleverne skal endvidere kunne
anvende kommunikationsredskaber til at kunne forebygge og handtere konflikter og vold i
arbejdet med mennesker med demens. Skolerne skal desuden give eleverne mulighed for at
kunne specialisere sig i demens bade pa trin 1 og pa trin 2. Skolerne kan derudover valge
at udbyde lokale valgfag, som yderligere setter fokus pa demensomradet.

Pa skolerne tilretteleegges undervisningen for en stor del som projektundervisning, hvor
eleverne gennem cases setter fokus pa:

- Kommunikation og samveer med den demensramte borger

- Etiske og juridiske aspekter i relation til mennesker med demens, herunder magtan-
vendelse og omsorgspligt

- Aktiviteter for og med mennesker med demens

I elevernes praktiktid skal eleverne blandt andet kunne arbejde forebyggende og med ud-
gangspunkt i Sundhedsstyrelsens veerktgj til tidlig opsporing kunne observere &ndringer i
borgerens fysiske, psykiske og sociale sundhedstilstand, herunder ogsa demens. Eleven
skal endvidere kunne vurdere, hvornar en borgeres tilstand kraever inddragelse af relevante
fagprofessionelle kollegaer.

13.2.2 Sygeplejerskeuddannelsen

Sygeplejerskeuddannelsen er en professionsbacheloruddannelse af 3 % ars varighed og
veksler mellem teoretisk og klinisk undervisning (praktik). Sygeplejerskeuddannelsen ud-
bydes pa syv professionshgjskoler. Den kliniske del af uddannelsen tilretteleegges inden for
sundhedsomradet og det sociale omrade (bade primeer og sekundaer sektor).

Sygeplejerskeuddannelsen har sammen med de otte gvrige sundhedsfaglige professionsba-
cheloruddannelser gennemgaet en justering med henblik pa, at uddannelserne opfylder
kompetencebehovene i det fremtidige sundhedsvaesen. Dette medfarer justerede uddannel-
sesbekendtgerelser for de ni sundhedsfaglige professionsbacheloruddannelser, som vil tree-
de i kraft i sommeren 2016, herunder for sygeplejerskeuddannelsen. Den justerede uddan-
nelsesbekendtgarelse for sygeplejerskeuddannelsen vil ikke specificere pa hvilken made og
i hvilket omfang, der skal veere fokus pa demensomradet i sygeplejerskeuddannelsen.

I de lokale studieordninger vil det blive preaciseret, hvilket leringsudbytte den studerende
skal have opnaet efter gennemfarelsen af hver af uddannelsens i alt syv semestre. Det er op
til de enkelte uddannelsesinstitutioner at udforme fagbeskrivelser, som beskriver og uddy-
ber temaer inden for de forskellige fagomrader, saledes at kravene i studieordningen opfyl-
des. Da fagbeskrivelserne er lokale, kan der ikke siges noget entydigt om, hvordan de-
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mensundervisning indgar i sygeplejerskeuddannelsen nationalt. Demensundervisning kan
bade veere en del af den teoretiske og den kliniske undervisning. I den teoretiske del af ud-
dannelsen kan demens fx indga i fagene sygepleje, sygdomslere, psykologi, peedagogik og
kommunikation. | den kliniske del af uddannelsen mgder den studerende mennesker med
demens bade i primar og sekundaer sektor, dog overvejende i primaer sektor.

13.2.3 Ergoterapeutuddannelsen

Uddannelsen som professionsbachelor i ergoterapi er af 3 1/2 ars varighed og udbydes pa
syv professionshgjskoler i DK. Uddannelsen veksler mellem teoretisk undervisning og
praktikforlgb. Uddannelsen har veeret igennem en revision, som forventes at treede i kraft i
sommeren 2016. Uddannelsen er baseret pa bade teoretisk og klinisk undervisning med
henblik pa at sikre praksisnarhed og udvikling af professionsrettet kompetence. Den klini-
ske undervisning fokuserer pa menneskets oplevelser, vilkar og handlinger i relation til er-
goterapibehov, ergoterapiydelser og resultater, pa interaktion mellem borger, pargrende og
ergoterapeut, den studerendes egen faglige og personlige udvikling samt pa tvaerfagligt og
tveersektorielt samarbejde.

13.2.4 Fysioterapeutuddannelsen

Fysioterapeutuddannelsen er en professionsbacheloruddannelse af 3 % ars varighed, som
veksler mellem teoretisk undervisning og praktikforlgb. Fysioterapeutuddannelsen udbydes
pa syv forskellige professionshgjskoler. Den kliniske undervisning deekker bredt de fysio-
terapeutiske arbejdsomrader inden for sundhedsomradet og det tilgreensende sociale omra-
de. Fysioterapiuddannelsen har vaeret igennem en revision, og det fremgar af forslaget til
den nye bekendtgarelse for uddannelsen, som forventes at treede i kraft i sommeren 2016,
at feerdiguddannede fysioterapeuter skal kunne fremme, optimere, vedligeholde og genska-
be funktionsevne, sundhed og livskvalitet for borgere gennem alle livets faser. Det omfat-
ter ogsa @ldre og mennesker med demens. I lgbet af uddannelsen opnar de studerende
kompetencer i forhold til at arbejde med mennesker med demens savel i den teoretiske som
i den kliniske undervisning. Demensomradet deekkes af en raekke fag, der har fokus pa
sundhedsfremme og forebyggelse, patologi og farmakologi samt sundhedspatologi. Desu-
den er gennemgaende temaer pa uddannelsen fysioterapeutisk intervention med fokus pa
beveaegelsesanalyse og tilpasning af fysisk aktivitet samt fysioterapeutisk undersggelse, ree-
sonnering og diagnosticering med afsat i en bio-psyko-social og kulturel forstaelse af syg-
dom og funktionsevne. | den kliniske del af uddannelsen vil de studerende mgde menne-
sker med demens fra let til sver grad i savel primarsektoren som i den sekundzre sektor.

13.3.5 Peedagoguddannelsen

Paedagoguddannelsen er en professionsbacheloruddannelse pa 3 ¥ ars varighed, der veks-
ler mellem teoretisk undervisning og praktikforlgh, og udbydes pa seks professionshgjsko-
ler. Uddannelsen er siden 2014 bygget op med et falles grundforlgh det farste ar, hvorefter
de studerende veelger mellem tre specialiseringer hhv.: dagtilbudspaedagogik, skole- og fri-
tidspaedagogik og social- og specialpaedagogik.

146



Peedagoguddannelsen retter sig ogsa mod gruppen af @ldre, herunder aldre med demens.
Fagligheden omkring malgruppen indledes pa et overordnet niveau pa grundforlgbet det
farste ar, hvor der undervises i voksnes sociale, emotionelle, sproglige, kognitive, fysiske,
motoriske og sansemaessige forudsatninger og udvikling. Pa specialiseringen social- og
specialpaedagogik fokuseres yderligere pa voksne og @ldre, herunder kommunikations- og
relationsdannelse, etiske dilemmaer vedrgrende autonomi og mestring af eget liv samt kon-
fliktnedtrapning og udadreagerende adferd. Ligeledes indgar plejehjem som praktiksteder
pa peedagoguddannelsen, hvilket betyder, at peedagogstuderende far praksiserfaring med
malgruppen.

13.2.6 Leegeuddannelsen

Bachelor- og kandidatuddannelsen i medicin udbydes fra Kgbenhavns Universitet, Syd-
dansk Universitet, Aarhus Universitet og Aalborg Universitet. De danske universiteter har
et udstrakt fagligt selvstyre vedrgrende uddannelsernes faglige indhold og tilretteleeggelse
inden for de geeldende rammer. Studiet er saledes opbygget forskelligt pa de fire universi-
teter, men omfatter alle steder fag primaert pa kandidatuddannelsen, der omhandler demens
ud fra en raekke forskellige faglige vinkler bl.a. psykiatriske, neurologiske og patologiske.

Derudover har de studerende klinikophold i almen medicin, og der bliver undervist i soci-

allegefagligt samarbejde, muligheden for iveerksettelse af sociale hjelpeforanstaltninger,

genoptraening m.v. Den studerende skal endvidere i klinik pa en psykiatrisk afdeling, hvor
den studerende mgder mennesker med demensproblemstillinger, og pa en neurologisk af-

deling, hvor nogle studerende ogsa kommer pa demensklinik. Endelig indgar den medicin-
ske behandling af demens i undervisningen i faget farmakologi.

13.3 Efter- og videreuddannelse

Der findes en raekke forskellige efter- og videreuddannelsesmuligheder, som har fokus pa
demens og er tilpasset forskellige erhvervsgrupper. Nedenfor er beskrevet en raekke af de
forskellige tilbud, men det kan betale sig at undersgge udbuddet nzermere, hvis man gnsker
yderligere at uddanne sig inden for demensomradet. Det kan fx vere i forbindelse med rol-
len som demenskoordinator, hvor man ofte vil have behov for efteruddannelse malrettet
demensomradet. Der er ikke en officiel uddannelse til demenskoordinatorer, men medar-
bejdere som fx social- og sundhedsassistenter, sygeplejersker, ergo- og fysioterapeuter, so-
cialradgivere m.v. kan specialisere sig fx ved hjzlp af en diplomuddannelse.

FOA udgav i efteraret 2015 ”Demens - Guide til kompetenceudvikling”, som giver et
overblik over kompetenceudvikling inden for demens for medarbejdere inden for social-
og sundhedssektoren (1). Guiden kan findes pa FOA’s hjemmeside:
www.applikationer.foa.dk/publikationer/pjece.asp?id=1235

13.3.1 Arbejdsmarkedsuddannelser (AMU)

Arbejdsmarkedsuddannelser er korterevarende erhvervsrettede uddannelser, der imgde-
kommer nye eller udeekkede behov for voksen- og efteruddannelse. Malgruppen for ar-
bejdsmarkedsuddannelser pa social- og sundhedsomradet omfatter primaert social- og
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sundhedsassistenter, social- og sundhedshjalpere og ufaglaerte beskaftiget med pleje og
omsorg.

Arbejdsmarkedsuddannelser pa social- og sundhedsomradet udvikles af arbejdsmarkedets
parter pa omradet og godkendes af Ministeriet for Barn, Undervisning og Ligestilling. Pa
social- og sundhedsomradet udbydes arbejdsmarkedsuddannelserne af social- og sundheds-
skoler og enkelte professionshgjskoler over hele landet.

AMU omfatter fglgende uddannelser, som direkte sigter pa arbejdet med mennesker med
demens:

- Personer med demens, sygdomskendskab (5 dage).

- Personer med demens, aktiviteter og livskvalitet (5 dage).

- Palliativ omsorg for mennesker med demens (4 dage).

- Uhensigtsmaessig adfeerd og udadreagerende ved demens (5 dage).

- Omsorg for personer med demens (5 dage).

- Tidlig opsporing af demens i omsorgsarbejdet (5 dage).

- Patienter med demens pa somatiske sygehuse (4 dage).

Endvidere indgar demens som element i falgende AMU-uddannelse:
- Arbejdet med &ldre udviklingsheemmede (4 dage).

Antallet af kursister pa de enkelte arbejds- markedsuddannelser pa demensomradet fremgar
af tabel 13.1 nedenfor.

Tabel 13.1

Antal kursister pa arbejdsmarkedsuddannelser malrettet demensomradet

2015

2011 2012 2013 2014 (1.halvar)
Personer med demens, sygdomskendskab 1309 1313 934 908 406
Personer med demens, aktiviteter og livskvalitet 1195 1247 77 789 338
Palliativ omsorg for mennesker med demens 51 152 233 174 34
Uhensigtsmaessig adfeerd og udadreagerende ved
demens 1012 942 980 1226 651
Omsorg for personer med demens 1747 1903 1734 2356 871
Tidlig opsporing af demens i omsorgsarbejdet 260 196 119 19 75
Patienter med demens p& somatiske sygehuse
Arbejdet med aldre udviklingsheemmede 20 18 26
| alt 5594 5753 4795 5498 2375

Kilde: Ministeriet for Bgrn, Undervisning og Ligestilling

Arbejdsmarkedsuddannelsen ’Patienter med demens péd somatiske sygehuse” er godkendt 1
april 2014, og der har endnu ikke veeret aktivitet pa uddannelsen.

Foruden ovenstaende tilbud eksisterer der en reekke andre arbejdsmarkedsuddannelser, som
ogsa kan veere relevante for personer, der arbejder med demens, afhaengigt af den enkeltes
jobfunktion og arbejdsplads. Blandt andet kan navnes arbejdsmarkedsuddannelserne
"Magt og omsorg’ (4 dage), 'Peedagogiske metoder i &ldreplejen’ (5 dage), *Socialpaeda-
gogik og aktiverende metoder’ (5 dage) og *SOSU-fagligt gerontologisk arbejde’ (10 da-
ge).
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13.3.2 Akademiuddannelser
Akademiuddannelser er pa et uddannelsesniveau inden diplom-niveauet. Uddannelsen gi-
ver saledes en formel adgang til diplomuddannelserne.

Et eksempel pa relevant akademiuddannelse for kan veere akademiuddannelsen i sund-
hedspraksis. Uddannelsens overordnede formal er at forbedre den studerendes erhvervs- og
personlige kompetencer inden for sundhedspraksis. Uddannelsen henvender sig primeert til
mennesker, der arbejder inden for social- og sundhedsomradet samt det paeedagogiske om-
rade. Det kan fx veare som social- og sundhedsassistent eller peedagogisk assistent.

Uddannelsen bestar to obligatoriske moduler samt et antal valgfrie moduler, og uddannel-
sen afsluttes med et afgangsprojekt.

13.3.3 Diplomuddannelser

En diplomuddannelse er en erhvervsrettet videregaende uddannelse for personer, som har
en videregaende uddannelse, fx en akademiuddannelse som beskrevet i afsnit 13.3.2, og
mindst to ars erhvervserfaring. Uddannelsen udbydes som deltids- eller heltidsuddannelse
og omfatter 60 ECTS-point. Den er modulopbygget og kan udbydes af institutioner, som er
akkrediteret til det.

Diplomuddannelsen er opdelt i forskellige fagomrader, hvor der pa det sundhedsfaglige
omrade eksempelvis udbydes en diplomuddannelse i &ldrearbejde. Desuden er der pa det
samfundsfaglige omrade den sociale diplomuddannelse, som er en socialfaglig videreud-
dannelse. Uddannelsen indeholder en uddannelsesretning med specialisering i demens.

Den sociale diplomuddannelse henvender sig primeert til socialradgivere, ergoterapeuter,
sygeplejersker, lerere og peedagoger, som gnsker ny og opdateret viden pa omradet. Den
udbydes pa professionshgjskolerne. Foruden obligatoriske moduler, valgmoduler og et af-
gangsprojekt indeholder uddannelsesretningen i demens to retningspecifikke moduler af
hver 10 ECTS-point, som er opridset nedenfor:

Aldring og demens — indhold:
- Sociologiske traditioner i relation til individets aldersforandringer.
- Psykologiske perspektiver og teori om individets aldersforandringer.
- Biologisk forstaelse af bade aldring og patologisk aldring.
- Pargrende som ressource i socialt arbejde med aldre og mennesker med demens
med betydelig nedsat psykisk funktionsevne.

Samspillet mellem etik, jura og psykologi i arbejdet med &ldre og mennesker med demens -
indhold:

- Den juridiske, etiske og psykologiske virkelighed omkring eldre og demensramte
perspektiveret i forhold til henholdsvis mennesker med demens og &ldre med bety-
deligt nedsat psykisk funktionsevne, fagpersoner og de pargrende.

- Etiske, juridiske og psykologiske dilemmaer i samspillet mellem disse grupper.

- Med udgangspunkt i kendte arbejdsmaessige situationer bringes relevante begreber i
anvendelse med henblik pa at foretage en efterfglgende syntese og vurdering af det
givne sagsforhold.
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13.3.4 Gerontopsykologi og klinisk neuropsykologi

Inden for specialistuddannelserne i psykologi findes der specialistuddannelser i henholds-
vis gerontopsykologi og klinisk neuropsykologi, som begge har fokus pa demens.

Gerontopsykologi

Gerontopsykologer beskaftiger sig med problemstillinger, der deekker omradet fra den ra-
ske aldring i en livslang sammenhang til den sveekkede eller syge aldring — herunder de-
mens - og de vanskeligheder, der er forbundet hermed i et bredt klinisk psykologisk per-
spektiv. | specialistuddannelsen i gerontopsykologi opnar psykologen kompetencer til at
bista med udredning, psykologisk behandling, kortlegning af og intervention i forhold til
problemskabende adferd som falge af fx demenssygdomme, samt pargrendearbejde. Dertil
kommer konsulentarbejde, supervision og undervisning i relation hertil.

Neuropsykologi

Neuropsykologi omhandler sammenhange mellem hjernens funktion, adferd og psykolo-
giske processer. Klinisk neuropsykologi er den del af neuropsykologien, der beskeeftiger
sig med @ndringer i tenkning, falelsesliv og adfeerd forarsaget af sygdomme og skader i
hjernen, som man ser det ved fx demens. De vasentlige neuropsykologiske arbejdsomrader
omfatter diagnostiske undersggelser, vurderinger til brug for behandling samt rehabilite-
ring, radgivning og undervisning.

13.3.5 Specialleegeuddannelsen

Inden for speciallegeuddannelsen findes der en reekke uddannelsesaktiviteter med fokus pa
demens iser inden for specialerne i almen medicin, neurologi, psykiatri, radiologi og geri-
atri. Desuden bergres demens ogsa inden for andre medicinske specialer.

Speciallaeger i almen medicin

Som tidligere beskrevet i kapitel 4 spiller de praktiserende lzeger en central rolle i forbin-
delse med identifikation og udredning af mennesker med mulig demens. Specialleeger op-
nar kompetencer beskrevet i specialets malbeskrivelse, og for specialet almen medicin ind-
gar specifikke kompetencer relateret til demens. Laegen opnar viden om forskelle i kliniske
symptomer og objektive fund ved primaer og sekundaer demens, og leegen skal kunne udre-
de og diagnosticerer patienter med demens. Derudover skal leegen kunne etablere og vedli-
geholde kontakten og monitorere og justere behandling i takt med sygdomsudvikling.
Kompetencer opnas i uddannelsesforlgbet blandt andet i forbindelse med opholdet i almen
praksis, hvor legen mgder patienter, hvor der er mistanke om demens. | speciallzegeud-
dannelsen indgar obligatoriske kurser, hvor demens indgar, og der kan desuden veere lokale
eller regionale efteruddannelseskurser, der er malrettet demensomradet.

Speciallager i neurologi, psykiatri, radiologi, geriatri og andre medicinske specialer

| specialet neurologi og intern medicin (geriatri) er specifikke kompetencemal inden for
demensomradet bekrevet mens demensomradet for de gvrige specialleegeuddannelser ind-
gar som dele af andre kompetencemal. | specialerne indgar teoretiske kurser i uddannelsen
fx har alle ni medicinske specialer kursus i den aldre patient og i psykiatri gennemfares et
kursus i @ldrepsykiatri. | de omtalte kurser indgar demensomradet og i neurologi er kurset
”Demens” obligatorisk.
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13.3.6 Andre uddannelsesaktiviteter

Nationalt Videnscenter for Demens tilbyder kurser, temadage og konferencer til en bred
malgruppe inden for demensomradet, som fx speciallaeger, leeger, psykologer, sygeplejer-
sker, visitatorer, demenskoordinatorer, fys- og ergoterapeuter, social- og sundhedshjalpere
og assistenter fra kommuner og regioner. | tilretteleeggelsen af aktiviteterne inddrages de
landsdaekkende netvaerk fra kommuner og regioner, fagkonsulenter samt Nationalt Videns-
center for Demens’ referencegruppe, som bestar af repraesentanter fra en reekke organisati-
oner.

DemensDagene er en arlig tilbagevendende to dages konference der samler omkring 900
fagprofessionelle fra hele landet, som arbejder inden for opsporing, diagnostik, behandling,
rehabilitering, pleje og omsorg. Forskningskonference er ogsa en arlig tilbagevendende ak-
tivitet, hvor den nyeste forskning, bade nationalt og internationalt, inden for et udvalgt te-
ma praesenteres. Nationalt Videnscenter for Demens tilbyder ogsa skreeddersyede under-
visnings- og kompetenceudviklingsforlgb. Hvert ar deltager der samlet omkring 5.000 fag-
professionelle i disse aktiviteter.

Nationalt Videnscenter for Demens har udviklet E-learningskonceptet ABC Demens (2).
Det farste ABC produkt er et gratis, online kursus malrettet plejepersonale. Kurset er et ba-
siskursus, det er meget praksisnert og leegger op til refleksion hos kursisten. Kurset er
bygget op om 10 forskellige moduler, og der er primo 2016 10.000 oprettede brugere pa
dette kursus. ABC Demens bruges ofte forud for et tilstedeveerelseskursus, hvor der gas i
dybden med nogle udvalgte emner og kursisten far mulighed for at relatere den erhvervede
viden til egen praksis. 1 2015 var ca. 450 kursister igennem et forlgb. | 2016 udvides ABC
Demens konceptet dels med et kursus malrettet lseger under uddannelse, det forventes lan-
ceret ultimo maj 2016, dels et kursus malrettet plejepersonale pa hospitaler.

Derudover er der en reekke gvrige private organisationer, der tiloyder kurser og efterud-
dannelse, ogsa kurser malrettet arbejdet med mennesker med demens. De private kurser
skal ikke ngdvendigvis opfylde samme krav til undervisningen, da de ikke er en del af det
formelle uddannelsessystem. De ma derfor selv tilretteleegge kursernes indhold og struktur.
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Kapitel 14 FORSKNING OG
UDVIKLINGSPROJEKTER

| dette kapitel beskrives forskning pa demensomradet i Danmark, bl.a. igennem en raek-
ke eksempler pa den aktuelle forskning. Herudover redeggares der for bevillinger til de-
mensforskning.

Danmark har gode resultater, nar det kommer til demensforskning pa flere forskellige
omrader fx inden for epidemiologisk forskning i demens, billeddannende undersggelser
af hjernen og interventionsstudier. Der er aktuelt gang i flere forskellige forskningspro-
jekter, som vedrgrer demensomradet, bl.a. registerbaserede studier om diagnoser og
medicinforbrug samt studier, der har fokus pa arvelig demens. Projekterne pa demens-
omradet er bl.a. bevilliget af en raekke forskellige rad og fonde.

14.1 Forskning i demens i Danmark

Forskningen bidrager til at forsta, hvordan demenssygdomme opstar og afklare og tilveje-
bringe evidens for praksis, nar det galder en tidlig og praecis diagnose og opfalgning, be-
handling, rehabilitering, pleje og omsorg og ikke mindst indsatsen for pargrende. Forsk-
ningen er grundlaget for at skabe innovation inden for udviklingen af nye metoder til diag-
nostik, nye leegemidler og nye teknologiske hjelpemidler. Danske forskere har bidraget
vaesentligt til forskning inden for Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme og er pa
flere omréader med i international frontlinjeforskning. Det geaelder bade grundforskning,
epidemiologisk forskning, klinisk forskning, og sundhedstjenesteforskning. Der har ikke
veaeret en egentlig national strategi for demensforskning i Danmark, men Danmark er i kraft
af eksisterende excellente forskningsmiljger og flere biotek- og medicinalvirksomheder,
som arbejder inden for det neurovidenskabelige omrade, i en god position til at bidrage til
forskning af hgj kvalitet.

Flere farende danske forskningsmiljeer beskaftiger sig med basal neuroforskning af rele-
vans for neurodegenerative sygdomme, herunder Alzheimers sygdom, og forskningsgrup-
per, som beskaftiger sig med klinisk /translationel forskning eller sundhedstjenesteforsk-
ning, indgar allerede i internationale netveerk om demens.

Danske styrkepositioner

Falgende er eksempler pa ekspertiscomrader, hvor Danmark er med i frontlinjeforskning:
- Epidemiologisk forskning i demens
- Neurogenetik - arvelige former for demens
- Billeddannende undersggelser af hjernen
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- Biomarkarer for demenssygdomme og tidlig diagnostik
- Interventionsstudier — komplekse interventioner

Forskning som primert fokuserer pa mere generelle aspekter af aldring eller psykiatrisk
grundforskning bidrager endvidere til den danske ekspertise pa omradet. Danske basalvi-
denskabelige forskere har allerede bidraget til international Alzheimerforskning inden for
eksempelvis fglgende emneomrader:

- Molekylaere mekanismer for neurodegeneration

- Synaptisk dysfunktion

- Neuroinflammation

- Stamceller

- Dyremodeller

- Leegemiddeludvikling

En helt central styrke i Danmark er kvaliteten og kompletheden af de nationale registre, fx
Landspatientregistret, Det Danske Tvillingeregister, Leegemiddelregistret, og Dadsarsags-
registret, som ger det muligt at undersgge fx risikofaktorer for demens, medicinforbrug,
konsekvenser af medicinforbrug og dedsarsager. Hertil kommer den nye nationale Kliniske
Kvalitetsdatabase for demens, som vil gare det muligt, bl.a. ved kobling til avrige registre,
at undersgge kvalitet af udredning og konsekvensen af forskellige diagnoser for sygdom,
forbrug af medicin, forbrug af sundhedsydelser og dgd. Kun fa andre lande har lignende
unikke muligheder for at forske i sundhed og sygdom for hele befolkningen.

Danmark har mulighed for at bidrage til udvikling og afprevning af legemidler mod de-
mens, og danske demensklinikker har de seneste 20 ar bidraget til adskillige kliniske for-
sgg. ADEX (Alzheimer’s Disease centers of Expertise) alliancen betegner en gruppe af 7
hukommelsesklinikker, som deltog i et interventionsstudie om fysisk treening for menne-
sker med Alzheimers sygdom i tidlig fase stattet af Danmarks Innovationsfond jf. afsnit
8.4.3 (1)(2). Seks af disse klinikker har erfaring i starre eller mindre omfang med kliniske
lzegemiddelforsgg og alle har nu yderligere opkvalificeret kompetencer og kvalitet ved at
arbejde med ensartede test og skalaer, som medarbejderne er trenet i at anvende, og falles
diagnosekriterier for demenssygdomme (3). Yderligere to klinikker har siden tilsluttet sig.

14.1.1 Internationalt samarbejde

Danske forskere har ligeledes gennem de senere ar koordineret og deltaget i flere EU-
stgttede forskningsinitiativer i den europeaeiske sammenslutning af kliniske ekspertisecentre
(European Alzheimer’s Disease Consortium; EADC) (4) og i et europaisk netveerk for
forskning i psykosocial indsats ved demens (Early detection and timely Intervention in
Dementia; INTERDEM) (5). Joint Programme - Neurodegenerative Disease Research
(JPND), arbejder med at lgse den udfordring, der er forbundet med de aldersrelaterede neu-
rodegenerative sygdomme (herunder Alzheimers sygdom og andre demensformer, Parkin-
sons sygdom m.v.), som forventes at blive en af de stgrste medicinske og samfundsmaessi-
ge udfordringer i EU, og som forventes at praege den politiske dagsorden fremadrettet.

Det internationale samarbejde pa forskningsomradet er yderligere beskrevet i afsnit 15.2.1.
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14.2 Bevillinger til demensforskning

Der findes en raekke forskellige rad og fonde, der uddeler midler til demensforskning, bade
i offentligt og privat regi. Nedenfor omtales en reekke rad og fonde, der tidligere har givet
bevillinger til forskning inden for demensomradet eller andre narliggende fagomrader,
men listen er ikke udtemmende.

14.2.1 Offentlige forskningsfinansierende rad og fonde

Det Frie Forskningsrad | Sundhed og Sygdom

Radet uddeler sine midler i fri konkurrence uden tematiske begraensninger. Der er saledes
ikke pa forhand afsat midler til bestemte omrader. Inden for bl.a. neuroomradet stattes en

del grundvidenskabelig forskning, der pa laengere sigt vil kunne komme demensforsknin-

gen og saledes mennesker med demens til gode. Inden for demensomradet stetter radet ty-
pisk et par projekter om aret.

Danmarks Grundforskningsfond

Danmarks Grundforskningsfond arbejder for at styrke dansk forskning inden for alle fag-
omrader gennem store langvarige satsninger. Det sker farst og fremmest gennem 6-10 ari-
ge bevillinger til oprettelse af ”Centers of Excellence” (CoE). Grundforskningsfonden
gremarker ikke pa forhand midler til specifikke forskningsomrader. Der er ingen af de
igangvaerende CoE, der har et direkte fokus pa demens, og det er der heller ingen af de tid-
ligere centre, der har haft. Enkelte CoE’s forskning har imidlertid mere perifeaert berort de-
mens. Det geelder fx de nuvaerende CoE som Center for Selvbiografisk Hukommelses-
forskning (CON AMORE) og Center for Music In The Brain (MIB). Ligeledes har tidlige-
re centerleder Leif @stergaard fra Center for funktionelt integreret hjernevidenskab (CFIN)
efter endt bevillingsperiode blandt andet valgt at beskaeftige sig med forskning i demens.

Danmarks Innovationsfond

Danmarks Innovationsfond har pa nuvarende tidspunkt otte igangverende projekter vedrg-
rende demens med en samlet bevilling pa lidt over 26 mio. kr. Heraf er halvdelen investe-
ret i ADEX- studiet i tilknytning til Nationalt Videnscenter for Demens, jf. afsnit 6.3.10,
mens resten er fordelt pa danske forskere, som deltager i syv internationale projekter under
EU's Joint Programme Initiative (Joint Programme — Neurodegenerative Disease Re-
search). Desuden er Innovationsfonden involveret i konsolideringen af JPND-samarbejdet i
JPsustaiND, hvor fonden leder arbejdet med ”Alignment and Outreach”, jf. afsnit 15.2.1.
Endelig har Innovationsfonden i 2016 et opslag pa 15 mio.kr. bl.a. med fokus pa demens

14.2.2 Private forskningsfinansierende rad og fonde

Alzheimer Forskningsfonden

Fonden blev etableret i 1996 og har stattet danske alzheimerforskere med mindre belgb.
Der blev givet statte til en reekke forskningsprojekter i 2006, 2009, 2011 og 2013. Fonden
stottede endvidere det farste danske professorat i demens. Laes mere om Alzheimer Forsk-
ningsfonden pa Alzheimerforeningens hjemmeside: www.alzheimer.dk.

Lundbeckfonden
Lundbeckfonden stgtter arligt flere forskningsprojekter inden for — eller af relevans for —
Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme (6). Lundbeckfonden har endvidere stottet
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2 ‘centres of excellence’, som arbejder med forskningsprogrammer af relevans for de-
mensomradet: center for integrated molecular brain imaging (ved neurobiologisk forsk-
ningsenhed, Rigshospitalet) og center for membranereceptors in neuronal disease (ved
Aarhus Universitet). Lees mere om lundbeckfonden pa: www.lundbeckfonden.dk.

Helsefonden, Trygfonden og Veluxfonden har ogsa historik for at stgtte forsknings- og ud-
viklingsprojekter inden for demensomradet.

14.3 Eksempler pa dansk forskning

Der findes ingen komplet oversigt over danske forskningsprogrammer inden for demens,
men i det fglgende er samlet en reekke konkrete eksempler pa klinisk og epidemiologisk
forskning (afsnit 14.3.1) samt pa forsknings- og udviklingsprojekter inden for pleje, om-
sorg, rehabilitering og psykosocial indsats (afsnit 14.3.2). Basale og translationelle forsk-
ningsprogrammer ligger uden for denne oversigts rammer.

14.3.1 Eksempler pa nationale kliniske og epidemiologiske forsknings-
projekter om demens

Befolkningsundersggelser, epidemiologi og sundhedsgkonomi

Syddansk Universitet i Odense (Psykiatrisk afdeling, Odense Universitetshospital) gen-
nemfarte for ca. 20 ar siden en befolkningsundersggelse af ca. 5.000 65-84 arige i Odense
med henblik pa at undersgge preevalens, incidens, sundhedsgkonomi og risikofaktorer for
demens (7)(8). Undersggelsen indgik i et samarbejde med andre europeiske befolknings-
undersggelser (Eurodem).

Center for Anvendt Sundhedstjenesteforskning (CAST) ved Syddansk Universitet har gen-
nemfart flere sundhedsgkonomiske projekter pa demensomradet. Dansk Center for Ald-
ringsforskning ved Syddansk Universitet har desuden gennemfart internationalt anerkendte
epidemiologiske undersggelser baseret pa kohorter af de allereldste 90+ arige og tvillinge-
registre. Nylige resultater, som viser, at den kognitive funktionsevne blandt de alleraeldste
ser ud til at blive bedre i den seneste generation, har vakt international opmarksomhed og
kan veere et indirekte tegn pa nedsat demensrisiko (9).

Registerbaserede studier om diagnoser og medicinforbrug

Pa baggrund af de unikke nationale registre, farst og fremmest Landspatientregistret og
Leegemiddelregistret, har Nationalt VVidenscenter for Demens gennemfart en undersggelse,
som pegede pa en generel underdiagnostik af demens i Danmark og en utilfredsstillende
kvalitet af de diagnoser, som stilles. Dette var serligt geeldende hos yngre og hos patienter
fra etniske minoriteter (10)(11)(12)(13)(14)(15). Videnscentret har endvidere undersggt
forbruget af morfin, morfinlignende stoffer samt antipsykotika hos patienter med en de-
mensdiagnose, serligt for beboere i plejeboliger (16)(17).

Kliniske kohortestudier og interventionsstudier (randomiserede kliniske forsgg)

The Danish Alzheimer Intervention Study (DAISY) er en dansk undersggelse af de sund-
hedsgkonomiske konsekvenser af tidlig psykosocial indsats (18). DAISY omfattede 330
patienter med Alzheimers sygdom og deres 330 primare pargrende og var primert en un-
dersggelse af psykosocial indsats i form af radgivning og undervisning (se afsnit 14.3.2).
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Men DAISY repraesenterer ogsa den starste kliniske kohorte af danske patienter med Alz-
heimers sygdom fulgt i op til 3 ar, og undersggelsen, som blev gennemfart af Nationalt Vi-
denscenter for Demens i samarbejde med Socialstyrelsen (tidligere Servicestyrelsen), har
dermed ogsa bidraget med megen ny viden om helbred, livskvalitet og prognose for patien-
ter og pargrende.

ADEX (Preserving quality of life, physical health and functional ability in Alzheimer's
disease: The effect of physical exercise) er et landsdeekkende projekt gennemfgrt af Natio-
nalt Videnscenter for Demens i samarbejde med Institut for Idreetsmedicin pa Bispebjerg
Hospital og syv andre demensklinikker for at undersgge effekten af fysisk treening. Se af-
snit 6.3.10 for en narmere uddybning.

Arvelig demens

En stor del af danske patienter med Huntingtons sygdom, den hyppigste arvelige form for
demens, tilknyttet neurologisk afdeling, Odense Universitetshospital, neurologisk afdeling,
Aarhus Universitetshospital, og Hukommelsesklinikken pa Rigshospitalet, indgar i et fael-
les europaeisk forskningsregister for Huntingtons sygdom (Enroll-HD) (19). Kun fa famili-
er i Danmark har arvelige former for Alzheimers sygdom og frontotemporal demens, men
pa Rigshospitalet forskes der i blandt andet stamcellebaserede metoder til tidlig diagnostik
baseret pa hudcellepraver fra patienter med arvelige sygdomme. Danmark har en meget
stor familie med en arvelig form for frontotemporal demens (sakaldt FTD-3), som stort set
ikke findes i andre dele af verden og som har givet anledning til stor forskningsaktivitet i
samarbejde med internationale centre, sarligt efter at den mutation, som er arsag til syg-
dommen, blev fundet i 2005 (20). Pa den baggrund er det muligt at nye mekanismer for,
hvordan demenssygdomme kan opsta, vil blive afdekket (21).

14.3.2 Eksempler pa forsknings- og udviklingsprojekter inden for pleje
0g omsorg

Forsknings- og udviklingsprojekter inden for pleje, omsorg og psykosociale metoder fore-
gar dels i kommunalt regi og dels i samarbejde mellem forskningsinstitutioner og udvalgte
plejecentre. | det falgende beskrives en reekke udvalgte eksempler, men der er ikke tale om
en komplet, systematisk oversigt over projekter pa omradet. For yderligere oplysninger om
denne type projekter henvises til Sundhedsstyrelsens hjemmeside (22).

Nationalt netveerk for udviklingsprojekter i psykosociale metoder

Med henblik pa at styrke dansk forskning inden for demensomradet, bl.a. via vidensdeling
vedrgrende interventionsmetoder, tilretteleeggelse af projekter, relevante malemetoder og
effektmal etablerede Nationalt Videnscenter primo 2016 et nationalt netveerk for forskning
i psykosociale metoder inden for demensomradet, jf. afsnit 8.4.4 (23). Begrebet psykosoci-
ale metoder anvendes i denne sammenhang bredt som feelles betegnelse for interventioner
inden for demensomradet, hvilket omfatter mange af de metoder, der beskrives nedenfor.
Netveerket er blevet vel modtaget og talte fra starten ca. 20 forskere.

Netveerket er inspireret af den feelleseuropaiske organisation (Early detection and timely

Intervention in Dementia; INTERDEM) (5), som flere af medlemmerne i det danske net-
veerk ogsa er tilknyttet.
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Undervisning, radgivning og stettegrupper for patienter og pargrende

Forskningsprojektet the Danish Alzheimer Intervention Study (DAISY), der blev gennem-
fort i arene 2003-2006, havde til formal at undersgge mulighederne for at forbedre statten
til mennesker med nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig fase og til deres pargrende (18).
Der var tale om en randomiseret undersggelse med deltagelse af 330 mennesker med de-
mens og deres pargrende. Alle modtog opfalgningsbesgg med interview og radgivning om
muligheder for hjelp og stette. Halvdelen af deltagerne deltog desuden i et intensivt rad-
givnings- og undervisningsprogram i en periode pa 8 maneder. DAISY blev gennemfart i
et samarbejde mellem Nationalt Videnscenter for Demens og Socialstyrelsen med statte fra
Social- og Integrationsministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministeriet samt Helsefonden.
Videnskabelige artikler baseret pa data fra DAISY publiceres fortsat (24).

Rehabilitering

Videnscenter for Rehabilitering og Palliation ved Statens Institut for Folkesundhed gen-
nemforer projektet ’Rehabilitering og demens - med afsat i brugerens perspektiv’ (25).
Projektet, der stottes af Velux Fonden, sigter mod at udvikle en model for, hvordan &ldre
mennesker med demens far tiloudt og modtager rehabilitering — og samtidig skabe viden
om, hvordan aldre mennesker med demens kan inddrages i udviklingen af samfundets in-
stitutioner.

VIA University College i Aarhus star i spidsen for EU-projektet UnderstAID vedrgrende
udvikling af en app, der kan statte pargrende i omsorgen for den demensramte. Den digita-
le platform skal bl.a. indeholde viden om demens, samt veere et leeringsveerktgj til pargren-
de (26). Projektet, der forventes afsluttet i 2016, gennemfares i samarbejde med partnere
fra Spanien og Polen og finansieres af EU's Ambient Assisted Living Programme.

Nationalt Videnscenter for Demens har i samarbejde med IT-firmaet BridgelT i 2016 pa-
begyndt projektet Rehabilitation in Alzheimer’s disease using Cognitive support Techno-
logy (ReACT), med henblik pa at skabe software, som kan anvendes via almindelig infor-
mations- og kommunikationsteknologi, fx tablet-computere). Malet er at skabe software,
som er nemt tilgeengeligt og anvendeligt for mennesker med demens i tidligt stadie og som
kan tilpasses den enkeltes behov for statte til hukommelse, struktur og kommunikation i
hverdagen. Forskningsprojektet har ogsa til formal at undersgge, hvordan teknologi bedst
kan implementeres i hverdagslivet og vil desuden afdakke, hvordan teknologien reelt an-
vendes i hverdagslivet.
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Kapitel 15 INTERNATIONALE
ERFARINGER MED INDSATSER
PA DEMENSOMRADET

| dette kapitel beskrives internationale erfaringer med indsatser pa demensomradet,
herunder erfaringer fra EU, OECD, WHO og fra det nordiske samarbejde pa omradet.
Herudover beskrives nationale handlingsplaner og retningslinjer fra andre europeiske
lande.

Der findes en lang raekke internationale indsatser pa demensomradet, bl.a. fremlagde
EU-Kommissionen i 2009 en samlet handleplan for demens. Handleplanen vedrarer fo-
rebyggelse, forskning, vidensdeling og beskyttelse af mennesker med demens’ rettighe-
der. OECD og WHO har ligeledes udgivet rapporter, der fokuserer pa demens, og for-
malet har bl.a. veret at skabe opmarksomhed og vidensdeling pa omradet. Foruden
samarbejde i forskellige internationale fora, har en raekke europeiske lande udarbejdet
nationale handlingsplaner og retningslinjer pa demensomradet.

15.1 Generelt om internationale erfaringer

De udfordringer, som faglger af demenssygdom, og som er skitseret i denne rapport, ger sig
ikke blot geldende i Danmark. I store dele af den vestlige verden medfarer befolkninger-
nes aldring en stigning i antallet af mennesker med demens. WHO skgnner, at demens i
dag bergrer 47,5 millioner mennesker pa verdensplan, hvoraf over halvdelen lever i lav-
eller mellemindkomstlande (1). Alzheimer Europa skenner endvidere, at der i Europa (EU
28) er knap 9 millioner mennesker med Alzheimers sygdom eller andre demenslidelser (2),
og ifalge World Alzheimer report (2015) vurderes Vesteuropas samlede udgifter til de-
mens at belgbe sig til ca. 277 milliarder euro i 2015 (3).

I lzbet af de sidste 5-6 ar er demens kommet hgjt op pa den internationale politiske agenda.
En reekke globale undersggelser og tiltag, som ogsa EU er en aktiv interessent i, er saledes
blev sgsat. Det gaelder eksempelvis WHO’s rapport fra 2012 Dementia - A public health
priority”; G8-sundhedsministrenes deklaration fra december 2013 om at understatte inno-
vation, som kan lede til udvikling af nye behandlinger imod demens frem mod 2025;
OECD’s rapport fra marts 2015 ”Better dementia care and future cure require action to-
day”, og WHO’s forste ministerkonference om ”Global Action Against Dementia” atholdt
I marts 2015.
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15.2 Status for EU’s initiativer pa demensomradet

I EU har udfordringer vedrgrende demenssygdom og dennes betydning siden anden halv-
del af halvfemserne veret anerkendt af bade EU-Kommissionen, Parlamentet og Radet. |
2009 fremlagde Kommissionen et forslag til en farste samlet handlingsplan for demens:
”European initiative on Alzheimer’s disease and other dementias”, som efterfglgende blev
vedtaget af Parlamentet. Handlingsplanen laegger op til en bred og koordineret indsats mel-
lem Kommissionen og medlemsstaterne med fokus pa bl.a. forebyggelse, diagnosticering,
behandling og pleje af mennesker med demens. Et centralt element i planen er koordinati-
onen af medlemslandenes forskningsindsats pa demensomradet (se nedenfor).

15.2.1 European initiative on Alzheimer’s disease and other dementias

Handlingsplanen “European initiative on Alzheimer’s disease and other dementias” fra
2009 identificerede fire strategiske indsatsomrader for EU-tiltag og samarbejde mellem
medlemslandene pa demensomradet (4). Omraderne var:

- Forebyggende indsats og tidlig diagnosticering af demens.

- Europeisk forskningsindsats og koordinering af medlemslandenes forskning pa

demensomradet.
- Solidaritet og deling af best practice inden for demenspleje.
- Beskyttelse af demensramtes rettigheder.

Af EU-Kommissionens statusrapport for udmgntningen af handlingsplanen fra oktober
2014 fremgar det, at handlingsplanen navnlig er implementeret gennem:

- Joint Action ALCOVE-projektet (Joint Action — Alzheimer Cooperative Valuation
in Europe — ALCOVE). Joint action ALCOVE (2011-13) var et samarbejde om
demens koordineret af Frankrig og finansieret af 19 deltagerlande samt EU’s sund-
hedsprogram for 2008-13 (under Generaldirektoratet for Sundhed og Fgdevaresik-
kerhed). Arbejdet var centreret omkring fire udfordringer: konsolidering af epide-
miologisk data; rettidig diagnose; demensramtes rettigheder og autonomi; under-
stettende systemer.

- Forskning finansieret direkte af FP7 — EU’s 7. Rammeprogram for Forskning og
Teknologisk Udvikling 2007-2013 (under Generaldirektoratet for Forskning og In-
novation) navnlig under delprogrammet ”Health”. Desuden forskning medfinansie-
ret af EU (FP7) gennem sakaldte samfinansierede partnerskaber, navnlig det tone-
angivende Joint Programming Initiativ (JPI) inden for Neurodegenerative Syg-
domme (JPND). JPND koordinerer de nationale forskningsprioriteter og -
investeringer inden for neurodegenerative sygdomme, bl.a. gennem feellesopslag.
JPND samfinansieres af 28 deltagerlande og FP7. Danmarks deltagelse i JPND er i
dag forankret i Danmarks Innovationsfond (tidligere i Det Strategiske Forsknings-
rad). En anden vigtig akter med fokus pa demens er det offentlige-private partner-
skab inden for legemiddeludvikling, Innovative Medicines Initiative 2008-2013
(IMI). IMI er et partnerskab mellem EU-Kommissionen og den farmaceutiske in-
dustri i Europa (Novo Nordisk og Lundbeck deltager fra Danmark). IMI offentlig-
ger feellesfinansierede opslag, som kan sgges af offentlige forskningsinstitutioner
m.fl. med interesse for at samarbejde med industrien. IMI har navnlig haft fokus pa
Alzheimers.
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I EU-kommissionens statusrapport fremhaves derudover nggleresultater for hver af hand-
lingsplanens fire indsatsomrader. | det falgende gives et par eksempler:

Ad den forbyggende indsats og den tidlige diagnosticering af demens:

- Udarbejdelse af anbefalinger vedrgrende den rettidige diagnosticering af demens
samt modeller for demenspleje og demenspleje-benchmarking (Joint Action AL-
COVE). Desuden e-Health-forskningsprojekter om in-silico-lgsninger til diagnosti-
cering af demensramte.

Ad den europziske forskningsindsats og koordinering af medlemslandenes forskning pa
demensomradet:

- Allokering af godt 555 millioner euro til demensforskning fra FP7 (ca. 300 projek-
ter); etablering af JPND med udarbejdelse af en faelles forskningsstrategi samt
JPND’s allokering af knap 70 millioner euro til forskningsprojekter; og IMI’s ind-
sats pa demensomradet med bl.a. fire projekter inden for Alzheimers med et samlet
forskningshudget pa 166 millioner euro. Danske forskningsmiljger har deltaget og
hjemtaget vaesentlige projektmidler fra savel FP7, JPND som IMI.

Ad solidaritet og deling af best practice inden for demenspleje:
- Udvikling af anbefalinger til at tilretteleegge pleje og strukturer for mennesker, som
oplever adfeerdsmaessige og psykiske symptomer pa demens (Joint Action ALCO-
VE).

Ad beskyttelse af demensramtes rettigheder:
- Etablering af European Dementia Ethics Network (Alzheimer Europe).

Horizon 2020

Siden 2014 er en reekke nye EU-initiativer med betydning for demens blevet sgsat. De vi-
ser, at der er steerk opbakning til en feelles EU-koordineret indsats pa demensomradet. Sa-
vel EU’s nye rammeprogram for forskning og innovation — Horizon 2020 (2014- 2020) —
som IMI’s efterfolger — IMI2 (2014-2024) — har fokus pa demens og vil qua starre budget-
ter kunne tilfare omradet ggede forskningsmidler. | det farste arbejdsprogram for sund-
hedsudfordringen under Horizon 2020 blev der desuden afsat midler til at stgtte JPND’s
sekretariat og internationaliseringsstrategi.

Joint Action

12016 lanceres et nyt Joint Action pd demensomradet: ’Second Joint Action on Dementia”
(efterfalger til Joint Action ALCOVE). Projektet koordineres af den skotske regering og
har blandt andet fokus pa post-diagnostisk indsats og stette.

15.2.2 Radskonklusioner

Demensomradet har veret pa dagsordenen under skiftende EU-formandsskaber og forven-
tes ogsa at vaere et tema fremadrettet. Da Luxembourg havde formandskabet i sidste halvar
af 2015 valgte de at sette fokus pa demens, som ogsa var temaet for en drgftelse ved det
uformelle sundhedsministermgde i Luxembourg den 24. og 25. september 2015. Pa den
baggrund blev der udarbejdet en raekke radskonklusionerne, som blev godkendt i december
2015. Radskonklusionerne har blandt andet fokus pa forebyggelse, tidlig og rettidig diag-
nosticering og statte af mennesker med demens. Konklusionerne fremhaver, at indsatsen
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og hjelpen skal leveres sa tet pa hjemmet som muligt, ligesom de har fokus pa at respekte-
re de demensramtes rettigheder og pa at sikre yderligere forskning pa demensomradet.
Medlemsstaterne inviteres blandt andet til at adressere demensomradet gennem tveerfaglige
nationale strategier, handlingsplaner eller lignende og til at fortseette et sterkt fokus pa ko-
ordinationen mellem fagomrader og sektorer.

15.3 Organisation for Economic Co-operation and Development —
OECD

OECD har ogsa et sarskilt fokus pa demensomradet og har udgivet flere rapporter om em-
net (5). De har bl.a. set neermere pa, hvordan sundhedssystemer kan tilpasses udfordringen
med flere &ldre, herunder flere med demens. Derudover har de haft fokus pa informations-
teknologier og Big Data i forhold til forebyggelse og behandling af sygdommen samt
forskning pa omradet. Man kan leese mere pa OECD’s temaside om demens:
www.oecd.org/health/dementia.htm.

15.4 World Health Organisation - WHO

WHO har i de seneste ar valgt at lsegge stor vaegt pa prioriteringen mental sundhed. Dette
sker inden for rammerne af den overordnede handlingsplan ”Mental health action plan
2013-2020” (6):

http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/89966/1/9789241506021 eng.pdf

Inden for denne prioritering har WHO laenge haft fokus pa demensindsatsen og udgav i
2012 rapporten "Dementia: a public health priority” i samarbejde med Alzheimer's Disease
International (7). Formalet med rapporten var bl.a. at skabe opmarksomhed omkring de-
mens som et prioriteret indsatsomrade samt advokere for en starre international og national
indsats pad omrader. Rapporten kan findes i sin fulde l&engde (pa engelsk) pd WHO’s
hjemmeside: www.who.int/mental_health/publications/dementia_report 2012/en/

WHO afholdt sin ferste globale ministerkonference om demens den 16.-17. marts 2015,
hvor 450 mennesker fra 89 forskellige lande deltog. Formalet med konferencen var at ska-
be opmerksomhed om de sociogkonomiske konsekvenser demens har, og hvordan de kan
mindskes, hvis demens far starre opmarksomhed i forhold til den sundhedspolitiske agen-
da. Ministerkonferencen vedtog en “Call for Action”, der skal satte fokus pa dette omrade
fremover, og som opfordrer til ivaerksettelse af en reekke initiativer, der retter sig bade til
medlemsstaterne og det internationale samfund, iseer WHO (8):
http://www.who.int/mental _health/neurology/dementia/call_for_action_en.pdf
Konferencen var stgttet af Storbritannien og OECD.

WHO har annonceret, at de gnsker at oprette “Global Observatory on Dementia” (9), hvor
man vil fokusere pa videndeling, dataindsamling og best practice pa tveers af landegraenser.
Man kan leese mere om demens pa WHO’s hjemmeside, hvor der er oprettet flere temasi-
der (10): www.who.int/mental_health/neurology/dementia/en/ og
www.who.int/topics/dementia/en/
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15.5 Nordisk samarbejde

Nordisk demensnetveaerk er et tredrigt projekt i perioden 2015-2017, der er etableret i regi
af Nordens velfaerdscenter (11). Formalet med netverket er at samle og formidle viden om
behovene hos mennesker med demens. De deltagende lande er Danmark, Sverige, Norge,
Island og Finland.

Netvaerket bestar af en overordnet koordineringsgruppe samt temanetveerk. Koordinerings-
gruppen bestar af myndigheder (styrelser/direktorater) fra hvert land samt repraesentanter
fra nationale videnscentre pa demensomradet i hvert land. Temanetvarkerne bestar af per-
soner, som medlemmer af koordineringsgruppen har udpeget. Disse personer er fra kompe-
tence -, fag- og forskningsmiljger, som har centrale kompetencer inden for demensomra-
det. Danmark repraesenteres af én person fra Sundhedsstyrelsen og én person fra Nationalt
Videnscenter for Demens. Man kan laese mere pa www.nordicwelfare.org

Norge, Sverige og Danmark har hver sit nationale videnscenter inden for demensomradet
med besleegtede opgaver. | Norge drejer det sig om Nasjonal kompetansetjeneste for ald-
ring og helse og i Sverige er det Svenskt Demenscentrum. Siden 2008 har de tre videnscen-
tre samarbejdet om udvikling af ny tiltag inden for demensomradet, og siden 2012 har de
bl.a. samarbejdet om afholdelse af arlige skandinaviske konferencer for ledere i demens-
omsorgen.

15.6 Nationale handlingsplaner eller retningslinjer i andre euro-
peeiske lande

Foruden arbejdet i EU-regi har en raekke europaiske lande ogsa selv udarbejdet nationale
handlingsplaner eller retningslinjer for demensomradet; i flere tilfeelde med afseet i EU's
initiativer pa omradet. En kort status for en reekke udvalgte nationale handlingsplaner og
retningslinjer pa demensomradet fra andre europziske lande fglger. Disse omfatter: Norge,
Sverige, Holland, Frankrig, Irland og England. Landene er udvalgt pa baggrund af, at de
har satset relativt omfattende pa demensomradet og/eller er lande, som Danmark normalt
kan sammenlignes med.

15.6.1 Norge

Den 1. december 2015 lancerede den norske regering deres anden nationale demensplan,
der har faet titlen "Demensplan 2020” (12).

Demensplanen er et resultat af en proces, hvor bade mennesker med demens, deres parg-
rende, frivillige organisationer og lokalt ansatte i efteraret 2014 pa syv dialogmgder rundt
om i landet er kommet med indspil til planen. De blev bedt om at s&tte ord pa, hvad der
var vigtigst for dem, og hvilke udfordringer de mgder i deres dagligdag.

Demensplan 2020 har overordnet seks sigtelinjer:
- Selvbestemmelse, involvering og deltagelse
- Forebyggelse — hvad der er godt for hjertet er godt for hjernen
- Diagnose til rette tid og teet opfalgning efter diagnose
- Aktivitet, mestring og aflastning
- Patientforlgb med systematisk opfalgning og tilpassede tjenestetilbud
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- Forskning, viden og kompetencer
Meningsfulde aktivitetstilbud til mennesker med demens har veeret et af de mest omtalte
tiltag i den nye demensplan. I tilleeg til de nye tiltag i Demensplan 2020, viderefgres ogsa
flere af tiltagene fra den forrige demensplan (Demensplan 2015). Det gelder bl.a. pargren-
deskoler og samtalegrupper, som skal give viden om demens og vejledning til parerende,
samt en styrkelse af kompetencerne hos ansatte i de kommunale sundheds- og omsorgstje-
nester. Derudover viderefares tilskudsordningen til nybyggeri og fornyelse af
heldggnsomsorgspladser i plejehjem og omsorgsboliger. Demensplanen kan findes i sin
fulde lzengde (pa norsk) pa falgende side:
www.regjeringen.no/no/dokumenter/demensplan-2020/id2465117

15.6.2 Sverige

Man har tidligere i Sverige nedsat en arbejdsgruppe, der havde til opgave at lave en kort-
leegning af demensplejen. Arbejdsgruppen udgav kortleegningen af demensplejen i 2003.
Desuden blev der i 2010 offentliggjort nationale retningslinjer for behandling og pleje af
mennesker med demens. Retningslinjerne omfatter anbefalinger om diagnostik, personcen-
treret pleje, legemidler, daglige aktiviteter

Den svenske socialstyrelse har derudover udviklet rad og anbefalinger til bemanding pa
plejehjem, som tradte i kraft den 31. marts 2015. Formalet med reglerne og anbefalingerne
er at sikre, at den enkelte beboer pa plejehjem far den hjeelp, som vedkommende er beretti-
get til i henhold til den svenske lovgivning (13). De nationale retningslinjer for behandling
og pleje af mennesker med demens kan findes i sin fulde lzenge (pa svensk) pa falgende
side: www.socialstyrelsen.se/publikationer2010/2010-5-1

15.6.3 Holland

Holland lancerede i 2013 deres “Delta Plan for Dementia” (14). Planen fokuserer pa tre
overordnede elementer:

- Forebyggelse og helbredelse af demens

- Forbedring af plejen for mennesker med demens

- Et mere demensvenligt samfund

Deltaplanen bygger pa en forventning om, at regeringen i samarbejde med forskningsver-
denen, erhvervslivet, patientorganisationer, leverandgrer af sundhedsydelser, forsikrings-
selskaber m.v. arbejder sammen om at indfri de forskellige malsatninger i planen. Malet
har veeret at samle i alt 200 millioner Euro fra de forskellige parter til at indfri planen over
de otte ar, som planen varer. Man kan laese mere om planen (pa bade engelsk og hollandsk)
pa falgende hjemmeside www.deltaplandementie.nl

15.6.4 Frankrig

Frankrig har haft en raekke nationale planer, der fokuserer pa demens, hvor den seneste
blev lanceret i efteraret 2014 (15). Planen for neurodegenerative sygdomme 2014-2019
omfatter udover demens ogsa Parkinson sygdom og sklerose samt andre relaterede syg-
domme. Planen indeholder tre overordnede strategiske sigtelinjer:

- Forbedring af diagnosticering og pleje af patienter
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- Sikring af livskvalitet for patienter og pargrende
- Udvikling og koordinering af forskning

Planen kan findes i sin fulde lzengde (pa fransk) pa fglgende side:
www.mindbank.info/item/5429

15.6.5 Irland

Irlands farste nationale demensplan blev lanceret i december 2014 og har fokus pa tre sig-
telinjer (16):
- Pakker for forbedret hjemmepleje
- Oplysnings-, forebyggelses- og stgttekampagne
- Kompetencelgft til den primeere sektor, herunder praktiserende laeger i forhold til
diagnosticering.

Planen er blevet finansieret med 27,5 mio. Euro i perioden 2015-2017. Planen kan findes i
sin fulde lengde (pa engelsk) pa falgende hjemmeside:
http://health.gov.ie/blog/publications/the-irish-national-dementia-strategy/

15.6.6 England

Som opfalgning pa handlingsplan for demensomradet fra 2012, lancerede den britiske
premierminister i februar 2015 strategien: ”Prime Minister’s challenge on dementia 2020”
(17).

| denne opszatter premierministeren to overordnede malsatninger for demensomradet, om
at England:
- skal veere det bedste land i forhold til pleje og hjeelp til mennesker med demens,
samt det bedste land at bo i for mennesker med demens, plejere og pararende.
- skal veere det bedste land i verden i forhold til forskning i demens og andre neuro-
degenerative sygdomme.

Malsztninger bygger ovenpa de resultater, som fglger af den tidligere demenshandlings-
plan fra 2012:
- Vasentligt flere far en diagnose.
- Over en million mennesker er blevet trenet til at veere "Demensvenner” og skal
dermed skabe opmarksomhed om demens.
- Over 400,000 ansatte hos ”National Health Service” og over 100.000 socialfagligt
personale er blevet treenet i bedre stgtte af mennesker med demens.
- Dobbelt sa mange ressourcer som tidligere anvendes til forskning i demens

Planen kan findes i sin fulde lzengde (pa engelsk) pa falgende hjemmeside:
www.gov.uk/government/publications/prime-ministers-challenge-on-dementia-2020
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15.6.7 Skotland

Skotland lancerede i 2013 deres anden nationale handlingsplan pa demensomradet, ’Scot-
land’s National Dementia Strategy 2013-2016” (18). Planen fokuserer overordnet pa fire
omrader:

- Forbedring af diagnosticering

- Hgj kvalitet i pleje og statte af mennesker med demens

- Forbedring af akut pleje af mennesker med demens pa hospitalerne

- Statte til udviklingen af demensvenlige samfund.

Planen er Skotlands anden nationale handlingsplan pa demensomradet. 1 2010 kom den
farste handlingsplan, og i lgbet af 2016 forventes en tredje udgave at blive lanceret. Den
seneste handlingsplan kan ses i sin fulde leengde (pa engelsk) pa felgende side:
www.gov.scot/Topics/Health/Services/Mental-Health/Dementia.
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