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FORORD

Hoj alder er ikke alene en grund til at stoppe med at kore bil, men bilkor-
sel kan blive problematisk i forbindelse med demens og kognitiv dys-
funktion, bl.a. pa grund af manglende sygdomsindsigt. I fremtiden vil der
veare et betydeligt antal familier, der skal igennem processen, hvor et fa-
miliemedlem med demens skal holde op med at kere bil. Processen er
ofte lang og belastende.

Dette studie har haft til formal at undersoge korselsstoppet i
forbindelse med demens og indsamle viden om processen med at holde
op med at kore bil i forbindelse med demens i Danmark. Der findes kun
fa studier og slet ingen danske studier om emnet.

En raekke eksperter har varet knyttet til projektet i dets forskelli-
ge faser og bidraget med viden og konstruktive kommentarer til bl.a.
processen med rekruttering af respondenter, designet af surveyinstru-
menter samt fortolkning af de forelobige resultater. I denne sammen-
haeng vil vi gerne takke Judith Charlton (Monash University, Australien),
Peter Johannsen (Rigshospitalets hukommelsesklinik), Mirjana Saabye
(£EldreSagen) og Mikkel Vass. Annette Meng (Det Nationale Forsk-
ningscenter for Arbejdsmilje) bidrog vasentligt til udviklingen af projekt-
idéen og udformningen af projektansogningen samt udviklingen af spot-
geskemaet, og vi takker hende for dette. Vi takker seniorforsker Sonja
Haustein fra DTU Management for gode og konstruktive kommentarer,



som hun som referee pa rapporten har bidraget med. Rapporten er udar-
bejdet af seniorforsker Anu Siren, som ogsa har varet projektleder, og
studentermedhjalper Hanne Bach Norregard. Sine Kirkegaard Nielsen
og Astrid Krogshede har varet projektmedarbejdere pa projektet.

Projektet er gennemfort med stotte fra TrygHonden.

Kobenhavn, marts 2017
AGI CSONKA



SAMMENFATNING

FORMALET MED UNDERS@GELSEN

Dette studie undersoger korselsstop i forbindelse med demens i en dansk
kontekst. Gennem undersogelsen har vi fiet storre indsigt i, hvordan
beslutningen om kerselsstop treffes, hvilke problemer der er knyttet til
processen, og hvorfor disse problemer opstir, samt faet storre indsigt i,
hvordan man bedst kan stotte de neglepersoner, der er involveret i pro-
cessen. Vi har valgt parerende og leger som hovedinformanter om pro-
cessen. Da vi ikke har valgt personer med demens som informanter, fir
vi ikke denne gruppes petspektiv pa problematikken. Dette perspektiv
kan vere relevant i andre sammenhange, men er ikke fokus for denne
undersogelse.

I fremtiden vil der vare et betydeligt antal familier, der skal
igennem processen med, at et familiemedlem med demens skal holde op
med at kore bil. I Danmark gor man, via aldersbetinget korekortfornyelse,
en indsats for at identificere bilister, der ikke lengere er sikre pa grund af
demens og kognitive svigt. Men denne procedure fokuserer udelukkende
pé identifikation af uegnede bilister og ikke pd selve kerselsstoppet og
dets konsekvenser. Derfor er der behov for initiativer, der er rettet mod
at hjelpe familierne med at handtere de problemer, der opstar i forbin-
delse med korselsstop.



HOVEDRESULTATER

FORL@BET MED AT HOLDE OP MED AT K@RE BIL

Resultaterne tyder pa, at mange bilister med demens eller demenssymp-
tomer holder op med at kore bil tidligt 1 processen. Mange tilpasser ogsi
deres bilkersel inden et fuldstendigt kerselsstop. Personer med demens
har, ifolge de parerende, forskellige vanskeligheder med bilkorsel, men
de vanskeligheder, der opleves hyppigst, er ikke-fatlige hendelser. De
farlige hendelser sisom spogelsesbilisme, at kore over for rodt eller at
overse andre trafikanter er, ud fra vores undersogelse, sjaldne.

Ikke desto mindre er mange parorende bekymrede for deres bil-
korende parerende med demens. Vores undersogelse viser ogsa, at det er
svaert at fa diskuteret korselsstoppet med personen med demens eller
planlegge korselsstoppet forud. Emner, som de péarerende oftere tager
op med deres pirerende med demens forud for kerselsstoppet er sikker-
hed og bilens praktiske betydning, mens emner sisom transport efter
korselsstoppet eller overvejelser om at flytte et andet sted hen sjaldent
bliver diskuteret. Der er udfordringer med transport efter korselsstoppet.
De, der skal stoppe med at kore, har svart ved at bruge den offentlige
transport, men er ogsd udfordret hvad angir cykling og gang, bla. pi
grund af felgevirkninger af demens sdsom ringere balanceevne. De er
derfor meget athangige af at blive kort af andre efter korselsstoppet.

De praktiserende legers hindtering af emnet, bide for og efter
korselsstoppet, er meget forskellig, formodentlig fordi patienternes situa-
tion varierer meget. De praktiserende laeger bringer typisk ikke korsels-
stop op med de patienter, der ikke viser tegn pa kognitive problemer.
Nir det galder patienter, der udviser tegn pa kognitive forstyrrelser, er
det mere udbredt, at de praktiserende laeger tager et korselsstop op 1 god
tid.

AKTORERNE

Parorende og sundhedspersonale (iser de praktiserende leger og special-
lzeger) spiller en central rolle 1 forlebet med at holde op med at kore bil 1
forbindelse med demens. Pa trods af de udfordringer, som deres centrale
rolle giver dem, er de pirorende meget involverede i processen. De prak-
tiserende leger angiver, at parorende ofte er medvirkende 1 processen, er
med til konsultationer og spiller en vigtig rolle i at motivere personen
med demens til at holde op med at kore bil. Mange parorende onsker



ikke at vare sd involverede og oplever, at det er et tungt ansvar at vare sd
meget inde over processen.

Mens de parorende onsker inddragelse af flere aktorer (sisom
demenskoordinatorer), er de praktiserende leger mere afvisende over for
denne idé. De praktiserende leeger vurderer, at de har tilstraekkelig viden
om kognition og trafiksikkerhed til at vurdere patienternes koreevne.
Mange af de pirerende giver dog steerkt udtryk for, at de ikke mener, at
de praktiserende leeger er den bedst tenkelige aktor til at foretage denne
vurdering. Som begrundelse herfor nzvner de parorende enten, at de
ikke oplevede, at den praktiserende lege havde tilstrakkelig viden om
demens og korselsevner til at foretage denne vurdering, eller at de ople-
vede, at den praktiserende lzege havde nogle uhensigtsmassige incitamen-
ter 1 forhold til patienten med demens til at kunne foretage en objektiv
vurdering heraf. Sidstnevnte kunne enten vare en interesse i at beholde
patienten 1 sin praksis eller blot en tat relation til personen med demens.

DEN OPLEVEDE PROCES

Der er mange folelser indblandet 1 et forlob med korselsstop. Pa den ene
side er de parerende bekymrede for deres bilkerende familiemedlem med
demens og er lettede, nir beslutningen om kerselsstop tages. P4 den an-
den side er de ogsd bekymrede for det tab af mobilitet, som korselsstop-
pet medforer, og de vil ogsa helst undgd de konflikter, der kan opstd 1
forlobet.

De fleste negative reaktioner pa korselsstoppet fra personen
med demens gir ud over de parorende, mens de praktiserende leger op-
lever, at patienten ofte er enig i anbefalingen om at stoppe med at kore.
De pirorende beskriver til gengzld konflikter, negative reaktioner fra
personen med demens samt forvirring over processen hos bade den pa-
rorende selv og hos personen med demens.

SYSTEMPERSPEKTIVET

De pirorende vurderer, at stotte til processen fra sundhedspersonalet,
demenskoordinatorer og andre i samme situation er relevant, men samti-
dig vurderer de fleste, at de ikke selv har faet sidan en stotte i deres for-
lob. Resultaterne tyder pa, at der er ganske lidt stotte at hente. Derud-
over oplever mange af de parerende, at det er svert at navigere i proces-
sen, og at ansvarsfordelingen mellem aktorerne, tidshorisonten i forlabet
samt forlebets rammer er uklare.



KONKLUSIONER OG PERSPEKTIVER

I et internationalt perspektiv er dette studie et af de ganske fd studier, der
findes om emnet demens og kerselsstopforlebet. Studiet er det forste,
der er lavet i Danmark om emnet. Tidligere undersogelser af Siren og
Meng (Meng, Siren, & Teasdale, 2013; Siren & Meng, 2010a; 2010b;
2012) har indtil videre varet de eneste videnskabelige studier, som har
belyst problematikken og situationen omkring demens og bilkersel i
Danmark. Denne undersogelse kan betragtes som en naturlig fortsettelse
af dette arbejde.

Designet af studiet er baseret pa en systematisk gennemgang af
videnskabelig litteratur, og vi har belyst korselsstoppet fra bade de paro-
rendes og de praktiserende laegers perspektiv. Studiets datagrundlag be-
star af tre typer af datamateriale, og vi har ndet respondenter, der kan
vare svere at rekruttere. Ikke desto mindre er der visse begransninger
ved det anvendte datamateriale. For det forste begrenser antallet af re-
spondenter i begge kvantitative sporgeskemaundersogelser valget af stati-
stiske analyser. For det andet er svarprocenten blandt de praktiserende
lzeger lav. Derfor kan analysens resultater ikke nedvendigvis generaliseres
til de danske alment praktiserende leger.

Resultaterne af undersogelsen er, at parorende, ogsa i Danmark,
har en helt central rolle i processen med at holde op med at kore bil pga.
demens. Dette er helt pa linje med resultater fra de internationale under-
sogelser. De danske pareorende beskriver ogsd samme typer af udfordrin-
ger som pirorende 1 andre lande: bekymringer, konflikter og uvished.
Det, der dog kommer tydeligere frem i denne undersogelse, sammenlig-
net med de internationale undersogelser, er besvaeret med at navigere 1
systemet undervejs 1 processen, manglende eller langsom sagsbehand-
ling, “huller” i systemet samt frustration over manglende/uklar ansvars-
fordeling.

Resultaterne af undersogelsen er ogsa, at kerselsstop er et emne,
der er svart at tage op. Internationale anbefalinger lyder pa, at man skal
planlegge korselsstoppet 1 god tid, og mange af de afprovede interventi-
oner i udlandet er baseret pd idéen om, at kerselsstoppet kan vere min-
dre smertefuldt og konfliktfyldt, hvis personen med demens har medbe-
stemmelse, og hvis processen kan planlaegges i god tid forud for kersels-
stoppet. De danske péirerende oplever ikke, at de har faet serlig meget
stotte til processen, hvilket passer med, at der ikke findes interventioner
rettet mod denne malgruppe. Resultaterne fra denne undersogelse tyder



dog pa, at der kunne vare potentiale for sidanne interventioner. Der er
lovende resultater fra andre lande pa indsatser, der er baseret pa forsk-
ningsviden og evidens, og som kan hjxlpe bide de pirerende og perso-
ner med demens i at gennemga transitionen med at holde op med at kore
bil.

Denne undersogelses resultater skaber tvivl om, hvorvidt den
nuvarende organisering af processen med korselsstop for personer med
demens er optimal. Det handler bide om, hvorvidt den overordnede or-
ganisering er optimal, samt hvorvidt ansvarsfordelingen er tilstreekkeligt
klar. De praktiserende leeger har ansvar for sagsbehandling af samtlige
bilister over 75 ar, der gerne vil have korekortet fornyet. Samtidig skal de
identificere dem, der maske ikke lengere kan kore bil, og hindtere pro-
cessen omkring disse patienters korselsstop. Men det er vigtigt, at der i
processen ogsd kan tages hojde for forleb, hvor flere andre aktorer, fx de
parerende, demenskoordinator, politiet, embedslegen eller en demens-
klinik, er involveret udover de praktiserende leger. Og her virker det ikke,
som om ansvarsfordelingen er klar. Resultaterne i undersogelsen, tyder
P4, at processen nogle gange gar 1 sta, eller at der sker fejl. I denne sam-
menhzxng udtrykte en betydelig del af de parerende, der deltog underso-
gelsen, at den praktiserende lages rolle var overflodig, eller at de folte sig
svigtet af den praktiserende lege. Samtidig oplever legerne selv, at de er i
stand til at vurdere koreevne, og at der ikke er behov for inddragelse af
andre aktorer. Herudfra er der behov for at revurdere den nuvzrende
ordning med aldersbaseret kerekortfornyelse, hvilket ogsa er blevet fore-
slaet tidligere (Kithlmann & Kirk, 2012; Meng & Siren, 2014). Den nu-
vaerende ordning har vist sig at mangle effekt (Siren & Meng, 2010b;
2012), og den fokuserer ikke i hoj nok grad pa de bilister, som har kogni-
tive problemer og demens (Haustein, 2016).

Et lovforslag om at fjerne alderskravet for kerekort til ldre og i
den forbindelse skaxrpe anvendelsen af det legelige korselsforbud og
indberetningspligt i tilfaelde af, at en «ldre er til fare for sig selv eller an-
dre, er for nylig blevet sendt til horing (Transport-, Bygnings- og Bolig-
ministeriet, 2017). Hvis denne lov vedtages, er det centralt i samme om-
baring at indrette systemet, sa det tager hojde for de problematikker,
som denne undersogelse identificerer. Dels er det afgorende, at de prak-
tiserende leger har redskaber til at vurdere korselsevne hos personer
med kognitive problemer. Internationale erfaringer har vist, at trafikme-
dicinsk efteruddannelse og klare, evidensbaserede retningslinjer kan give
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et afgorende loft i legernes kompetencer i at vurdere koreevne. Udfor-
dringerne i Danmark er ikke unikke, og der er mange gode erfaringer at
hente fra andre lande, herunder Storbritannien, Irland, Canada og Au-
stralien. Dels vil en @ndring af loven gore det endnu mere vigtigt, at
kognition og kereevne bliver en af de komponenter, leger lobende tager
op med deres patienter, og at personer med kognitive problemer bliver
identificeret i tide, sdledes at disse personer ikke bliver overset.

Sidst, men ikke mindst, gor en sadan lovaendring det ikke mindre
relevant, at ansvarsfordelingen mellem relevante aktorer sisom den prak-
tiserende lege, politiet og embedslegen bliver kortlagt, siledes at perso-
ner med demens og disses parorende ikke skal opleve en uklar og lang
sagsbehandling i en tid, hvor der i forvejen er store praktiske og psykiske
udfordringer for personen med demens og dennes parorende.

METODE OG DATAGRUNDLAG

Undersogelsens empiriske grundlag bestéir af tre typer af data. For det
forste har vi data fra en sporgeskemaundersogelse blandt pérerende til
personer, der er stoppet med bilkersel som folge af demens. For det an-
det har vi materiale fra kvalitative interview med parorende til personer,
der er stoppet med bilkersel som folge af demens. Endelig er der data fra
en sporgeskemaundersogelse blandt praktiserende leger.

SPPRGESKEMAUNDERS®GELSE BLANDT PARGRENDE
Sporgeskemaet til de parerende blev udviklet pa basis af international
forskningslitteratur og pilotinterview med parorende til personer med
demens. Det endelige sporgeskema inkluderer folgende temaer eller em-
ner:

«  Tidspunkt for samt typer af vanskeligheder med bilkorsel

+  Selvregulering

«  Bilens betydning for den demente

«  Dialog om kerselsstoppet med den demente

«  Ansvarsfordeling mellem forskellige aktorer for korselsstoppet
«  Den dementes reaktion pi kerselsstoppet

«  Stotte til den parorende

«  Transport efter korselsstoppet.



I foriret 2015 kontaktede vi demenskoordinatorer 1 samtlige danske
kommuner. Ud af 98 kommuner var der to kommuner, der afviste os
ved forste kontakt, og vi endte derfor med at fd lov til at sende sporge-
skemaer til demenskoordinatorer i 66 kommuner. Dataindsamlingen fo-
regik i perioden mellem maj og december 2015. Der blev i alt udsendt
494 materialepakker med et introbrev og et skema. Vi modtog i alt 90
skemaer retur og fik desuden 4 web-besvarelser. Da vi ikke kender antal-
let af sporgeskemaer, som demenskoordinatorerne delte ud, er det ikke
muligt at beregne en egentlig svarprocent. Det er heller ikke muligt at
vurdere respondenternes reprasentativitet 1 forhold til malpopulationen,
da vi ikke kender storrelsen af malpopulationen og heller ikke kender
omfanget af eventuel selektion i rekrutteringsprocessen hos demensko-
ordinatorerne.

KVALITATIVE INTERVIEW MED PAR@RENDE

Interviewpersonerne blev rekrutteret blandt de af sporgeskemaunderso-
gelsens respondenter, der i skemaet havde angivet, at vi miétte kontakte
dem for et interview. Interviewene (N = 14) blev gennemfort i fordret
2016. Interviewpersonerne er fra 53 til 87 ar. De fleste af interviewper-
sonerne er wxgtefalle til personen med demens (ni personer), mens de
resterende fem er barn af personen med demens. De fleste interviewper-
soner er kvinder — kun 2 ud af de 14 interviewede er mand.

Interviewene med de pirorende var semistrukturerede og fulgte
en interviewguide, som blev udviklet pd basis af spergeskemaet og de
forudgiende diskussioner og interview med pérerende om forskellige
problemstillinger. Interviewenes lengde varierede mellem 18 og 57 mi-
nutter, og gennemsnitslengden var 30 minutter. Der er foretaget en om-
fattende kodning af interviewmaterialet 1 programmet NVivo.

SPPRGESKEMAUNDERS@GELSE BLANDT LAGER

Sporgeskemaet blev udviklet pd basis af litteratur, og det blev kun lance-
ret som en web-udgave. Dataindsamlingen forleb i foriret og sommeren
2014. Skemaet indeholdt spergsmail om felgende temaer:

«  Sporgsmal om helbredsattest ved korekortfornyelse til ldre bilister

« Involvering af parerende ved konsultation om kerekortfornyelse
«  Dialog om kerselsstop med patienten
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« Anvendelse af samt holdning til kognitive tests til udarbejdelse af
helbredsattest ved korekortfornyelse

«  Patientens reaktion pa anbefaling af korselsstop

«  Dialog med patienten efter korselsstop.

Respondenterne i undersogelsen bestod af danske praktiserende lager.
Stikproven blev tilfxldigt udvalgt. Forst udarbejdede vi lister over alle
lzeger 1 hver af de fem regioner. Oplysningerne hentede vi fra Danmarks
Statistik og sundhed.dk. Vi udvalgte tilfxldigt et antal leger fra hver regi-
on, sdledes at regionens andel i stikproven svarede til regionens andel af
leeger pa landsplan, dvs. at nar 9,5 pct. af alle danske laeger arbejder i Re-
gion Nordjylland, udger de udvalgte leger fra Region Nordjylland ogsa
9,5 pct. af stikproven. Praktiserende laeger i den udvalgte stikprove mod-
tog et brev om sporgeskemaet, som skulle udfyldes elektronisk. I forste
omgang sendte vi 360 breve ud, og i anden omgang sendte vi 500 breve
ud. I alt besvarede 107 leger sporgeskemaet, hvilket giver en svarprocent
pd 12,4.



KAPITEL 1

INDLEDNING

Demens er fremadskridende forandringer i hjernevavet, som bdde kan
veere egentligt hjernesvind, altsa reduktion af hjernevaevet, og biokemiske
forandringer i hjernen. Sygdommen er typisk forbundet med alder, sale-
des at risikoen for at udvikle demens oges med alderen. Demens er en
folkesygdom: Der er i dag ca. 70.000-85.000 personer med sygdommen i
Danmark, og det forventes, at antallet af demente vil stige til ca. 120.000-
146.000 1 2040 (Alzheimerforeningen, 2017). Demens bliver tit kaldt ”’de
pirorendes sygdom”, fordi det ikke kun pavirker den syge, men i hoj
grad ogsa pavirker de parorendes hverdag. Der er i dag ca. 400.000 piro-
rende til demente i Danmark (Alzheimerforeningen, 2017).

En af de hverdagsaktiviteter, der er berort af demens, er bilkor-
sel. Demens vil for eller siden fore til, at bilkerslen ma stoppes, hvilket er
et stort indgreb 1 den pagaldendes liv med mange negative konsekvenser.
Processen med at holde op med at kore bil er ofte en lang, belastende og
utryg proces. Et af de dilemmaer, der er forbundet med processen, er pi
den ene side angsten for, at den demente skal blive involveret i, eller ma-
ske endda forirsage, et trafikuheld, og pd den anden side er respekten for
den dementes vardighed og frygt for at miste sin mobilitet.

I fremtiden vil der vare et betydeligt antal familier, der skal
igennem processen med en person med demens, der skal holde op med
at kore bil. I Danmark gor man, via aldersbetinget korekortfornyelse, en
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indsats for at identificere bilister, der ikke lengere er sikre pa grund af
demens og kognitive svigt. Men denne procedure fokuserer udelukkende
pé identifikation af uegnede bilister og ikke pa selve korselsstoppet og
dets konsekvenser. Derfor er der behov for initiativer, der er rettet mod
at hjelpe familierne med at handtere de problemer, der opstar i forbin-

delse med kerselsstop.

BILKORSEL O0G DEMENS

For mange er bilkersel en vigtig del af den daglige mobilitet. At bruge
bilen aktivt er blevet mere udbredt blandt den wldre befolkning 1 de se-
neste 10 dr (Siren & Haustein, 2012), og de fleste onsker at beholde deres
korekort op 1 en hej alder (Siren m.fl.,, 2012; Siren & Haustein, 2013).
Fra et trafiksikkerhedsmassigt perspektiv er xldres bilkersel generelt ikke
et problem. Heller ikke i forbindelse med de normale aldersrelaterede
funktionsnedsattelser, da xldre bilister typisk kompenserer for disse i
trafikken (Siren & Meng, 2013). Men bilkersel kan blive problematisk i
forbindelse med demens og kognitiv dysfunktion (Frittelli m.fl., 2009;
Ott m.fl.,, 2008; Siren & Meng, 2013), bl.a. pd grund af manglende syg-
domsindsigt hos de syge (Perkinson m.fl., 2005). De pirorende kan fryg-
te for den dementes og medtrafikanternes sikkerhed, uanset om de de-
mente rent faktisk involveres 1 uheld. P4 grund af denne utryghed og op-
levet ogede uheldsrisiko, uanset om denne er velbegrundet eller ikke, fo-
ler de pirerende ofte, at de er nedt til at gribe ind og stotte den demente
i beslutningen om at holde op med at kore bil.

International forskning har vist, at de parerende ofte spiller en
veaesentlig rolle i beslutningen om at holde op med at kere bil (Perkinson
m.fl., 2005). Laxgerne spiller ogsd en vigtig rolle, bade fordi de er involve-
rede i behandlingen af demente og dermed har pligt til at handle, hvis de
vurderer, at denne ikke er i stand til at fore bil pd betryggende vis, og
fordi de star for at udstede helbredsattesten i forbindelse med aldersbe-
tinget korekortfornyelse og i den forbindelse vil komme i kontakt med
mange af de demente bilister.

I Danmark er det ifolge Aldresagen ofte de pirorende, der en-
der med at tage emnet bilkersel op med personer med demens (Aldresa-
gen, 2013). Mange parorende oplever korselsproblematikken som van-
skelig at hdndtere, men der mangler systematisk viden om problemstil-



lingerne og udfordringerne i processen. Endvidere kan den praktiserende
leeges kvalificerede medvirken bidrage til, at processen med at holde op
med at kore bil foregar udramatisk og uden depressive reaktioner (Vass,
2010). Det er dog uklart, hvorvidt proceduren med aldersbetinget kore-
kortfornyelse giver laegerne rammerne til at yde denne form for stotte.

DENNE UNDERS@GELSE

Denne undersogelse har til formal at undersoge korselsstoppet i forbin-
delse med demens. Dette er et af de ganske fi studier, der findes om-
kring emnet internationalt set, og det forste, der er blevet lavet 1 Dan-
mark. Tidligere undersogelser af Siren og Meng (Siren & Meng, 2010a;
2010b; 2013; Meng, Siren og Teasdale, 2013) har varet de forste — og
indtil videre de eneste — videnskabelige studier, som har belyst problema-
tikken og situationen omkring demens og bilkersel i Danmark. Denne
undersogelse kan betragtes som en naturlig fortswttelse af dette arbejde.

Indtil nu har der ikke eksisteret systematisk viden om, hvordan
korselsstoppet i forbindelse med demens sker. Overordnet er underso-
gelsens formal at indsamle viden om processen med at holde op med at
kore bil 1 forbindelse med demens 1 Danmark. Vi forventer at fa indsigt i,
hvordan beslutningen om kerselsstop traeffes, hvilke problemer der er
knyttet til processen, og hvorfor de opstir, samt at fa indsigt i, hvordan
man bedst kan stotte de neglepersoner, der er involverede i processen. I
undersogelsen har vi betragtet pirerende og leger som hovedinforman-
ter om processen. Ved at samle information fra de parerende og leger er
formalet bl.a. at belyse folgende sporgsmal:

Hvordan ser processen ud fra de parorendes perspektiv? Herun-

der bl.a.:

«  Er korselsstop i forbindelse med demens typisk en gradvis proces?
Eller er den mere abrupt?

«  Hovilke faktorer fremmer/hammer beslutningen om at holde op
med at kere bil?

«  Hvor stor en rolle spiller adgang til alternative transportmuligheder 1
beslutningen om at holde op med at kore bil?

«  Hyvilke udfordringer oplever de pérerende i processen — bade for,
under og efter korselsstop?
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«  Hvordan oplever og beskriver de parerende deres rolle i processen?
Hvordan beskriver de legernes rolle?

«  Hvorfor opstir de problemer, der er knyttet til processen?

«  Hyvilken stotte har de parorende faet/haft gavn af?

«  Hoyvilken stotte har de parorende manglet?

Hvordan ser processen ud fra legernes perspektiv? Herunder bl.a.:

«  Hvordan ser processen med at holde op med at kore bil i forbindel-
se med demens ud fra legernes perspektiv?

«  Hvordan oplever og beskriver lagerne deres rolle i processen? (bl.a.
stotte til parorender radgiver for patienten?)

«  Foler lzegerne, at de har den nedvendige viden samt redskaberne til
at vurdere, om patienter med demens kan fore bil pa betryggende
vis?

RAPPORTENS FORMAL 0G OPBYGNING

Formalet med denne rapport er siledes at fa kortlagt, hvilke problemstil-
linger der er knyttet til processen med at holde op med at kore bil i for-
bindelse med demens, at fa indsigt i, hvorfor problemerne opstir, og
hvilken stotte neglepersoner i processen har brug for. Denne viden kan
bruges til at udvikle tiltag, der kan stotte de demente og deres familier,
som star i denne situation.

I kapitel 2 gennemgir vi forskningslitteratur om demens og kor-
selsstop. Gennemgangen er baseret pd en systematisk litteratursegning,
som vi har foretaget. I kapitel 3 redegor vi for undersogelsens materialer,
metoder og analytiske tilgang. I kapitel 4 beskriver vi undersogelsens re-
sultater angaende forlobet med keorselsstop 1 forbindelse med demens. 1
kapitel 5 beskriver vi resultater angdende de aktorer, som typisk er invol-
verede i korselsstopprocessen. 1 kapitel 6 beskriver vi resultaterne anga-
ende processen, som den bliver oplevet indefra af de primare aktorer
(parorende, personer med demens, sundhedspersonalet). Endelig beskri-
ver vi i kapitel 7, hvordan de parerende har navigeret i systemet i proces-
forlobet.



KAPITEL 2

LITTERATUR OM DEMENS 0OG
KORSELSSTOP

At holde op med at kere bil er en betydningsladet transition for mange
aldre. Tidligere forskning har vist, at kerselsstoppet ofte er en gradvis
proces, hvor bilisten velger at tilpasse og eventuelt reducere sin bilkorsel
(bla. Dellinger m.fl., 2001; Devlin & McGillivray, 2014). Forskningen
har dog ogsa indikeret, at processen er noget anderledes for personer,
som skal holde op med at kere pa grund af demens eller lignende kogni-
tive sygdomme (Devlin & McGillivray, 2014). Personer med demens er
oftere mindre opmarksomme pa xndringer i deres koreevne, og dermed
tilpasser de sjxldnere deres korsel efter egne evner (bla. Meng m.fl.,
2013). Forskningen tyder ogsd pa, at der kan opsta konflikter mellem
bilisten og de parorende eller sundhedspersonalet i forbindelse med kor-
selsstoppet som folge af demens.

Med andre ord er det isar i forbindelse med «ldre bilister med
demens, at vi skal blive bedre til at forstd, hvordan kerselsstoppet foregir:
Sker det til tiden? Hvad motiverer det? Mens der findes megen forsk-
ningsviden om kerselsstoppet blandt raske xldre, ved vi kun lidt om
processen blandt zldre bilister med demens. Der mangler iser forsk-
ningsviden om, hvordan forlebet foregir samt de problemstillinger og
udfordringer, som bilisterne selv, deres parerende og sundhedspersonalet
oplever i forbindelse med processen.
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For at kortlegge den eksisterende viden, der findes pd omradet,
har vi gennemfort en systematisk litteratursogning blandt publikationer,
udgivet 1 1995-2016. Den oprindelige sogning resulterede i 3.984 refe-
rencer, hvoraf 61 publikationer blev vurderet relevante. Af disse publika-
tioner rapporterede 46 om empiriske resultater. I de folgende afsnit gen-
nemgér vi viden fra disse publikationer.

HVAD KARAKTERISERER KBRSELSSTOP | FORBINDELSE MED
DEMENS?

TILPASNING AF BILK@RSEL

Mens xldre bilister typisk er gode til at tilpasse deres bilkorsel, kan mang-
lende sygdomserkendelse begraense denne evne blandt personer med
demens (Meng m.fl., 2013). Ikke desto mindre viser forskningen, at ogsa
mange bilister med demens tilpasser deres bilkersel i nogen grad
(Kowalski m.fl., 2012; Marie-Dit-Asse, m.fl., 2014; O’Connor m.fl., 2013;
Silverstein m.fl., 2011), og at de fleste stopper med at kere bil tidligt i
sygdomsforlebet, typisk umiddelbart efter, at de har fdet demens. Cotrell
& Wild (1999) fandt i deres forlobsundersogelse blandt 35 demenspati-
enter, at storstedelen af de patienter der stadig kerte bil ved baseline,
holdt op i lebet af 12-18 maneder. Herrmann m.fl. (2006) fandt lignende
monstre blandt deres demenspatienter. I deres undersogelse var der blot
28 pct. af patienterne, der stadig korte bil ved baseline, og 48 pct. af disse
stoppede 1 lobet af undersogelsen. Ott m.fl. (2008) fandt, at kereevnen
forvarres hurtigt blandt bilister med demens, og at mange holdt op in-
den for kort tid. Croston m.fl. (2009) fandt, at mens 57 pct. af patienter-
ne i deres undersogelse stadig havde korekort, var der kun 29 pct. af dem,
der stadig korte bil, og de fleste af disse korte endda ganske lidt. Talbot
m.fl. (2005) fandt i undersogelsen blandt irske demenspatienter, at 33 pct.
spontant var holdt op med at kere bil, mens 26 pct. fortsat korte bil.

FAKTORER, DER FORUDSIGER KBRSELSSTOPPET

Mange undersogelser har vist, at graden af demens og symptomerne
henger sammen med, hvorvidt personen stopper med at kere bil. Jo
svaerere grad af demens, desto mere sandsynligt er det, at personen er
holdt op med at kere (Foley m.fl, 2000; Freund & Szinovacz, 2002; Seiler
m.fl., 2012). Hvis personen med demens lider af ophidset og urolig ad-
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ferd, er der storre sandsynlighed for, at han/hun ikke stopper med at
kore, og hvis han /hun lider af hallucinationer eller apati, er sandsynlig-
heden for at stoppe storre end gennemsnitligt (Herrmann et al., 20006).
En fransk undersogelse fandt, at iser demenspatienter med Alzheimers
sygdom bliver ved med at kore bil (Marie-Dit-Asse, 2016), og en under-
sogelse af Cotrell & Wild (1999) tydede pa, at patienter, hvis symptomer
indebarer manglende sygdomserkendelse, ofte ikke tilpasser deres bil-
korsel. Croston m.fl. (2009) fandt ligeledes, at manglende (syg-
doms)erkendelse var blandt de vigtigste arsager til, at man ikke holdt op
med at kere bil. Ikke desto mindre konkluderer et studie af Carr m.fl.
(2006), at den kognitive profil ikke kan bruges til at forudsige, hvem der
stopper og hvem der fortsatter.

Der er ogsd andre arsager end manglende sygdomserkendelse,
der kan forhindre korselsstop blandt personer med demens. Talbot m.fl.
(2005) fandt, at personer, der boede uden for tetbebyggede omrider, og
personer, der boede alene, var mere tilbojelige til at fortsatte korsel trods
demens, formodentlig fordi deres daglige transport var mere afhangig af,
at de selv kunne kore bilen. Jett m.fl. (2005) fandt i deres undersogelse, at
lysten til at kere, manglende transportalternativer, at have bilen til radig-
hed og at have en anden person, der var villig til at fungere som “co-pilot”
alle var faktorer, der forudsagde, at man udsked at holde op med at kere
bil. Ogsa Peel m.fl. (2002) fandt, at manglende transportmuligheder var
en barriere for at begynde at planlegge et korselsstop.

Ifolge flere undersogelser er der ogsa en pafaldende kensforskel
vedrorende korselsstop 1 forbindelse med demens, idet kvinder er meget
mere tilbojelige til at stoppe med at kore bil (Freund & Szinovacz, 2002;
Seiler m.fl., 2012). Resultaterne tyder ogsa pa, at i tilfelde af demens og
forvarret kognitiv tilstand regulerer maend blot deres korsel ved at kore
kortere ture, mens kvinder ofte stopper helt (Freund & Szinovacz, 2002).
Der er dog tegn pa, at denne forskel mellem mand og kvinder, ligesom
hvad angir mange andre konsrelaterede forskelle i bilkersel, er kohorte-
relateret og mere nuanceret end den tidligere forestilling. Nyere franske
undersogelser (Marie-Dit-Asse m.fl., 2014; 20106) fandt, at kvinder er me-
re tilbojelige til at regulere og helt stoppe med at kore, inden demensdi-
agnosen bliver stillet, men efter diagnosen er der ingen konsforskel, hvad
angdr kerselsstop.
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BESLUTNING OM KBRSELSSTOP

ARSAGER TIL AT STOPPE

Demens og oplevede kognitive problemer oger sandsynligheden for kor-
selsstop, og undersogelser, der har valgt at sporge personer med demens
om arsager til at stoppe med at kore bil, har ganske konsekvent identifi-
ceret egen sygdomserkendelse og familiens og sundhedspersonalets an-
befaling som hovedarsag til kerselsstop. Croston m.fl. (2009) fandt, at 54
pct. af de undersogte patienter angav oget omfang af kognitive proble-
mer som hovedsagelig drsag til at holde op med at kere bil. 42 pct. angav,
at drsagen var familiens anbefaling, og 40 pct. angav, at drsagen var la-
gens vurdering. Seiler m.fl. (2012) fandt ligeledes, at de parerendes vur-

dering af situationen var afgerende for beslutningen om at stoppe med
bilkersel.

BESLUTNINGSTAGEN

I litteraturen kan man se et meget pafaldende monster angiende beslut-
ningstagen. Personer med demens udtrykker oftest, at de helst vil tage
beslutningen om et korselsstop selv (Adler & Kuskowski, 2003; Adler
m.fl., 1999; Adler, 2010; Johnson m.fl., 2013; Mizuno m.fl., 2008). Ikke
desto mindre er det sjxldent sidan, det foregir i praksis. Adler & Kus-
kowski (2003) fandt, at de fleste patienter ikke var i stand til selv at tage
beslutningen pd grund af manglende sygdomserkendelse, selvom det
havde vearet deres hensigt, inden de blev ramt af sygdommen. I Japan
fandt Mizuno m.fl. (2008), at bade de péirerende og personerne med de-
mens synes, at personen med demens ideelt set selv skal tage beslutnin-
gen. Ikke desto mindre var det oftest de parorende, der tog beslutningen.
I en irsk undersogelse fandt Talbot m.fl. (2005) dog, at patienten selv
havde taget beslutningen i hele 40 pct. af tilfaldene, mens familien havde
medvirket i beslutningstagen i1 29 pct. af tilfaldene, og det samme gjaldt
for leegen 1 25 pct. af tilfzeldene.

ROLLEFORDELINGEN MELLEM PARGRENDE 0G LAGER

Familien og de parerende spiller en vigtig rolle, nar beslutning angiende
korselsstop tages. Personer med demens onsker ofte ogsd, at deres fami-
liemedlemmer involveres i processen (Adler & Kuskowski, 2003; Adler,
2010; Johnson m.fl., 2013). En undersogelse af Silverstein m.fl. (2011)
fandt, at personer med demens, der korer bil, giver udtryk for, at de forst
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og fremmest forventer, at de selv vil kunne bestemme, om der skal ske
regulering af deres bilkorsel og et eventuelt korselsstop, men at de ogsi
er villige til at Iytte til deres xgtefxlle eller partner. Ikke desto mindre ty-
der undersogelserne pd, at de parerende ikke er villige at have den pri-
mere rolle. De onsker ofte, at lager skal have den ledende rolle (Adler
m.fl.; 1999; Adler, 2010).

Leeger oplever til gengzld, at de har svert ved at balancere mel-
lem lovbestemmelser om korekort og det gode, fortrolige forhold til de-
res patienter, hvis de skal have en central rolle 1 beslutningstagningen
(Adler & Rottunda, 2011). I deres undersogelse fandt Perkinson m.fl.
(2005), at leger frygtede forveerring af forholdet mellem dem og deres
patienter, hvis de anbefalede et korselsstop. Ligeledes fandt Wilson og
Kirby (2008), at australske laeger, pga. deres personlige forhold til patien-
terne, 1 hoj grad var bekymrede for de konsekvenser, et korselsstop ville
have.

Betz m.fl. (2013) fandt dog, at det oftest er legen, der tager kor-
selsstoppet op med deres zldre patienter, men dette sker typisk efter en
henvendelse fra en parerende. I undersogelsen blandt de australske leger
fandt Wilson & Kirby (2008), at legerne selv primert ser deres rolle som
dem, der faciliterer diskussionen om korsel/korselsstop mellem patien-
terne og deres parerende. Adler & Rottunda (2011) fandt, at de leger,
som kendte til et bestemt informationsmateriale (AMA physician’s guide)
om demens og korselsstop, samt de, der havde mest erfaring, og de, der
syntes, at det var vigtigt at evaluere patienternes kereevner, var mere til-
bojelige til at snakke om korselsstop med dem af deres patienter, der ud-
viste tegn pa kognitive problemer.

Litteraturen peger pa, at de parorende ofte oplever, at deres rolle
1 processen er sver. De synes, at det er svart at tage emnet op med de
parerende med demens (D’Ambrosio m.fl., 2009) samt at vurdere deres
parerendes koreevne og hvornar det er tid til at holde op med at kere bil
(Perkinson m.fl., 2005). De kan have svert ved at have et objektivt blik
pé deres parorendes koreevne, og de kan have blandede folelser vedrore-
ende korselsstop (Hebert m.fl., 2002). Personer, der er afhangige af
transport, som deres parorende med demens tilbyder, kan iser vare til-
bojelige til at overse problemer med de pdrorendes korsel (Adler m.fl.,
2000; Boustani m.fl., 2011). Resultaterne fra en japansk undersogelse af
Mizuno m.fl. (2008) tyder pa, at tilgengelige transportalternativer samt
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opfordring og stotte fra sundhedspersonalet er afgorende for, at de piro-
rende aktivt vil bidrage til en god proces med at holde op med at kore bil.

Ikke desto mindre er de parerende typisk enige med legens an-
befaling om kerselsstop (Byszewski m.fl., 2010), og 1 en undersogelse,
hvor man undersogte koreevnen blandt bilister, hvis familiemedlemmer
havde henvendt sig til kerekortsmyndighederne pga. bekymringer om
deres parorendes kognitive funktion og kereevne, konkluderer Meuser
m.fl. (2015), at de parerende spiller en vigtig rolle i forhold til at identifi-
cere begyndende problemer med korsel. Meuser m.fl. anbefaler, at bade
leger og kerekortsmyndigheder anerkender familiemedlemmernes ob-
servationer og bruger dem konstruktivt i processen. Rapoport m.fl. (2014)
testede 26 case-scenarier med demenslaeger og fandt, at legerne havde
nemmere ved at tage en beslutning og opna konsensus, nar der 14 yderli-
gere information fra familiemedlemmer og fra kereproven. Rapoport
m.fl. anbefaler, at kognitive evalueringer skal suppleres med en kerepro-
ve samt en samtale med de parerende, nar der er tvivl om patientens ko-

reevne.

HVAD KARAKTERISERER DET GODE FORL®B?

Litteraturen om korselsstop i forbindelse med demens fremhaver, at der
er tale om en proces, selvom selve stoppet kan virke abrupt (bl.a. By-
szewski m.fl., 2010). Der er planlegning og diskussioner forud for stop-
pet, der er processen med selve stoppet, og der er situationen efter stop-
pet. Det at man skal holde op med at kore bil, kan fremkalde folelses-
maessige reaktioner blandt bade bilisterne selv og blandt deres parorende
(Byszewski m.fl., 2013; Chacko m.fl., 2015). Der kan ske et reelt tab af
mobilitet efter korselsstoppet, biade for personen med demens og for de
péarerende, som leder til nye praktiske problemer i hverdagen (Mizuno &
Arai, 2015; 2016; Taylor & Tripodes, 2001).

Der findes ikke nogen entydig evidens for, hvad der kan gore
forlebet godt. Diskussioner og planlegning forud for kerselsstoppet bli-
ver anbefalet af flere forskere (bl.a. Adler, 2007; Betz m.fl., 2013; Carr &
Ott, 2010; Hunt, 2003). Dette virker ogsa oplagt, idet bide personerne
med demens og deres pirerende ofte foretrakker, at personen med de-
mens selv kan vare med til at bestemme, hvornar man skal holde op

24



med at kore bil. Ikke desto mindre tyder forskningen pd, at man sjaeldent
planlegger forud (Peel m.fl., 2002).

INDSATSER OG INTERVENTIONER
Der findes enkelte studier, der har undersogt indsatser, der kan fremme
den gode proces.

For det forste findes der evalueringer om interventioner, der er
rettet mod aldre bilister generelt — ikke specifikt mod @ldre med demens.
Den australske intervention UQDRIVE er udviklet pa basis af forsk-
ningsviden om kerselsstop (Liddle m.fl., 2008), og den har vist gode re-
sultater. I et randomiseret kontrolleret forseg evaluerede Liddle m.fl.
(2014) interventionen, og den viste sig at give positiv effekt blandt bili-
ster, hvad angdr at kunne tilpasse sig korselsstop. Ogsi bilisterne selv og
deres parerende vurderede, at interventionen var nyttig (Gustafsson m.fl.,
2011). I USA findes der forskellige materialer og selv-administrerede in-
strumenter rettet mod @ldre bilister, der skal overveje at stoppe bilkersel.
Eby m.l. (2003) evaluerede et instrument (Driving Decisions Work-
book), der havde til formal at oge bilisternes indsigt i egen kereevne, og
de konkluderede, at instrumentet var nyttigt med hensyn til at fremme
diskussion mellem bilister og deres parorende. Denne evaluering blev
dog kun gennemfort blandt raske, @ldre bilister.

For det andet findes der dokumentation for og evalueringer af
interventioner, der specifikt fokuserer pa korselsstop i forbindelse med
demens. En artikel af Bahro m.fl. (1995) beskriver en case, hvor formalet
er at demonstrere, hvordan man kan bruge en psykoterapeutisk tilgang til
at fremme processen med korselsstoppet. I behandlingen fokuseres der
pé at oge patienternes erkendelse af behovet for et korselsstop, samtidig
med at de bevarer deres oplevelse af autonomi. Carmody m.fl. (2014)
undersogte brugen af et selv-administrerende varktoj til personer med
demens, som havde til formal at hjelpe dem med at tage beslutningen
om korselsstop. Deltagerne evaluerede varktojet positivt. En evaluering
af vaerktojets effekt 1 et randomiseret kontrolleret forseg er under udar-
bejdelse. Dobbs m.fl. (2009) evaluerede gruppeintervention, rettet mod
personer med demens og deres péirorende. Deltagerne mente, at inter-
ventionen var med til at formindske de negative konsekvenser af korsels-
stop. Stern m.fl. (2008) beskriver en gruppeintervention for de parerende
(At the Crossroads) med det formil at hjxlpe familiemedlemmer i pro-
cessen, hvor pirerende skal stoppe med at kore bil. Evalueringen af in-
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terventionen viste, at de familiemedlemmer, der deltog i interventionen,
var bedre kledt pa til at hjalpe deres pirorende igennem processen.

Der findes ogsa interventioner for sundhedspersonale, der er
blevet evalueret. Byszewski m.fl. (2003) evaluerede et varktoj (Driving
and Dementia Toolkit), rettet mod de praktiserende leger med det for-
mal at give dem den nedvendige viden og stette dem i deres beslutnings-
tagen. Resultaterne viste, at bade legernes viden og deres selvsikkerhed
bliver bedre, efter at de er begyndt at anvendte varktojet — storstedelen
af legerne var desuden godt tilfredse med verktojet. Meuser m.fl. (2006)
evaluerede ligeledes et uddannelsesmodul, rettet mod leger og andet
sundhedspersonale, som har til formal at hjelpe dem i deres rolle i for-
bindelse med korselsstop. Resultaterne viste, at modulet giver leger og
sundhedspersonalet redskaber og ny viden, og at det fremmer god prak-
sis 1 forhold til patienterne.
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KAPITEL 3

METODE

I dette kapitel beskrives undersogelsens metode og datagrundlag. Under-
sogelsens empiriske grundlag bestar af tre typer af data, vi har indsamlet:

1. Data fra en sporgeskemaundersogelse blandt parerende til personet,
der er stoppet med bilkorsel som folge af demens (N = 94)

2. Materiale fra kvalitative interview med pérerende til personer, der er
stoppet med bilkersel som folge af demens (N = 14)

3. Data fra en sporgeskemaundersogelse blandt praktiserende leeger (N
=107).

I de folgende afsnit beskrives disse datamaterialer, ligesom de valgte ana-
lysemetoder omtales mere detaljeret.
SPPRGESKEMAUNDERS@GELSE BLANDT PARGRENDE

SPORGESKEMAET

Sporgeskemaet til de parorende blev udviklet pa basis af international
forskningslitteratur og pilotinterview med pirerende til personer med
demens. Den internationale forskningslitteratur blev samlet ind gennem
en systematisk litteratursegning, hvorefter den blev gennemgiet for at
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identificere relevante temaer og problemstillinger. Pilotinterview med
pirorende blev gennemfort i sommeren og i efteraret 2014. Deltagerne i
pilotinterview blev rekrutteret med hjzlp af Alzheimerforeningen (et op-
slag, lagt pa demensnet.dk, Alzheimerforeningens hjemmeside samt re-
kruttering gennem lokalforeninger) og Rigshospitalets hukommelseskli-
nik (pakker med et brev, blanket til kontaktoplysninger og svarkuvert
blev delt ud af overlegen pa Rigshospitalets Hukommelsesklinik).

Det endelige sporgeskema, som var ferdigudviklet i fordret 2015,
inkluderede folgende temaer eller emner: tidspunkt for samt typer af
vanskeligheder med bilkersel, selvregulering, bilens betydning for perso-
nen med demens, dialog om kerselsstop med parorende med demens,
ansvarsfordeling mellem forskellige aktorer for kerselsstoppet, parerende
med demens’ reaktion pa korselsstoppet, stotte til processen samt trans-
port efter korselsstop. Det faerdigudviklede sporgeskema blev bade prin-
tet ud som en papirudgave (i alt 24 sider) og lagt pa nettet som en web-
udgave.

REKRUTTERING TIL UNDERS@GELSEN OG INDSAMLING AF DATA

Der findes ikke noget register over malpopulationen (dvs. parerende til
personer med demens), hvorfor vi valgte at rekruttere respondenter via
kommunernes demenskoordinatorer. De kommunale demenskoordina-
torer er i kontakt med de fleste borgere med demens og ofte ogsa deres
parerende. 1 fordret 2015 kontaktede vi demenskoordinatorer i samtlige
danske kommuner. Ud af 98 kommuner var der kun to kommuner, der
afviste os ved forste kontakt. Til sidst var det muligt at sende sporge-
skemaer til demenskoordinatorer i 66 kommuner.

Dataindsamlingen blev gennemfort i perioden mellem maj og
december 2015. Demenskoordinatorer modtog felgende materialer, som
de kunne uddele til de relevante borgere: 1) et brev, der beskrev projek-
tets baggrund og formal og inkluderede et link til det elektroniske spor-
geskema, 2) sporgeskemaet i papirversionen. Der blev i alt udsendt 494
materialepakker med et brev og et skema. Vi modtog 1 alt 90 skemaer
retur samt 4 web-besvarelser. Da vi ikke kender antallet af sporgeskema-
er, som demenskoordinatorerne delte ud, er det ikke muligt at beregne
en egentlig svarprocent. Det er heller ikke muligt at vurdere reprasenta-
tiviteten af respondenterne i forhold til malpopulationen, da vi ikke ken-
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der storrelsen pd mdlpopulationen og heller ikke kender omfanget af
eventuel selektion 1 rekrutteringsprocessen hos demenskoordinatorerne.

RESPONDENTERNE 0G DERES PARGRENDE

Storstedelen (86 pct.) af respondenterne var kvinder. 75 pct. var egtefal-
le til en person med demens, og 20 pct. var barn af en person med de-
mens. De fleste respondenter svarede, at deres parorende med demens
havde diagnosen Alzheimers sygdom (70 pct.), vaskulaer demens (12 pct.)
eller en anden demensdiagnose (12 pct.). Cirka 5 procent havde en ikke-
diagnosticeret demenssygdom, 4 procent havde Lewy-body demens, og 2
procent var endnu under udredning. Ca. tre ud af fire (74 pct.) respon-
denter angav, at deres pirorende var blevet diagnosticeret inden for de
sidste tre ar (tabel 3.1.).

TABEL 3.1.
Tidspunkt for diagnosticering af demenssygdom’

Procent
Min pargrende er ikke blevet diagnosticeret 1
Min pargrende er under udredning 1
For mindre end 1 &r siden 19
For 1 ar siden 10
For 2 ar siden 37
For 3 &r siden 10
For 4 &r siden 1
For 5 &r siden 4
For 6 ar siden 2
For 7 eller flere &r siden 3

Anm.: N = 89.
Tallene summerer ikke til 100 pga. op- og nedrunding, hvor flere tals decimaler ligger under eller over 0,5-
greensen.

1. Spergsmélet: Hvorndr blev Deres pargrende diagnosticeret med demens?

Kilde: Egne beregninger.

En stor del af respondenternes pirorende med demens var stoppet med
at kore bil for nylig (tabel 3.2). 68 pct. af respondenterne angav, at kor-
selsstoppet var sket pludseligt, mens 29 pct. angav, at den pérerende
havde reduceret sin bilkersel gradvist. Knap halvdelen (44 pct.) var stop-
pet inden diagnosticeringen eller under udredningen, mens lidt over
halvdelen (56 pct.) forst stoppede efter diagnosticeringen.
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TABEL 3.2
Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
tidspunkt for kgrselsstop. ! Pargrendes besvarelser. Procent.

Tidspunkt for kerselsstop Procent
For mindre end seks mé&neder siden 19
For seks maneder til 1 &r siden 22
For 1-2 &r siden 28
For 2-3 ar siden 23
For mere end 3 &r siden

Ved ikke

Anm.: N = 94,

Tallene summerer ikke til 100 pga. op- og nedrunding, hvor flere tals decimaler ligger under eller over 0,5.
1. Spergsmélet: Hvornar stoppede Deres pargrende med at kgre bil? At stoppe med at kgre bil forstds her som
den sidste gang, Deres pargrende korte bil.
Kilde: Egne beregninger.

ANALYSE AF DATA

Fordi antallet af besvarelser er 94, kan besvarelserne primaert anvendes til
beskrivende analyser, hvor tendenser identificeres via deskriptive tabeller
og gennemsnit, hvor det giver mening. Antallet af besvarelser gor, at
storrelsen af subgrupper, der kunne vare interessante at sammenligne (fx
mend og kvinder, forskellige aldersgrupper mm.), er for lille til statistiske
analyser. I enkelte tilfaelde udfores signifikanstests, men ellers analyseres
forskelle og monstre som billeder pd tendenser, der gor sig galdende
blandt pirerende til personer med demens. Samlet set betragter vi de 94
besvarelser som et godt grundlag for at udtale sig om de oplevelser, som
pirorende til demente har haft i forbindelse med deres parerendes kor-
selsstop.

KVALITATIVE INTERVIEW MED PARORENDE

REKRUTTERING TIL UNDERS@GELSEN

Interviewpersonerne blev rekrutteret blandt de af sporgeskemaunderso-
gelsens respondenter, der i skemaet havde angivet, at vi matte kontakte
dem for et interview. Interviewpersonerne blev udvalgt tilfaeldigt blandt
respondenterne, og de blev ikke udvalgt pd baggrund af deres individuel-
le svar pd sporgeskemaet. Men af ressourcehensyn valgte vi at kontakte
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de samplede interviewpersoner, der var fra Hovedstadsomridet, Nord-
sjelland, omradet lidt syd for Kebenhavn eller Odense.

Der blev ringet til 18 personer, hvoraf vi kom i kontakt med 17.
Ud af disse lykkedes det at lave en aftale med 15 personer. Kun 1 person
var ikke hjemme ved gentagne aftaler, hvorfor antallet af gennemforte
interview til sidst blev 14. Interviewene blev gennemfort i foriret 2016.

Interviewpersonerne var fra 53 til 87 ar. De fleste af interview-
personerne var axgtefzlle til personen med demens (ni personer), mens
de resterende fem var barn af personen med demens. De fleste inter-
viewpersoner var kvinder — kun 2 ud af de 14 interviewede var mand. Vi
vurderer dog, at fordelingen ikke er sarligt skeev i forhold til mélpopula-
tionen, da de fleste bilister i de ldste kohorter er mand og deres pare-
rende (agtefzller) kvinder.

INTERVIEW

Interviewene med de parerende var semistrukturerede og fulgte en inter-
viewguide, som blev udviklet pa grundlag af sporgeskemaet og de forud-
gaende diskussioner og interview med parerende om problemstillinger.
Interviewenes lengde varierede mellem 18 og 57 minutter, og gennem-
snitslengden var 30 minutter. Interviewene var struktureret efter folgen-
de temaer: beskrivelse af processen op til kerselsstoppet, udfordringer
samt gode ting i processen med korselsstoppet, ansvarsfordeling mellem
forskellige aktorer i forhold til kerselsstoppet, den dementes folelse af
medbestemmelse 1 processen, den pirerendes forhold til den demente 1
processen, stotte til den demente eller den pdrerende i processen samt
erfaringer eller anbefalinger, som den parerende onsker at give videre.

ANALYSE AF MATERIALET
Der er foretaget en omfattende kodning af interviewmaterialet 1 pro-
grammet NVivo. I ferste omgang blev der foretaget en forholdsvist aben
kodning, dvs. ud fra temaerne fra interviewguiden, men ogsa induktivt —
dvs. at der blev oprettet koder, nir noget relevant fremgik af interviewe-
ne. Dernzst blev der foretaget en anden omgang kodning med de i forste
omgang oprettede koder, som er den kodning, analyserne bygger pa.
Herudfra er det muligt at isolere relevante interviewuddrag, som
de kvalitative analyser foretages pa. Herved bliver den kvalitative analyse
sd valid som muligt, idet det giver overblik over relevante interviewud-
drag, hvorved analysen bliver systematisk.
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SPPORGESKEMAUNDERS@GELSE BLANDT LAGER

SPORGESKEMAET

Sporgeskemaet med 22 sporgsmadl blev udviklet pd basis af litteratur, og
det blev kun lanceret som en web-udgave. Skemaet indeholdt sporgsmal
om felgende temaer: sporgsmal om helbredsattest ved korekortfornyelse
til «ldre bilister, involvering af parorende ved konsultation om kerekort-
fornyelse, dialog om kerselsstop med patienten, anvendelse af, samt
holdning til, kognitive tests til udarbejdelse af helbredsattest ved kore-
kortfornyelse, patientens reaktion pa anbefaling om kerselsstop samt
dialog med patienten efter korselsstop.

Dataindsamlingen var 1 gang i foriret og i sommeren 2014. I den
davarende periode var der en obligatorisk legeundersogelse i forbindelse
med korekortfornyelse for alle personer, der var 70 ar og «ldre. I februar
2015 blev loven andret, siledes at aldersgrensen blev flyttet til 75 ér
(Folketinget, 2015). Sporgsmadlene i skemaet er formuleret efter loven for
korekortfornyelse for xldre bilister, som var gxldende 1 2014 (inden lov-
andringen), og formuleringerne i1 skemaet lyder ”ift. Deres patienter over
70 ar” ndr vi sporger ind til patienter, som kommer til konsultation i for-
bindelse med kerekortfornyelse. I nogle tilfzlde spurgte vi om laegernes
patienter, som var 65 ir og derover med nedsatte kognitive funktionsev-
ner. Her var formalet at fd information om de patienter, som endnu ikke
kommer til konsultation i forbindelse med den lovpligtige korekortfor-
nyelse.

REKRUTTERING TIL UNDERS@GELSEN OG INDSAMLING AF DATA
Respondenterne 1 undersogelsen bestod af danske praktiserende leger.
Stikproven blev tilfxldigt udvalgt. Forst udarbejdede vi lister over alle
lzeger 1 hver af de fem regioner. Oplysningerne hentede vi fra Danmarks
Statistik og Sundhed.dk. Vi udvalgte tilfxldigt et antal leger fra hver re-
gion, saledes at regionens andel i stikproven svarede til regionens andel
af leger pa landsplan. Dvs. at nir 9,5 pct. af alle danske leger arbejder 1
Region Nordjylland, udger de udvalgte leger fra Region Nordjylland og-
s4 9,5 pct. af stikproven.

Praktiserende leeger i den udvalgte stikprove modtog et brev om
sporgeskemaet, som skulle udfyldes elektronisk. I forste omgang sendte
vi 360 breve ud, og i anden omgang sendte vi 500 breve ud. I alt besva-
rede 107 leger sporgeskemaet, hvilket giver en svarprocent pa 12,4. Den
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lave svarprocent afspejler de praktiserende leegers manglende interesse i
at deltage 1 undersogelsen. Mange af de udvalgte leger kontaktede os for
at forteelle, at de ikke onskede at deltage, og begrundelser herfor, der gik
igen, var bl.a. manglende tid og manglende honorering for deltagelse.

RESPONDENTERNE

Den relativt lave svarprocent giver risiko for bias i undersogelsens resul-
tater. Konsfordelingen var ogsi noget skav, idet 36 pct. af responden-
terne var kvinder, og andelen af kvinder blandt de praktiserende laeger i
2013 var 44 pct.

Ikke desto mindre er der ogsd nogle parametre, hvor responden-
terne repraesenterer méalpopulationen pa fin vis. Gennemsnitsalderen for
respondenterne var 55 ar, hvilket er det samme som i legepopulationen i
2013 (54,6 ar). Der har ikke varet noget systematisk frafald i forhold til
region: Svarprocenten for de udsendte breve i hver region ligger mellem
10,8 og 13,6. I gennemsnit har respondenterne varet lege 1 18 dr, men da
vi ikke har information om dette blandt populationen, kan vi ikke sige,
om der er risiko for skaevhed i besvarelserne angaende dette.

Pa grund af den lave svarprocent samt underrepresentationen af
kvinder, er besvarelserne ikke nedvendigvis reprasentative for de danske
alment praktiserende leger, hvorfor analysens resultater ikke kan genera-
liseres hertil. Til gengzld kan undersogelsens resultater give nogle bille-
der af mulige tendenser blandt legerne, som kan undersoges videre 1
fremtidige analyser.

ANALYSE AF DATA

Ligesom ved sporgeskemaundersogelsen blandt parerende til personer
med demens er antallet af besvarelser i sporgeskemaundersogelsen
blandt praktiserende laeger pa et niveau, hvor der primert analyseres
gennem deskriptive analyser. Det vil sige, at der primeart analyseres ud
fra beskrivende figurer og tabeller, gennemsnit og signifikanstests, hvor
det giver mening.
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KAPITEL 4

FORLOBET MED KORSELSSTOP

I dette kapitel kortlegges forlobet med korselsstop 1 forbindelse med
demens ved at kombinere resultater fra sporgeskemaundersogelsen
blandt de pirorende, kvalitative interview med de pirorende samt spor-
geskemaundersogelsen blandt de praktiserende leger.

Kapitlet er struktureret saledes, at korselsmonstre og endringer i
bilkersel op til kerselsstoppet forst beskrives, hvorefter det beskrives,
hvorvidt personer med demens og deres parorende forberedte sig til det
kommende keorselsstop. Til sidst beskrives processen efter korselsstoppet.

KBRSELSM@NSTRE OP TIL KORSELSSTOPPET

VANSKELIGHEDER MED BILK@RSEL

1 parerende-sporgeskemaet blev respondenterne spurgt om tidspunktet
for, hvornar deres parorende med demens oplevede henholdsvis de for-
ste kognitive vanskeligheder og de forste vanskeligheder med bilkorsel.
Som det fremgir af tabel 4.1, svarede ca. 65 pct., at deres pirorende med
demens havde oplevet de forste kognitive vanskeligheder inden for de
sidste fire ar. De forste oplevede vanskeligheder med bilkersel var der-
imod oftest opstdet inden for to ar, altsd noget senere end forste oplevel-
se af kognitive vanskeligheder.
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Der er en relativt stor andel af respondenterne (35 pct.), der
vurderer, at deres parorende slet ikke havde oplevet, at bilkorsel var ble-
vet vanskelig. Dette kan skyldes mulig manglende sygdomserkendelse,
men det kan ogsa skyldes, at man ofte holder op med at kere bil relativt
tidligt 1 sygdomsforlebet, det vil sige allerede inden, at bilkersel opleves
som vanskelig.

TABEL 4.1

Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
tidspunkt for fgrste oplevelse af henholdsvis kognitive vanskeligheder og van-
skeligheder ved bilkgrsel. Pargrendes besvarelser. Procent.

Fgrste oplevelse af kogni- Fgrste oplevelse af, at

Tidspunkt: tive vanskeligheder' bilkgrsel blev vanskelig?
Mindre end 1 &r siden 3 10
1 &r siden 10 12
2 ar siden 20 15
3 &r siden 15 13
4 ar siden 15 9
5 3r siden 17 5
6 ar siden 6 2
7 ar siden 3 0
8 ar siden 5 0
9 &r siden 0 0
10 eller flere &r siden 4 0
Mener ikke, at pargrende oplevede, at

bilkgrsel blev vanskelig - 35
Anm.:
1. Spergsmalet: Hvornar oplevede Deres pargrende de forste kognitive vanskeligheder? (N = 93)
2. Spergsmalet: Hvornar oplevede Deres pargrende fgrste gang, at bilkgrsel blev vanskelig? (N = 94)

Kilde: Egne beregninger.

Blandt de interviewede pirorende er der ogsa flere, som beskriver et kot-
selsstop, der skete umiddelbart efter identifikation af kognitive vanske-
ligheder, og p4 et tidspunkt, hvor deres parerende endnu ikke oplevede
deciderede vanskeligheder med at kore bil.

Hele forlobet handlede om at fa udredt, hvad det var, der var i
vejen med ham, og han kerte jo op til den dag, hvor han fik di-
agnosen, og de sagde, du ikke m4 kore bil. Der var ikke nogen,
der pa noget tidspunkt havde sagt: ”"Du md ikke kore bil”, og jeg
havde heller ikke nogen ... [jeg] syntes han korte fuldstendigt
normalt og glimrende bil. Si der var ikke noget med, at han be-

36



gyndte at overse ting. Det var ham, der korte op til *Hospital*,
der si ... Fordi de sagde det dér, sd var det mig, der korte hjem.
(KEgtetxlle til person med demens).

Som i ovenstiende notat kom kerselsstoppet nogle gange som en over-
raskelse, som ingen havde forberedt sig pd. Nogle gange var korselsstop-
pet mere bevidst, trods det at det var pludseligt. Det folgende citat er et
eksempel pa et korselsstop, der fandt sted allerede inden, der var vanske-
ligheder med bilkersel:

Nej, det synes jeg ikke [at der var tegn pa vanskeligheder med
korsel]. Jeg synes bare ikke, hun skulle [kere bil]. Det ma man si-
ge ... at hun har altid vaeret en god chauffor. Og det var ikke sa-
dan, at hun I og kerte afsted med 32 kilometer i timen, og det
var heller ikke sddan, at hun 14 og kerte ras. Sa det var ikke sd
meget, at jeg var bange for, at hun kerte ind 1 folk eller ting eller
selv kom til skade. Jeg var mere bange for, at hun blev vak. At
hun lige pludselig teenkte: ”’Gud, hvor er jeg henne?”. (Barn til
mor med demens).

Der er ogsa parerende, som beskriver et lengere forlob med stigende
grader af vanskeligheder, ogsa med bilkersel, inden beslutningen om kor-
selsstoppet blev taget.

Nogle gange sa fandt jeg ud af, sa kunne hun ikke finde vej, og
hun kerte altsd bil. Og en gang vi skulle hjem, sa korte hun plud-
selig ned ad en motorvej mod Kalundborg, og vi skulle altsd her-
indad, og sa mente hun altsa, at sa kunne hun bare bakke. Si er
det slut. Og si tog jeg over, ikk’» Og sé (...) Sa vred vi armen
rundt pd hende, sadan i overfort betydning, og si tog jeg hende
med op til hendes egen lage, fordi der var ogsd nogle andre
symptomer pa, at hun var dement. (Barn til mor med demens).

Selvom de pirorendes oplevelser var forskellige, hvad angar tidspunktet
for korselsstoppet, var der nogle tydelige monstre i, hvilke vanskelighe-
der deres pirorende med demens havde haft med bilkerslen. I sporge-
skemaet spurgte vi de parorende om, hvilke vanskeligheder de mente, at
deres pirorende med demens havde oplevet ved bilkersel. Ud fra tabel
4.2 ses det, at der isxr er fire typer af vanskeligheder, som hyppigt nav-
nes at vare hendt offe eller nogle gange: at fare vild (57 pct.), at glemme,
hvor man skulle kore hen (57 pct.), at kore meget langsomt (48 pct.) og
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at vere langsom til at reagere (46 pct.). De situationer, som responden-
terne omvendt ofte rapporterer aldrig var sket, er folgende: at kore mod
ferdselsretningen (83 pct.), at komme ud for et uheld (82 pct.), at kore
over for rodt (70 pct.), at komme til skade med bilen uden at kunne for-
klare, hvad der var sket (67 pct.) og nesten at komme ud for et uheld
med bilen (67 pct.). Med andre ord tyder resultaterne altsa pa, at de farli-
gere handlinger i trafikken ogsa er de sjeldneste blandt bilister med be-
gyndende demens. De hyppigste vanskeligheder handler om situationer,
som blot gor kerslen mindre smidig eller malrettet og eventuelt ubehage-
lig for foreren selv.

Interviewene bekrefter dette resultat, idet interviewpersonerne
hojst beskriver smavanskeligheder med korslen, mens mere alvorlige
hendelser er mere sjeldne. Vi fik ogsa indsigt i den ubehagelighed, som
bilister med demens selv kan opleve ved bilkerslen, nar den i stigende
grad bliver vanskelig undervejs i sygdomsforlobet.

Det er sadan, at hun kerer udmarket bil, og sd var der en dag,
hun skulle kore ud til sennen ude i *By* og vande blomster, og
sa nar hun kerer derud, kerer hun ind pd en sidevej for, som en-
der blindt, og s4 kommer panikken, fordi hvor er man. Og da
hun kom hjem her, m4 jeg indremme at hun var, det var lige, sa
sveden lob af panden. Altsd, der var panik. Der var stress. Og
stress er en meget kedelig ting, hvis man har en demenssygdom.
(KEgtefxlle til person med demens).

Som det ovenstdende citat afspejler, er det ikke kun vanskeligheder, der
kan fore til farlig korsel, der gor, at bilister med demens bor holde op
med at kore bil. Det er ogsa vanskeligheder, der forvarrer og forsterker
de symptomer, sygdommen medforer, og som gor, at bilkerslen bliver
ubehagelig, bide for bilisten selv og for de parerende, der er bekymrede
for bilisten med demens.
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TABEL 4.2
Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
graden af oplevede vanskeligheder ved bilkgrsel. Pargrendes besvarelse.

Procent.
Vanskeligheder: Ofte Nogle gange Aldrig Ved ikke N
Kgrte meget langsomt 23 25 37 15 84
Glemte, hvor han/hun skulle kgre hen 18 39 27 17 83
Var langsom til at reagere (fx pa lyssignal,

andre trafikanter) 10 36 32 23 84
For vild eller kgrte forkert 8 49 31 12 85
Havde vanskeligheder med at skifte eller

holde vejbane 6 25 48 21 85
Kom til at skade bilen, men kunne ikke for-

klare, hvad der var sket 5 16 68 11 81
Havde vanskeligheder med at skelne mel-

lem hgjre og venstre 5 15 53 28 80
Havde svaert ved at vurdere, hvornar det var

sikkert at foretage venstresving 4 24 39 33 82
Havde vanskeligheder i rundkgrsler 2 33 38 26 84
Begik sma fejl sdsom at seette vinduesviske-

re til i stedet for blinklys 2 25 45 28 83
Kom ud for et uheld med bilen 2 6 82 10 83
Overholdt ikke vigepligt 1 23 52 23 82
Oversa medtrafikanter 1 19 53 27 85
Kom naesten ud for et uheld med bilen 1 10 67 22 82
Korte over for redt 0 10 70 20 84
Kgrte mod feerdselsretningen 0 4 83 13 83
1. Spergsmélet: Hvor ofte oplevede Deres pargrende fglgende vanskeligheder i perioden, fra Deres pargrende

forste gang oplevede, at bilkgrsel blev vanskelig, og frem til, at Deres pargrende stoppede med at kgre bil?
Kilde: Egne beregninger

SELVREGULERING OG ANDREDE KBRSELSM@NSTRE

Ifolge de pirerende, som deltog i sporgeskemaundersogelsen, havde de
fleste eksbilister varet aktive bilister umiddelbart inden, at de kognitive
vanskeligheder opstod. Ca. 68 pct. af respondenterne angav, at korsels-
stoppet var sket pludseligt, mens 29 pct. angav, at den parerende havde
reduceret sin bilkersel gradvist. Knap halvdelen (44 pct.) var stoppet in-
den diagnosticeringen eller under udredningen, mens lidt over halvdelen
(56 pct.) forst stoppede efter diagnosticeringen.

Som tabel 4.3 viser, er der en tendens til, at de parerende med
demens korte bil noget sjeldnere, efter at de var begyndt at opleve kog-
nitive vanskeligheder. Andelen af respondenter, hvis pirerende korte
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dagligt eller nasten dagligt forud for oplevelse af kognitive vanskelighe-
der, er signifikant storre end andelen af respondenter, hvis parerende
korte dagligt eller naesten dagligt efter oplevelse af kognitive vanskelighe-
der (p < 0,001).

TABEL 4.3

Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
hyppighed af bilkgrsel henholdsvis inden og efter oplevelse af kognitive van-
skeligheder. Pargrendes besvarelser. Procent.

Hyppighed: Inden kognitive vanskeligheder' Efter kognitive vanskeligheder?
Dagligt eller naesten dag-
ligt 51,61 19,78

Flere gange om ugen 37,63 40,66

Flere gange om maneden 4.3 15,38

Et par gange om maneden 4,3 2,2

Sjeeldnere 1,08 8,79

Ved ikke 1,08 13,19

1. Spergsmélet: Hvor ofte kgrte Deres pargrende i &rene, /nden han/hun begyndte at opleve kognitive vanske-
ligheder? (N = 93).

2. Spergsmélet: Hvor ofte karte Deres pargrende bil, efterat han /hun begyndte at opleve kognitive vanskelighe-
der? (N =91).

Kilde: Egne beregninger.

Sporgeskemaundersogelsens resultater tyder pd, at der ogsa er en tendens
til at regulere selve bilkorslen mere, efter at man er begyndt at opleve
kognitive vanskelicheder. Som det ses i tabel 4.4, er der ved alle typer
andringer i bilkersel, undtaget én, en tendens til, at der er flere, der fore-
tager andringen efter end inden oplevelse af kognitive vanskeligheder.
Dog er forskellen mellem @ndringer for og efter ikke statistisk signifikant,
sandsynligvis pd grund af det lille antal observationer (N) i hver svarkate-
gofi.
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TABEL 4.4

Andelen af personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, som
har foretaget specifikke typer af andringer i bilkgrsel henholdsvis fgr og efter
oplevelse af kognitive vanskeligheder. Pargrendes besvarelse. Procent.

Inden oplevelse af kognitive Efter oplevelse af kognitive

Zndringer: vanskeligheder’ vanskeligheder?
Undgik at kere i mgrke 26 34
Undgik at kere i darligt vejr (fx

kraftig regn, sne, glatte veje) 28 34
Undgik at kere med hgj hastighed 35 40
Undgik at kere i myldretid 16 20
Undgik ukendte ruter 19 29
Undgik at kgre pa motorvej 23 25
Undgik at kgre i byomrader " 9
Undgik at kgre, ndr han/hun var

utilpas " 14

Havde en “co-pilot” med (dvs. en
passager pa forsaedet, som fx vi-

ste vej) 31 33
Undlod at hgre radio, mens

han/hun kgrte 9 12
Undlod at kgre med passagerer 0 4
Kegrte bil sjeeldnere i det hele taget 14 24
Skiftede til en bil med automatgear 2 2

Anm.: N ved begge spgrgsmal = 93.

1. Spergsmélet: Ville De vurdere, at Deres pargrende foretog falgende @ndringer i sin bilkersel med tiden, inden
han /hun begyndte at opleve kognitive vanskeligheder?
2. Spergsmélet: Ville De vurdere, at Deres pargrende foretog falgende @ndringer i sin bilkersel med tiden, efter

at han /hun begyndte at opleve kognitive vanskeligheder?
Kilde: Egne beregninger.

I de kvalitative interviews fortalte de parerende ogsd om gradvis selvre-
gulering og ®ndringer i korsel inden kerselsstoppet.

Men altsd det blev som sagt kun til, at vi kerte i Kvickly og ned
pa *Vej* og ned i *Center*, andre steder korte vi ikke. Og det
ville han heller ikke. Vores ene datter, hun bor inde pa Vester-
bro. Nar vi skulle derind, sa sagde han altid: ”Nej, vi tager bus-
sen. Altsa, det er sa svert at parkere derinde, finde en parke-
ringsplads”. ”’Ja, ja”, siger jeg sd, ’det kan vi da ogsd”. Nej, jeg
tror ogsa, han var usikker, men han har aldrig sagt det. (Agtefal-
le til person med demens).

Gradvis selvregulering kan give medbestemmelse og oplevelse af kontrol
over transitionsprocessen. Det kan enten ske gennem, at man rationalise-
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rer tilpasning, som i det overstiende citat, eller at man blot begranser sin
korsel til vante steder og ruter, som i de folgende citater.

Jeg [tror] faktisk ikke han har varet korende oppe til os. Der fra
Mon. De boede nede pa Mon, og der er 165 kilometer og ind
igennem Ring 3 og alt det her. Det kom han ikke. Han korte det
lille lokale fem kilometer op til byen og sidan noget, men jeg
tror mere og mere, uden at vi rigtig har vidst det, har min mor
kort. (Barn til far med demens).

Parorende: I det sidste havde hun kun kert smature kendte ste-
der, men trods alt i Holmbladsgade til sin fiskehandler, det er
trods alt sidan en ti kilometer fra Dragor, ud til det faste super-
marked. Men primart kunne jeg se de faste ruter, og (...)

Interviewer: S4 hun kompenserede pa den méde for sin demens?

Parorende: Ja, det tror jeg. (Barn til mor med demens).

Gradvis tilpasning kan fungere som en god made at gore processen mere
vellykket og konfliktfri pa. Den giver ogsa en mere aktiv rolle til perso-
nen med demens. I det folgende afsnit kommer vi narmere ind pa mu-
lighederne for at planlegge forlabet for at gore det mere gradvist og kon-
trolleret.

HANDTERING AF PROCESSEN

DISKUSSIONER OG STRATEGI FORUD FOR KBORSELSSTOPPET

Forskningslitteraturen om demens og kerselsstop fremhaver planlaeg-
ning forud for kerselsstoppet (’planning ahead”) som noget, der kan
fremme en god proces. Blandt de parerende, som vi interviewede, var
der dog kun fa, der kunne fortelle om vellykket planlegning. I mange
interview beskriver de parerende derimod, hvor svert det kan vere at
tage snakken med sin parerende eller at fd dialogen til at blive vellykket.

Ohm ... jeg har selv arbejdet som sygeplejerske, som forebyg-
gende sygeplejerske, hvor jeg har siddet med de der borgere,
som op til, hvor man kunne se, at der var begyndende kognitive
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problemer, hvor jeg sa har taget snakken meget tidligt i forlobet
for at tage snakken (...) Sa vi har forsogt at tage den tidligt, men
sa siger hun: ”Det gar jo meget godt, og jeg korer kun dér, hvor
jeg er vant til at kore”. (Barn til mor med demens).

I det ovenstiende citat er det pafaldende, at selvom den pirorende aktivt
har taget initiativ til snakken, er det alligevel ikke lykkedes. Det folgende
citat er ogsa et eksempel pad dette:

Nej, det var der ikke [mulighed for at planlegge korselsstoppet
forud]. Hun fik pa et tidspunkt en brochure fra demenskonsu-
lenten, der hed et eller andet med ... "Livet uden bil’, tror jeg,
den hed, fra Aldreradet eller AldreSagen - jeg ved ikke, hvor
den kom fra - det er ogsd lige meget. Og der stod jo, hvad man
skulle planlegge 1 god tid, og man skulle sorge for at vanne sig
til at kore med offentlige transportmidler og sidan noget, men
det var jo ikke aktuelt, for hun kunne jo godt kere bil. Jeg ved jo
ikke, hvordan det er med andre demente, men for hende, dér var
det i hvert fald, ja, det var ogsa noget af et chok, at hun pludselig
ikke kunne kore bil mere. S4 pa den made kunne man ikke sidan
planlaegge. Jeg tror ikke, man kunne have givet hende et godt
fotlob. Det kunne man ikke. (Barn til mor med demens).

Der kan vare forskellige grunde til, at det er svart at tage diskussionen
om kerselsstop med sin parorende med demens. Dels er selve korsels-
stoppet en folelsesladet og betydningsladet transition, som for nogle kan
veere svaer at hindtere uden konkrete redskaber (sisom interventionet,
psykologhjelp mm.). Dels kan sygdomsforlebet og symptomerne frem-
kalde defensiv adfaerd og fore til kommunikationsproblemer. Folgende
citater er eksempler pa netop sadanne situationer:

Nej, nej, det ville han aldrig gore [tale med nogen om kersels-
stoppet inden|. Hvis han nu kunne mearke, at det ikke gik sa
godt mere, sd ville han aldrig nogensinde snakke med nogen om
det. Og man skal ikke ga ind og sige noget, fordi dér er han for
stolt. Jo, sd siger han jo: ”Jamen, jeg kan jo stadigvaek kere bil”,
selvom han inderst inde ved, at det kan han ikke. Han accepterer
ikke, at han er dement. Han accepterer ikke de ting, han ikke
kan. (Barn til far med demens).
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Jeg vil sige det pa den méde, at vi kan jo ikke fore en samtale. Jeg
kan sige nogle ting til ham, sadan og sidan. ”Na, ikk’?”. Vi kan
ikke fore en samtale. Vi kan ikke diskutere ting. (Agtefalle til
person med demens).

Resultaterne fra sporgeskemaet blandt de parerende tyder pa, at nir kot-
selsstoppet tages op, er det isxr familie og de praktiserende laeger, der har
en noglerolle.

Korselsstoppet bliver overvejende diskuteret med agtefalle eller
samlever (73 pct.), born (49 pct.) eller egen praktiserende lege (39 pct.).
Andre aktorer, der ifolge de parorende havde diskuteret korselsstoppet
med personen med demens, var ovrige leger (19 pct.), de ovrige fami-
liemedlemmer (15 pct.) eller venner og bekendte (7 pct.)

De pérorende blev spurgt om, hvorvidt de diskuterede en rakke
specifikke emner med deres parorende med demens forud for korsels-
stoppet. Disse emner var andre trafikanters sikkerhed, personens egen
sikkerhed, at blive kort af andre, at man selv vil bestemme, hvornir man
stoppet, at andre mi bestemme, hvornir man stopper, bilens praktiske
betydning, bilens betydning for selvvard, alternative transportmuligheder,
at kore med taxa, samt at flytte et andet sted hen. De parorende blev og-
sd spurgt om, hvorndr disse emner blev diskuteret i forhold til kersels-
stoppet. Resultaterne fremlagges i figur 4.1 og tyder p4, at emner sisom
at flytte til et sted, hvor man kan klare sig uden bil, og at benytte sig mere
af taxa oftest slet ikke blev diskuteret forud for kerselsstoppet. Sikkerhed
(egen og andre trafikanters) og bilens praktiske betydning er til gengzld
emner, der ofte bliver diskuteret forud for kerselsstoppet. Halvdelen af
respondenterne angav, at sporgsmalet om, hvem der skulle bestemme,
hvorndr man skulle stoppe med at kore, blev diskuteret forud for kor-
selsstoppet.
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FIGUR 4.1

Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter,
hvorvidt og hvornar de diskuterede specifikke emner med pargrende forud for
kgrselsstoppet. Pargrendes besvarelser. Procent.

Andre (fx passagers) egen sikkerhed
Bilens betydning for praktiske ggremal
Min pargrendes egen sikkerhed

At blive kgrt af andre

At man selv skal bestemme, hvornadr man
skal stoppe med at kgre bil

Bilens betydning for selvvaerd

At andre ma bestemme og sige til, hvornar
man skal stoppe med at kgre bil

Alternative transportmuligheder i omréadet

At benytte sig mere af taxa

At flytte til et sted, hvor man kan klare sig
uden bil

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
B Lang tid inden kgrselsstop
B Nogen tid forud for kgrselsstop
Umiddelbart inden kgrselsstop
M Blev ikke diskuteret
M Ved ikke/husker ikke, om det blev diskuteret

Anm.: N for "Alternative transportmuligheder i omradet” = 53. N for "At flytte til et sted, hvor man kan klare sig uden
bil” = 47. N for "At blive kgrt af andre” = 51. N for "At benytte sig mere af taxa” = 48. N for "At andre ma be-
stemme og sige til, hvornar man skal stoppe med at kere bil = 52. N for "At man selv skal bestemme, hvornar
man skal stoppe med at kgre bil” = 53. N for "Bilens betydning for selvvaerd” = 54.

N for "Bilens betydning for praktiske ggremal” = 54. N for "Min pargrendes egen sikkerhed” = 52. N for "Andre
(fx passagerers) sikkerhed” = 53.
Kilde: Egne beregninger

DISKUSSIONER HOS LAGEN

I sporgeskemaundersogelsen blandt de praktiserende leger spurgte vi ind
til diskussioner, som de har med deres patienter forud for kerselsstop.
For det forste blev legerne spurgt, om de oplyser deres patienter 1 alde-
ren 65-70 ar, der korer bil, om den fremtidige korekortfornyelse. Til det-
te svarede 48 pct., at de gor dette. Angiende hvor stor en del af legerne
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der angav, at de taler med deres patienter pa 65 ar eller derover, som har
et korekort, om fremtidigt kerselsstop, athenger dette meget af patien-
ternes kognitive funktion (figur 4.2). I forhold til de patienter, der ikke
udpiser tegn pa kognitiv funktionsnedsattelse, angav kun 5 pct. af legerne,
at de altid taler med disse patienter om fremtidigt kerselsstop, mens 64
pct. angav, at de aldrig taler med disse patienter om fremtidigt kersels-
stop. I forhold til de patienter, der udpiser fegn pa kognitiv funktionsned-
sxttelse, angav 60 pct. af legerne imidlertid, at de altid, og 39 pct., at de
sommetider taler med dem om fremtidigt kerselsstop.

FIGUR 4.2

Laeger til seldre patienter med kgrekort, fordelt efter patienter, der henholds-
vis udviser og ikke udviser tegn pa kognitiv funktionsnedsattelse, om fremti-
digt kerselsstop. Procent.

70

60

Procent

Ja, altid Ja, sommetider Nej

m Eldre patienter med kgrekort, der ikke udviser tegn pa kognitiv funktionsnedseettelse

m Eldre patienter med kgrekort, der udviser tegn pé kognitiv funktionsnedsattelse

Anm.: N = 107 for begge spsrgsmal.
Spergsmal: Taler De med Deres patienter (65+), der har et kgrekort og ikke udviser tegn pa kognitiv funktions-
nedsattelse, om fremtidigt kerselsstop? Taler De med Deres patienter (65+), der har et kgrekort og udviser
tegn pa kognitiv funktionsnedszettelse, om fremtidigt kerselsstop?

Kilde: Egne beregninger.
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EFTER KORSELSSTOPPET

TRANSPORT 0G BARRIERER

1 péirerende-sporgeskemaet blev respondenterne spurgt om deres paro-
rendes situation angiende transport efter korselsstoppet. De blev spurgt
om, hvor hyppigt den parorende anvender forskellige former for trans-
port efter korselsstoppet, samt hvilke barrierer der kan forhindre eller
besvetligeore den parorendes brug af offentlig transport.

FIGUR 4.3

Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
anvendelse af specifikke transportmidler efter kgrselsstop. Pérgrendes be-
svarelser. Procent.

Bliver kgrt i bil af
andre i husstanden

Cykler

Kommunal service' [N ——

car I —

Bliver kort i bil af
andre?

Bus (offentlig
- |

transport) .
Tos [offentls g

transport)

Taxa [
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

M Dagligt B En eller flere gange om ugen

En eller flere gange om méaneden ® Mindre end en gang om maneden
B Sjzldent/aldrig Ved ikke

Anm.: Spgrgsmalet: Hvor ofte anvender Deres pargrende fglgende alternative transportmuligheder?
N: "Bus” =86, "Tog" = 86, "Cykler” = 83, "Gar" = 84, "Bliver kgrt i bil af andre i hustanden” = 86, "Bliver kgrt i
bil af andre, som ikke bor i husstanden” = 87, "Taxa” = 86, "Kommunal service” = 85.

1. Svarkategorien lyder: "Bliver kgrt i bil af andre, som ikke bor i husstanden”.

2. Svarkategori lyder: ~ Kommunal service (herunder flextrafik og andre kommunale trafikordninger)”.

Kilde: Egne beregninger.

Figur 4.3 viser, hvilke alternative transportmuligheder den parerende
med demens anvender. Det ses, at de hyppigst anvendte transportmidler
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er at gi (73 pct. svarer, at det sker ”dagligt” eller ”en eller flere gange om
ugen”) samt at blive kort af andre i hustanden (60 pct. svarer, at det
sker ”dagligt” eller ”en eller flere gange om ugen”).

De transportmidler, der anvendes nastmest efter at ga og blive
kort af andre 1 husstanden, er at cykle, at blive kort af andre, der ikke bor
i husstanden, samt kommunal service. Ingen svarer, at deres parorende
med demens anvender bus dagligt, og blot 5 pct. svarer, at deres paro-
rende anvender bus en eller flere gange om ugen.

At personer med demens hovedsageligt bruger mere individuelle
transportformer (bil, giaben, cykel) ogsd efter korselsstoppet, afspejler
formodentlig de barrierer, der er forbundet med brug af mere kollektive
transportformer. At skulle navigere i koreplaner, stoppesteder samt rejse
sammen med ukendte medrejsende kan vere besverligt, forvirrende og
angstprovokerende.

Vi spurgte desuden respondenterne om barrierer, der forhindrer
eller besvearliggor de adspurgtes parerendes brug af offentlig transport.

Figur 4.4 viser, at de bartierer, der i storst grad er til stede, er re-
lateret til problemer med at huske, orientere sig i busplan og finde ud af
billetsystemet. Hele 77 pct. af respondenterne var enige eller meget enige
i udsagnet “min parerende har svart ved at anvende tidsplanen”, mens
hele 80 pct. var enige eller meget enige i udsagnet ”min parerende kan
ikke finde ud af billetsystemet”. Ikke at kunne finde ud af at std af var
ligeledes en oplevet barriere: 69 pct. af respondenterne var enige eller
meget enige i udsagnet. En mindre, men ogsa i hej grad tilstedevarende,
barriere er at have svart ved at komme til stoppestedet. Over halvdelen
(52 pct.) af respondenterne var enten enige eller meget enige i udsagnet.
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FIGUR 4.4

Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
pargrendes oplevelse af specifikke barrierer, der forhindrer eller besveerlig-
ger personens brug af offentlig transport. Pargrendes besvarelser. Procent.

Kan ikke finde ud af billetsystemet

Kan ikke huske, hvor han/hun skal st& af

Har sveert ved at anvende tidsplanen

Har svaert ved at komme til stoppestedet

Har svaert ved at stige pa og af de

offentlige transportmidler _ _
Bliver angst i de offentlige transportmidler _ _
Offentlig transport kgrer for sjaeldent der, _
hvor personen bor _
Der er ikke offentlig transport der, hvor _
personen bor -
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

B Meget enig M Enig Hverken enig eller uenig ®Uenig ™ Meget uenig

Anm.: Spgrgsmalet: Angiv venligst, hvor enig De er i falgende udsagn. Udsagnene handler om mulige barrierer, der
kan forhindre eller besvaerliggere Deres pargrendes brug af offentlig transport.
N = mellem 79 og 84 for de 8 spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger.

De kvalitative interview giver os et mere nuanceret billede af de udfor-
dringer, der er knyttet til at kunne forblive mobil, ogsd efter korselsstop-
pet. Det er tydeligt, at personer med demens ikke ophorer med at have
transportbehov, og nogle gange er deres parerendes mobilitet ogsd pé-
vitket af korselsstoppet. Det folgende citat er et eksempel pd de udfor-
dringer, der opstar efter korselsstoppet:

Men si samtidig med demensen sa altsa han har tilsyneladende
mistet en masse kraefter, eller jeg vil nok tro, det er livsmod, for-
di altsa vi har en tandlege ude i Holte, der har han normalt altid
cyklet derud, men det tager han som en selvfolge, at han bliver
kort frem og tilbage og sidan nogle ting der. Og han cyklede til

49



Lyngby. Han tor faktisk ikke cykle mere. (Agtefzlle til person
med demens)

Bilen er som regel den sikreste og nemmeste transportform for xldre
mennesker, og at skifte til cykling eller gang efter korselsstoppet er kun
sjeldent en holdbar lgsning. Udfordringer med cykling og gang er iser
pafaldende for personer med demens, idet sygdommen kan medfore
problemer med at holde balancen og at finde ve;.

I interview er der ogsd beskrivelser af strategier for at begranse
de negative konsekvenser for mobiliteten, som korselsstoppet forirsager,
sialedes som det er illustreret i de felgende citater:

Det var si ikke altid, hun kunne finde ud af helt, om hun skulle
tage metroen ud til os, eller om hun skulle tage Oresundstoget.
Sa for at kompensere for det, sa lavede vi den aftale, at, jo, vi
forsagte at lave den aftale, hun kunne sa heller ikke helt huske
den, men sa kunne hun kompensere pa anden vis. Sa ringede
hun og sagde: ”’Jeg kan ikke huske, hvor jeg skal std af”’, og sd
kunne jeg jo sporge hende: ”Hvad for et tog sidder du i?” ”Ja-
men, jeg sidder 1 metroen”. ”’Godt”. ”Kerer den til Vestamager
eller til lufthavnen?” ”Den korer til lufthavnen”. ”Godyt, sa skal
du sta af stationen for lufthavnen, s henter vi dig pd Kastrup
station”. S4 det kunne hun godt. Hun havde tre stationer, hun si
kunne sta af pa. Tarnby Station, Vestamager og Lufthavnen — el-
ler Kastrup Station. Det vil sa sige, at der var nogen, der skulle
kore rundt og hente hende, men det var sa en losning, der var til
at handtere. (Barn til mor med demens)

I nogle tilfelde kan den offentlige transport fungere som et alternativ
efter korselsstoppet, men typisk forudsatter det en aktiv indsats fra de
parerende, som beskrevet i det ovenstdende citat. Problematikken med
mobilitetsbehov efter korselsstoppet pa grund af demens kan ogsd godt
kreeve mere fleksible og tilrettelagde losninger, som beskrevet i det fol-
gende citat:

Han var da lidt ked af det i starten, fordi der var jo ligesom ble-
vet taget noget fra ham, det syntes han. Han var ked af det i star-
ten. Og selvfolgelig savnede man bilen i visse tilfzelde, men jeg er
forbavset over, fordi jeg var meget magelig, at vi ikke har savnet
den mere. Det mi jeg sige. Men altsd, vi har ogsa en flink datter
og svigerson, nar vi skal noget. Nu er der jo noget, der hedder
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”flexbil”, sa tager vi ogsa det. Det er ogsa en god ting. S4 savnet
har ikke vearet sa stort, som jeg havde forventet. Jeg havde troet,
det var meget, meget verre. (AEgtefalle til person med demens)

Det billede, resultaterne tegner, er, at de parorendes rolle ogsi er aktiv
efter korselsstoppet, nar transportbehovet skal handteres. De mest al-
mindelige alternativer (sisom offentlig transport eller cykling) er ikke
som sidan oplagte for personer med demens.

LAGERNES HANDTERING AF EMNET EFTER KORSELSSTOPPET
Lagerne blev ligeledes spurgt ind til deres handtering af deres patienter
(70+ 4r) med nedsat kognitiv funktionsevne effer et korselsstop. De blev
spurgt om, hvor ofte de har opfolgende samtaler med patienterne efter
korselsstop, om de inddrager pirerende i opfelgende samtaler, samt i
hvilken grad og med hvilke patienter de taler om alternative transport-
muligheder.

For det forste er det meget forskelligt, hvor ofte legerne har en
samtale med patienter (70+ 4ar) med kognitiv funktionsnedszttelse, efter
at korekortet ikke er blevet fornyet (figur 4.5). Mens 13 pct. angiver, at
de altid eller nasten altid har en samtale, angiver 16 pct., at de aldrig eller
nasten aldrig har en samtale med disse patienter. I de tilfzlde, hvor det
har veret konfliktfyldt, at kortet ikke er blevet fornyet, er der lidt storre
tendens til, at leegerne altid har en samtale med patienten (17 pct. angiver,
at de altid eller naesten altid har en samtale, og 8 pct., at de aldrig eller
nezsten aldrig har en samtale).
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FIGUR 4.5

Leeger til patienter over 70 &r med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt efter
hyppigheden, hvormed de har opfglgende samtale med patienterne efter kgr-
selsstop, henholdsvis generelt, og hvis forlgbet har vaeret konfliktfyldt. Pro-

cent.
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altid aldrig

B Samtale efter at kgrekortet ikke er blevet fornyet
B Samtale hvis forlgbet har vaeret konfliktfyldt

Anm.: Introtekst til spgrgsmaélene lyder: "Folgende udsagn omhandler kgrselsstop blandt Deres patienter over 70 &r
med nedsat kognitiv funktionsevne. Angiv venligst, hvor ofte De gor fglgende”.
N =107 ved begge spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger

Om inddragelse af parorende i en opfolgende samtale, efter at korekortet
ikke er blevet fornyet, blev legerne bide spurgt om, hvor ofte de gor det,
efter at korekortet ikke er blevet fornyet, samt hvor ofte de gor det, hvis
det har veret konfliktfyldt, at kerekortet ikke er blevet fornyet (figur 4.6).
Ved begge sporgsmil er besvarelserne meget spredte, hvilket yderligere
tyder pa, at handteringen af situationen athanger meget af den konkrete
situation og den konkrete patients behov. Der er en svag tendens til, at
lzegerne oftere inddrager parerende i den opfolgende samtale, nir det har
veeret konfliktfyldt, at kerekortet ikke er blevet fornyet.
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FIGUR 4.6
Leeger til patienter over 70 &r med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt efter
hyppigheden, hvormed de inddrager patienternes pargrende i en opfglgende

samtale efter kgrselsstop, henholdsvis generelt, og hvis forlgbet har vaeret
konfliktfyldt. Procent.
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Altid/naesten Ofte Sommetider Sjeeldent  Aldrig/naesten

altid aldrig
B Inddrager, efter at kgrekortet ikke er blevet fornyet
W Inddrager, hvis det har vaeret/er konfliktfyldt, at kerekortet ikke er fornyet

Anm.: Introtekst til spgrgsmaélene lyder: "Folgende udsagn omhandler kgrselsstop blandt Deres patienter over 70 &r
med nedsat kognitiv funktionsevne. Angiv venligst, hvor ofte De gor fglgende”.
N =107 ved begge spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger.

Angiende hvor ofte legerne taler med patienterne om alternative trans-
portmuligheder, efter at korekortet ikke er blevet fornyet, ses det i figur
4.7, at 34 pct. altid/nasten altid og 34 pct. ofte har dette. Sammenlignet
med legernes svar pd, hvorvidt de taler med deres patienter om alternati-
ve transportmuligheder, znden korekortet ikke fornyes, tyder resultaterne
p4, at transportalternativer oftere diskuteres efter, at korekortet ikke er
blevet fornyet, end inden det ikke fornyes.
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FIGUR 4.7

Leeger til patienter over 70 &r med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt efter
hyppigheden, hvormed de taler med patienterne om alternative transportmu-
ligheder, henholdsvis inden og efter, at kgrekortet ikke er blevet fornyet. Pro-

cent.
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B Taler om alternative transportmuligheder, efter at kerekortet ikke er blevet fornyet
B Taler om alternative transportmuligheder, inden kgrekortet ikke fornyes

Anm.: Introtekst til spgrgsmalene lyder: "Folgende udsagn omhandler kgrselsstop blandt Deres patienter over 70 &r
med nedsat kognitiv funktionsevne. Angiv venligst, hvor ofte De gor fglgende”.
N =107 ved begge spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger.

OPSUMMERING 0G PERSPEKTIVERING

Resultaterne er, at bilister med demens ofte tilpasser deres korsel og hol-
der op med at kore bil relativt tidligt i sygdomsforlebet. De vanskelighe-
der, som de oplever ved bilkersel, er sjzldent vanskeligheder, der kan
fore til farlige situationer. Det er sjzldent, at de kommer ud for et uheld
eller korer som spogelsesbilist. Mere vanligt er det, at man korer lang-
somt eller glemmer, hvor man skulle hen.

Selvom planlegning forud for kerselsstoppet kan give medbe-
stemmelse til bilisten med demens, kan det vaere svaert for de parorende
at tage emnet op. Korselsstoppet bliver typisk ikke diskuteret, inden bili-
sten er nodt til at stoppe. Det kan ogsa vere svart at tage en god snak
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med sin bilkerende pirorende med demens pa grund af kommunikati-
onsproblemer som folge af sygdommen.

Der er udfordringer i forbindelse med transport, efter at man er
holdt op med at kere bil. For personer med demens er der ofte betydeli-
ge barrierer i at bruge den offentlige transport eller i at gi eller cykle. Vel-
fungerende transportlosninger, efter at man er holdt op med at kore bil
pa grund af demens, forudsatter ofte de parerendes aktive involvering
og mere fleksible, tilrettelagte losninger.
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KAPITEL 5

AKTORERNE

I dette kapitel beskriver vi, hvilke akterer der typisk er involveret i forle-
bet med keorselsstop i forbindelse med demens, samt hvilke roller disse
aktorer patager sig. Ogsd 1 dette kapitel trackker vi pa en kombination af
resultater fra kvalitative interview med de parerende, sporgeskemaer be-
svaret af pdrorende og sporgeskemaer besvaret af praktiserende laeger.

I dette kapitel beskriver vi forst de forskellige aktorers roller —
det vil sige den praktiserende leges rolle, de parerendes rolle og den de-
mentes rolle. Dernast fremlaegger vi resultater vedrerende henholdsvis
de pdrorendes og legernes synspunkter om inddragelse af ovrige aktorer
i processen.

ROLLEFORDELINGEN

Ifolge forskningslitteraturen er der typisk tre hovedakterer involveret i
korselsstop i forbindelse med demens: personen med demens selv, den-
nes familie samt sundhedspersonale. Da vi i spergeskemaundersogelsen
blandt de pérerende spurgte ind til, hvem der var den forste til at tage
emnet omkring kerselsstop op, nevnte respondenterne oftest netop dis-
se aktorer. Det hyppigste svar var, at det var respondenten selv (39 pct.),
personen med demens’ praktiserende lege (34 pct.), en anden lege (22

57



pct.) eller respondentens pirerende med demens (21 pct.). Andre aktorer,
som respondenterne nevnte mindre hyppigt, var de ovrige familiemed-
lemmer, demenskoordinatorer og politiet.

Vi spurgte ogsa ind til, hvorvidt der var nogen, der fortalte den
parorende med demens, at han/hun burde stoppe med at kore bil. Ogsa
her var den hyppigst nevnte aktor respondenten selv (40 pct.), efterfulgt
af den demente pirerendes praktiserende lege (35 pct.), en anden laege
(27 pct.) og ovrige familiemedlemmer (22 pct.). Aktorer, som blev navnt
mere sjeldent, var kommunens demenskoordinator (10 pct.), politiet (8
pct.) og en ven eller bekendt (2 pct.).! Der var ogsd 16 pct. af responden-
terne, som angav, at det ikke var tilfeldet, at nogen mitte fortzlle deres
parorende, at han/hun ber stoppe med at kore bil.

LAGERNES ROLLE

De praktiserende laeger er ikke kun en af borgernes vigtigste kontaktfla-
der til sundhedsvasenet; de stir ogsa for legeundersogelsen i forbindelse
med aldre bilisters korekortfornyelse. Dermed spiller de formodentlig en
stor rolle i1 forbindelse med et korselsstop. De pirorende, der besvarede
sporgeskemaet, opfattede ogsd 1 hoj grad de praktiserende laeger som
noglepersoner i processen med korselsstop. Langt over halvdelen af pa-
rorende-sporgeskemaets respondenter (72 pct.) havde forventet, at deres
parerendes egen lage ville diskutere korselsstoppet med den parerende,
og 61 pct. havde en forventning om, at den praktiserende lege ville fi
deres pirerende til at holde op med at kere bil. 63 pct. mente ogsa, at det
bor vare den praktiserende lege, der siger stop.

Der var dog kun 44 pct., der mente, at den praktiserende lege
rent faktisk havde diskuteret kerselsstoppet med den parerende, og 36
pct. af respondenterne angav, at det var den praktiserende lege, der hav-
de faet den parorende til at stoppe med at kore.

Blandt de parerende, som vi interviewede, var der pifaldende
mange, der folte sig svigtet, fordi den praktiserende lege ikke havde pa-
taget sig den rolle, som de parorende forventede, at legen ville pétage sig.
I det folgende citat beskriver en parerende sin skuffelse over den prakti-
serende lege:

1. Da det ved dette sporgsmal var muligt at angive flere svar end ét, summerer procentdelene til over

100 pct.
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Sa tager vi den med hendes praktiserende laege, og si siger hen-
des praktiserende lege, at hun er fuldt ud i stand til at kere bil,
og at vi gor vores mor dérligere, end hun er. Og sa sidder vi der
og tenker, at det er fand’me ikke 1 orden, fordi jeg synes faktisk,
vi havde varet rigtig, rigtig large i lang tid, og vi havde vearet ...
jeg synes faktisk, vi var ordentlige parorende pa den made, at vi
ogsi besluttede at tage ansvar for det, ogsé allerede inden hun fik
sin Alzheimer-diagnose. Fordi dér gik det jo ogsa ned ad bakke.
Men altsa, der var bare ingen lydherhed over for det der (...) Sa
jeg synes, det var dér, hvor jeg foler mig decideret svigtet, det
var, at den praktiserende laege ikke reagerer pa det, og det er ogsa
detfor, jeg synes, at det med korekort, hvad enten man har en
Alzheimers eller man ikke har, eller man bare skal have fornyet
sit karekort, det skal slet ikke ligge hos praktiserende leger. Den
der praktiserende laege er alt for meget sovset ind 1 min mors liv
og min far, da min far dede, og alt det der ballade og alt det
snot, de havde sammen, altsd. Sa jeg er sikker pd, at den praktise-
rende lege syntes, det var valdigt synd for min mor, hvis hun
ikke fik sit kerekort, og det var det da ogsa, men det var der ikke
noget at gore ved. (Barn til person med demens).

I det ovenstdende citat beskriver den parerende ikke blot en situation,
hvor der opstir en konflikt mellem den praktiserende lege og de pére-
rende, men ogsd en situation, hvor der mangler anerkendelse for de pa-
rorendes aktive involvering og deres observationer angdende bilisten
med demens.

Ogsa dét, at de praktiserende leger ikke er specialister i demens-
sygdomme, bliver oplevet som et problem, fordi det gor, at den praktise-
rende laege ikke vil tage stilling til problematikken med bilkersel.

Og nu skulle det vare vores praktiserende lege, der skulle vare
tovholder, og det fortalte jeg ham engang, jeg var deroppe, og sa
sagde han, ja, jeg er jo ikke demenslage. Nej, sagde jeg s, det er
du ikke, men det var, hvad jeg fik at vide. Men jeg folte egentlig,
at han bakkede lidt ud af det. Men jeg ved det ikke. S jeg har
holdt mig til hukommelsesklinikken, og sd ringede jeg derud, ef-
ter at han var afsluttet derude, der var nok giet et halvt ars tid.
Jeg synes ikke, det gik godt, og sa ringede jeg derud, og s sagde
hun: ”Ved du hvad”, sagde hun sa, ’Jeg synes ikke, I skal tage
herud, fordi at vi vil alligevel sende jer til de der gerontopsykiate-
re, og de er rigtig dygtige”, sagde hun, ’til at medicinere”. Sa det
gjorde hun, og si havde jeg jo dem, og sa havde jeg A. hjemme.
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S4 jeg har faktisk ikke brugt vores lege, det har jeg ikke. (AEgte-
fxlle til person med demens).

I situationen, beskrevet i det ovenstdende citat, er lagens rolle, som den

péarerende oplever det, overfladig, og gor, at processen bliver lengere og
mere kompleks.

DE PARGRENDES ROLLE

Mens de pirorende ofte peger pa leger som neglepersoner i processen,
har de parorende uden tvivl ogsa selv en meget central rolle i forlobet.
Resultaterne fra sporgeskemaundersogelsen blandt de praktiserende la-
ger tyder pd, at legerne ser de pdrorende i en neglerolle. Det er fx ikke
atypisk, at parerende er involverede ved legekontakten vedrorende kot-
selsstoppet. Det er oftest wgtefxllen, der er involveret (figur 5.1).

FIGUR 5.1
Laeger til seldre patienter med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt efter

hyppigheden, hvormed pargrende er involveret i leegekontakt vedrgrende ker-
selsstop. Sarskilt for type pargrende. Procent.
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Anm.: Spgrgsmalet: Hvor ofte er falgende pargrende til patienter (65+) med nedsatte kognitive funktionsevner invol-
veret i laegekontakten vedrgrende kgrselsstop?
N =107 ved alle fire spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger

De praktiserende leger vardsatter ogsd de parerendes involvering. La-
gerne blev spurgt om, i hvor hej grad de foretrakker, at pirorende til
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deres patienter (70+) med nedsatte kognitive funktionsevner deltager ved
konsultationen om kerekortfornyelse. Hele 65,4 pct. af legerne fore-
trekker 1 nogen, hoj eller meget hoj grad, at de parorende deltager i den-
ne type konsultation. Kun 19,6 pct. af legerne foretrackker slet ikke, at de
péarerende deltager (figur 5.2).

FIGUR 5.2

Leeger til patienter over 70 &r med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt ef-
ter, i hvilken grad de gnsker de pargrendes deltagelse ved konsultation med
patienterne om kgrekortfornyelse. Procent.
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Anm.: Spgrgsmal: Foretraekker De, at pargrende til Deres patienter (70+) med nedsatte kognitive funktionsevner
deltager ved konsultation om kgrekortfornyelse?
N =107.

Kilde: Egne beregninger.

Lezegerne blev ogsi spurgt, om de oplever, at parorende til deres patienter
med nedsatte kognitive funktionsevner henvender sig omkring patien-
tens kereevne. Som det ses i tabel 5.1, oplever to tredjedele af legerne, at
de parerende mindst sommetider henvender sig om patientens kereevne.

Ydermere ses det 1 tabel 5.1, at storstedelen (55 pct.) af de prak-
tiserende lager altid, nesten altid eller ofte oplever, at parerende er med
til at motivere patienten til at holde op med at kore bil. Dette stemmer
overens med, at langt storstedelen (85 pct.) af legerne sjaldent eller al-
drig oplever, at de parerende er med til at motivere patienten til at fort-
sxtte bilkorsel.
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En stor del (58 pct.) af legerne oplever, at de parerende ofte el-
ler altid er bekymrede for patientens bilkersel. Lagerne vurderer ogsa i
hoj grad, at de parerende er enige i deres vurdering af patientens kereev-
ne.

TABEL 5.1
Laeger, fordelt efter, hvor ofte de oplever specifikke typer af involvering af
pargrende til deres patienter (65+) med nedsatte kognitive funktionsevner.

Procent.
Aldrig/
Altid/ Somme- naesten
Typer af involvering: naesten altid Ofte tider Sjeeldent aldrig N

Henvender sig om pati-

entens kgreevne 3 22 51 22 1 107
Er med til at motivere

patienten til at stoppe

bilkgrsel 10 45 34 10 2 107
Er med til at motivere

patienten til at forseet-

te bilkgrsel 2 0 13 54 31 107
Er bekymrede, nér pati-
enten kgrer bil 10 48 36 5 1 107

Er enige i laegens vurde-
ring af patientens kg-
reevne 38 54 7 0 1 107

Anm.: Spgrgsmal: "Angiv venligst, hvor ofte De oplever fglgende om involvering af pargrende til Deres patienter (65+)
med nedsatte kognitive funktionsevner. De pérgrende ...”
Kilde: Egne beregninger.

Mange parerende har dog ikke lyst til at blande sig i deres parorendes
bilkersel og kerselsstop, selvom de tydeligvis ofte ender med at gore det.
Omkring en tredjedel af de adspurgte parerende angav, at de ikke havde
haft lyst til at blande sig i deres parorendes bilkorsel og kerselsstop. Ikke
desto mindre rapporterede nasten halvdelen (46 pct.), at de havde varet
nodt til at presse pa for at fa deres parerende til at holde op med at kore
bil. Ligeledes angav lige si mange (46 pct.), at det var dem som paroren-
de, der skulle tage beslutningen om, at personen med demens skulle hol-
de op med at kere bil. Over halvdelen (64 pct.) angav, at de havde vearet
bekymrede for, hvordan den parerende ville reagere pa, at han/hun skul-
le holde op med at kore bil. Dette ses i tabel 5.2.
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TABEL 5.2

Pargrende til personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens,

fordelt efter, i hvilken grad de har haft specifik involvering i processen. Pro-

cent.

Involvering

Meget Hverken enig
enig Enig  elleruenig Uenig Megetuenig N

Var ngdt til at presse pa for at fa
den pargrende til at stoppe bil-
korsel

Havde ikke lyst til at blande sig i
pargrendes bilkersel og kersels-
stop

Tog beslutningen om, at den parg-
rende skal stoppe med at kgre bil

Var bekymret for, hvordan den
pargrende ville reagere pa, at
han/hun skulle stoppe bilkgrsel

20 26 27 " 16 85
12 23 16 27 21 81
29 17 22 14 18 78
36 28 " 13 13 87

Anm.:
Kilde: Egne beregninger.

I interviewene beskriver de parerende ogsa den ubchagelige og ofte kon-

fliktfyldte situation, som processen med deres parorende med demens’

korselsstop bragte dem 1. Ofte havde de ikke lyst til at patage sig den rol-

le, som de alligevel var nedt til at patage sig.

Altsa, jeg synes, det var rigtig godt, at den der lege ude pd hospi-
talet tager beslutningen. At det er hende, der er den dumme skid,
og det ikke er mig i virkeligheden, fordi sd kan jeg gd hjem og
troste. At jeg er fuldstendigt enig i beslutningen, det er noget
andet. Men sa har jeg den gode fes rolle. Det ma jeg sige. Sd det
var rigtig godt. (Barn til person med demens).

Altsa, selvfolgelig kunne jeg godt have tenkt mig, at der var en
anden end mig, der havde, ... Hvis nu der var én, der havde sagt:
(...) ”Du skal altsa til kereprove eller teoriprove”, si havde han
godt nok veret klar over: ”Det klarer jeg aldrig”. Men ved det, at
det er mig, der skal sige ... Jeg bliver jo nemt en dum kelling,
hvis du forstir, hvad jeg mener. Fordi jeg siger alle de ubehageli-
ge ting. (Agtefzlle til person med demens).
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DEN DEMENTES ROLLE

Der er stor variation i, hvor aktiv en rolle den demente selv havde i pro-
cessen. Cirka 42 pct. af respondenterne i parerende-sporgeskemaet vur-
derede, at deres pirorende med demens selv tog beslutningen om at hol-
de op med at kore bil. En lidt sterre andel (48 pct.) vurderede dog, at
den parerende ikke selv tog denne beslutning. Da vi spurgte, om perso-
nen med demens havde bedt den parerende om at sige til, nar den de-
mentes bilkersel ikke lengere var forsvarlig, svarede storstedelen (75
pct.), at dette ikke var sket. Selvom mange respondenter (39 pct.) angav,
at deres pirorende godt kunne forsta, at han/hun skulle holde op med at
kore bil, var der en endnu sterre andel (46 pct.), der ikke oplevede, at
dette var tilfeeldet. Tilmed angav nasten halvdelen (47 pct.), at deres pa-
rorende havde svert ved at acceptere, at de skulle holde op med at kore
bil. Dette ses i tabel 5.3.

TABEL 5.3

Pargrende til personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens,
fordelt efter, hvor enige de er i specifikke udsagn om den dementes rolle i
processen. Procent.

Meget Hverken enig Meget
Udsagn enig  Enig eller uenig Uenig uenig N

Min pargrende tog selv beslut-

ningen om at stoppe bilkgrsel 26 16 10 18 30 82
Min pérgrende havde bedt mig

om at sige til, nar

hans/hendes bilkgrsel ikke

laengere var forsvarlig 8 7 " 24 51 76
Min pargrende kunne godt

forstd, at han/hun skulle

stoppe bilkgrsel 18 21 16 17 29 90
Min pargrende havde sveert ved

at acceptere, at han/hun

skulle stoppe med at kgre bil 34 13 10 16 27 89

Kilde: Egne beregninger.

De praktiserende leegers besvarelse af sporgeskemaet tyder heller ikke pa,
at personerne med demens selv spiller en aktiv rolle i processen. Da vi
spurgte de praktiserende leger om, hvor ofte de patienter, der udviser
tegn pa kognitiv funktionsnedsattelse, selv tager initiativ til at tale om et
fremtidigt korselsstop, svarede kun 13 pct. af legerne 7altid” eller ”ofte”
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og 24 pct. ’sommetider”, mens 39 pct. svarede “sjeldent” og 24 pct. 7al-
drig/nezsten aldrig”.

INDDRAGELSE AF ANDRE AKT@RER

PARGRENDES SYNSPUNKTER 0G BEHOV

I de kvalitative interview gav mange pirorende udtryk for, at der efter
deres opfattelse bor inddrages andre aktorer ud over de praktiserende
lzeger. Mange oplevede tilbud fra kommunale demenskoordinatorer og
specialleger (herunder hukommelsesklinik 0.1.) som gode.

Interviewer: Har du nogen tanker omkring, hvordan ansvarsfor-
delingen ellers kunne vere, optimalt?

Parorende: Ja, hvis du sporger mig, s kan jeg da godt sige det.
Jeg foler egentlig, at en demenskoordinator er bedre til at gd ind 1
droftelsen med, at ”dit problem er sidan og sidan”, eller ’paro-
rende, jeg foresldr ikke, du gor sidan og sidan i de situationer”.
Jeg foler, at hun kommer tattere. En demenskoordinator kom-
mer selvfolgelig meget tettere pa patienten. Og det ma ... de-
menskoordinatoren er maske en af de — hvad skal man sige — an-
satte, der kunne skabe en tzttere forbindelse til patienten. Men
ellers synes jeg, at den almindelige sygekasselage ikke har meget,
ikke har meget indsigt i det her. Det er nok ogsa et meget bredt
emne, men ...

Interviewer: Du tenker, at den praktiserende lege har ikke?

Parorende: Nogle har lidt, men jeg mener, det er almene syg-
domme man tager sig af for det meste. (Agtefzlle til person med
demens).

De parerendes synspunkter giver anledning til at overveje, hvorvidt pro-
cessen tager hojde for sygdomsforlobets karakteristika, og hvilke udfor-
dringer dette bringer til hindtering af processen. Det kunne vare en for-
del at involvere aktorer, der har overblik over de individuelle forleb og
de problematikker, der karakteriserer netop demenssygdomme.
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LAGERNES SYNSPUNKTER OG BEHOV

Resultaterne fra sporgeskemaundersogelsen blandt de praktiserende lae-
ger tyder derimod ikke pa, at legerne ser deres neglerolle i processen
som problematisk. De praktiserende lager svarer overvejende, at de foler
sig kleedt pa til opgaven og som regel ikke synes sarlig godt om idéen om
inddragelse af andre faggrupper eller aktorer.

Lezgerne blev dels spurgt, om de foler, at de har tilstrekkelig vi-
den til at vurdere kognitiv funktionsevne og kereevne, dels om der bor
inddrages flere fagpersoner i vurderingen af patientens kereevne, samt
om der bor suppleres med en kereprove. Laxgernes besvarelser pi
sporgsmalene herom ses i figur 5.3 og 5.4.

FIGUR 5.3

Leeger til patienter over 70 ar med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt ef-
ter, hvor enige de er i udsagn om egen viden i forhold til vurdering af patien-
ters kgreevne samt om sygdomme, der pavirker kognitiv funktionsevne. Pro-
cent.
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Jeg har tilstraekkelig viden om kognitiv Jeg har tilstraekkelig viden om
funktionsevne og dennes betydning for sygdomme, der pavirker kognitiv
patienternes kgreevne funktionsevne, til at udfgre
helbredsattesten

B Meget enig B Enig = Hverken enig eller uenig @ Uenig B Meget uenig * Ved ikke

Anm.: Spgrgsmal: Felgende udsagn omhandler Deres vurdering ved kerekortfornyelse til Deres patienter over 70 ar
med nedsat kognitiv funktionsevne. Angiv venligst, hvor enig eller uenig De er i fglgende udsagn.
N =107 ved begge spgrgsmal.

1.

Kilde: Egne beregninger.

Det ses pd figur 5.3, at legerne langt overvejende foler, at de har til-
streekkelig viden om kognitiv funktionsevne og dennes betydning for
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patienternes koreevne. Der er dog 21 pct., der hverken er enige eller
uenige i udsagnet ”jeg har tilstreekkelig viden om kognitiv funktionsevne
og dennes betydning for patienternes koreevne, ligesom der er hen-
holdsvis 6 og 1 pct., der er henholdsvis uenige og meget uenige i dette.
Angiende legernes opfattelse af at have tilstreekkelig viden om sygdom-
me, der pavirker den kognitive funktionsevne, er en endnu sterre andel
enige eller meget enige i, at de har tilstrekkelig viden om dette, end det er
tilfeeldet angiende viden om kognitiv funktionsevne og dens betydning
for kereevne. Der er ingen af legerne, der er uenige eller meget uenige i,
at de har tilstraekkelig viden herom.

FIGUR 5.4

Laeger til patienter over 70 ar med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt ef-
ter, hvor enige de er i udsagn om, hvorvidt der bgr inddrages flere fagperso-
nerivurderingen af patienternes kgreevne, samt om vurderingen bgr supple-
res med kgreprgve. Procent.
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Der burde inddrages flere fagpersoneri Laegens vurdering ved

vurderingen af patienternes kgreevne kgrekortsfornyelse burde altid
suppleres med en kgreprgve

B Meget enig B Enig = Hverken enig eller uenig ®Uenig B Meget uenig = Ved ikke

Anm.: Spgrgsmal: Felgende udsagn omhandler Deres vurdering ved kerekortfornyelse til Deres patienter over 70 ar
med nedsat kognitiv funktionsevne. Angiv venligst, hvor enig eller uenig De er i fslgende udsagn.
N =107 ved begge spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger.

Pa sporgsmalet om, hvorvidt der ber inddrages flere fagpersoner i vurde-
ringen af patienternes koreevne ved patienter med nedsat kognitiv funk-
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tionsevne, er besvarelserne meget spredte (figur 5.4). Der er hele 29 pct.,
der hverken er enige eller uenige heri. Der er dog en svag tendens til, at
legerne er uenige i, at der bor inddrages andre fagpersoner. En endnu
mere klar tendens kan ses vedrerende udsagnet om koreprover. Hele 44
pct. er uenige eller meget uenige 1 udsagnet “legens vurdering ved kore-
kortfornyelse burde suppleres med en kereprove”.

OPSUMMERING 0G PERSPEKTIVERING

Vores resultater tyder pa, at personer med demens ikke kan forventes at
veere aktive initiativtagere i forlobet. Dermed skal andre aktorer involve-
res. Resultaterne af denne undersogelse viser, at parerende har en helt
central rolle i processen med at holde op med at kore bil pga. demens.
De pirerende er aktivt involverede 1 alle faser af forlebet, og det er pa
linje med tidligere internationale studier.

Ligeledes viser resultaterne, at de praktiserende leger ogsd har en
stor rolle 1 processen. De pareorendes oplevelser skaber dog lidt tvivl om,
hvorvidt de praktiserende laegers rolle ogsa virker efter hensigten. At de
praktiserende leger har en rolle, bide som en myndighed (i forbindelse
med korekortfornyelse) og som en klinisk behandler med en fortrolig
relation til patienterne, kan vare problematisk. Internationale erfaringer
har vist, at (trafikmedicinsk) efteruddannelse, og evidensbaserede og kla-
re retningslinjer kan give et betydeligt loft i legernes kompetencer i for-
hold til evaluering af kereevne og hjxlpe dem med at blive bedre til at
hindtere problematikker forbundet med deres patienters korselsstop.
Klare retningslinjer kan ogsd hjxlpe med at skabe en klar ansvarsforde-
ling mellem sundhedspersonale/myndigheder og de pirorende.
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KAPITEL 6

DEN OPLEVEDE PROCES

I dette kapitel beskrives det, hvordan processen med korselstop i forbin-
delse med demens opleves af de parerende, hvilke folelsesmassige
aspekter der er knyttet til processen, samt hvilken stotte man som pére-
rende bade modtager og ensker at modtage. Vi belyser temaet gennem
materialet fra parerende-sporgeskemaerne, interview med de parerende
og sporgeskemaundersogelsen blandt de praktiserende leger.

FOLELSER | FORBINDELSE MED PROCESSEN

BEKYMRINGER

Blandt respondenterne i parorende-sporgeskemaet angav hele 8 ud af 10,
at de var lettede, efter at deres parerende var stoppet med at kore bil. Et
flertal havde, forud for kerselsstoppet, varet bekymrede, ikke kun for
deres pédrorendes sikkerhed (61 pct.), men ogsd for andre trafikanters
sikkerhed (62 pct.).

De pirorende, som vi interviewede, gav ogsa udtryk for mange
bekymringer i lobet af processen op til kerselsstop: Om den parerende
med demens ville blive involveret i en ulykke, om den parerende med
demens ville fare vild, eller om keorselsstoppet ville fremkalde negative
reaktioner. Det folgende citat er et eksempel pd en parorendes bekym-
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ringer, som faktisk havde fort til et aktivt indgreb — nemlig at bevare sin
mors bil i garagen. Dog fortalte hun, at det ikke var nok til at forhindre
moren i at kore:

(...) sd endte jeg faktisk med at kore bilen hjem til garagen, fordi
hun flegnede sia meget ud over, at bilen var vak, men jeg havde
stadigvaek ikke nogen bilnegler til hende, og si en dag kommer
jeg hjem — over og skal besoge hende — og garagen er tom, og
jeg tenker: ”Gud, hvad er der sket, og hvor er bilen”, og (...) in-
de 1 min mors hus var min mors hund hjemme, og min mor var
der ikke. S4 havde hun altsd fiet mobiliseret si meget, at hun
havde faet ringet ind til, hvor hun havde faet keobt sin bil, og pa
en eller anden mdde sikkert fortalt, at hun havde mistet sin nog-
le, og fiet dem til at komme ud og lave en ny noegle til hende —
s hun kerte da lystigt rundt. Det var sd stadigvak, mens hendes
korekort var validt. (...) Sd det var ikke sd meget, at jeg var bange
for, at hun korte ind i folk eller ting eller selv kom til skade. Jeg
var mere bange for, at hun blev vak. At hun lige pludselig teenk-
te: ”Gud, hvor er jeg henne?” (Barn til person med demens).

BILENS BETYDNING OG TAB AF MOBILITET

Korselsstoppet er dog ogsa, ifelge de pirerendes besvarelser i sporge-
skemaet, ofte forbundet med et tab — tab af mobilitet, selvstendighed og
verdighed. Hele 63 pct. af respondenterne i parorende-sporgeskemaet
synes, at deres parorendes mulighed for at komme omkring blev forrin-
get efter korselsstoppet.

Vi spurgte respondenterne om bilens betydning for deres péro-
rende pa en raekke punkter. P4 alle punkter vurderede over halvdelen, at
bilen havde haft stor eller meget stor betydning. Som tabel 6.1 viser, ty-
der resultaterne dog pa, at den symbolske betydning (sisom folelse af
veerdighed, selvbestemmelse og uathengighed) generelt er lidt storre end
den praktiske betydning (sisom betydningen for at komme ud, socialt
samvzar og at foretage daglige goremal).
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TABEL 6.1
Personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens, fordelt efter
bilens betydning for den pargrende med demens. Pargrendes besvarelser.

Procent.
Hvor stor betydning havde bilen Hverken stor

for ... Meget stor  Stor eller lille Lille Ingen N=
... Deres pérgrendes kontrol over

egen hverdag? 48 31 " 8 1 89
... Deres pargrendes folelse af veer-

dighed? 47 28 10 9 6 93
... Deres pérgrendes folelse af selv-

bestemmelse? 52 23 13 6 6 3
... Deres pérgrendes fglelse af uaf-

haengighed? 51 28 9 9 4 93
... Deres pérgrendes mulighed for

at komme ud af huset? 38 27 13 15 8 93

... Deres pargrendes mulighed for

socialt samvaer? (fx at besgge

venner, veninder og familie) 29 30 18 16 5 92
... Deres pérgrendes mulighed for

at foretage daglige ggremal (fx

indkegb)? 27 33 16 " 13 92
... Deres pargrendes tryghedsfglel-
se? 26 30 25 " 8 88

Hvor stor betydning havde det for
Deres mulighed for at komme
omkring, at Deres pargrende
kunne kgre bil? 17 16 " 15 41 93

Kilde: Egne beregninger.

Ogsi 1 interviewene beskriver de parerende problematikken med bilens
store betydning og mobilitetsproblemer efter korselsstoppet. For nogle
havde bilen en stor betydning for identiteten:

Jeg synes da, det er rigtig hdrdt, fordi han er meget ked af det.
Det er en stor del af hans identitet at fi lov at kere bil. Det er
det sikkert for mange maend, og isxr for ham. (...) Han accepte-
rede det ret hurtigt. Han accepterede det med det samme. Men
han var rigtig, rigtig ked af det. (AEgtefelle til person med de-
mens).

For nogle var bilens betydning ogsa forbundet med pérorendes mobilitet.
I disse tilfelde var det iser svaert for dem at bakke op om kerselsstoppet,
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fordi der var sa blandede folelser og deres egen interesse indblandet 1
beslutningen, hvilket det folgende citat ogsd afspejler:

S4 har jeg det desvarre siddan, at jeg hader at kore bil. Sa det er
dobbelt ov. Hvis det si var [sddan, at] jeg var vant til at kere bil.
Det har jeg ikke gjort i mange ar — jeg har bare cyklet til og fra
arbejde. Og jeg foler mig meget stresset, nar jeg skal kore pa den
mide. Det ville vare rigtig dejligt, hvis han fik lov at kere igen.
Sa kunne jeg slippe for at vare chauffor, og han kunne fa sin
glede igen ved at kore bil. Det er maske bate onsketenkning, det
ved jeg ikke, men man har lov at prove. (AEgtefxlle til person
med demens).

REAKTIONER | FORBINDELSE MED PROCESSEN

KONFLIKTER MELLEM AKT@RER
At en person skal holde op med at kere bil pa grund af demens, kan vere
konfliktfyldt.

TABEL 6.2

Pargrende til personer, der er stoppet med bilkgrsel som fglge af demens,
fordelt efter, hvor enige de er i specifikke udsagn om tilstedevarelsen af kon-
flikter mellem aktgrer i processen. Procent.

Meget Hverken enig Meget

Der opstod ... enig Enig eller uenig Uenig uenig N
... konflikt mellem mig og min parg-

rende angdende kgrselsstop 22 18 15 17 28 82
... konflikt mellem min pargrende og

hans/hendes leege angdende ker-

selsstop 16 4 13 20 47 79
... konflikt mellem mig og min pérg-

rendes leege angdende kgrselsstop 4 4 13 24 55 75

Kilde: Egne beregninger.

Vores undersogelse tyder pa, at konflikterne isar opstir mellem perso-
nerne med demens og detes parerende. Flere end hver tredje respondent
i parerende-sporgeskemaet angiver, at der opstod konflikt mellem dem
selv og deres demente parorende i forbindelse med korselsstoppet (tabel
6.2). Ifolge respondenterne var det mere sjeldent, at der opstod en sddan
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konflikt mellem deres pdrorende med demens og dennes praktiserende
lege. Konflikter mellem de parorende til den demente og den dementes
lege er sjeldne. De parorende, som vi interviewede, beskriver iser kon-
flikterne mellem dem og deres parorende med demens:

Jeg tror, ogsa, hvis man er et eldre menneske, eller bare hvis det
var os selv, at man fir et stykke papir fra en offentlic myndig-
hed, sa er man alligevel sa autoritetstro, sd man siger: ”Okay, det
er ikke noget, I to siger til mig bare sidan her, det er der altsd
nogen, der har taget en beslutning om”. Og si havde den veret
uddebatteret, tror jeg. Det havde vaeret meget nemmere. Fordi
der er jo nogle, der har taget en beslutning, og det var ikke os to,
der faktisk stod med fingeren sidan her og sagde: ”Prov nu at
hore her: Du ma ikke kore bil. Det har de sagt til dig ude pa
*Sygehuset*”’. Og nar hun kom herhjem, og den holdt herude:
”Dér holder min bil — jeg kan jo kere den hjem”. Ja, sd vi solgte
den til naboen, og nu er de sa gudskelov flyttet, si de har taget
bilen med sig, s de er her ikke mere. (...) Hun kunne jo kende
den, nir hun kom. (Barn til person med demens).

Det er tydeligt i mange interview med de parorende, at i de tilfeelde, hvor
personen med demens ikke selv kan tage en aktiv beslutning, hjzlper det,
hvis beslutningen bliver taget udefra. De pérorende er typisk si involve-
rede 1 alt det daglige, at de ender med at fa de negative reaktioner fra den
parerende med demens. Der er ogsa beskrivelser, hvor uklarheder i at
navigere 1 systemet forsterkede konflikterne mellem de pérerende og
bilisten med demens, hvilket det folgende citat er et eksempel pa.

Altsa, han har ikke forstiet det, forstiet pa den made, at ligesom
[med] alt andet, der gir ham imod, der er det mig, der er den
onde, fordi det er mig, der er der 24 timer — sd det er mig, der far
det hele i hovedet. Det er mig, der ikke vil have, han kerer bil og
sd videre. Men da der er familie inde over netop for at stoppe
ham, s ved han ogsa, at alle har den indstilling il det, [at] det et
kun ham, der mener, han stadigvaek kan kere i den bil, ikke?
(...). Men altsa accepteret, det tror jeg faktisk ikke, han har. Det
tror jeg ikke. Han har ikke kunnet forstd det der, og han har ikke
kunnet forstd, nar han ringede op og gang pd gang fik at vide:
”Ring igen om 14 dage”, og nir han sa ringede, at han sa ikke fik
nogen svar. Det kunne han ikke forstd. Og det kan man jo godt
forsta, at han ikke forstar. Altsd, at de lover uden at gore noget.
S4, ... nej, jeg synes han har haft meget svart ved at erkende det
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her. Men han er en af de fa, der ikke har erkendt sin sygdom.
Han er ikke syg. Hvis der er nogen, der er syge, sa er det mig.
(KEgtetxlle til person med demens).

REAKTIONER PA LEGENS ANBEFALING OM KBRSELSSTOP

Lezegerne blev ogsd spurgt om deres oplevelse af patienternes reaktioner i
forhold til kerselsstop. I figur 6.1 ses det, at hele 25 pct. af legerne svarer,
at patienten ofte er holdt op med at kore bil, inden legen har givet en
anbefaling om at holde op med at kore bil, ligesom hele 44 pct. svarer, at
dette sommetider er tilfeldet. Dette stemmer overens med, at 37 pct. af
lzegerne svarer, at patienten sommetider er vanskelig at fa til at holde op
med at kore bil pa trods af en anbefaling herom, og at henholdsvis 47 og
13 pct. svarer, at dette henholdsvis sjeldent og aldrig/nasten aldrig er
tilfeldet. Dette kan vare et udtryk for, at forholdsvis mange patienter
selv tager initiativ til kerselsstop, men at det hos patienter, der ikke selv
tager initiativ, sommetider kan vare svert at fa dem til at stoppe med at
kore bil.

Der er ligeledes 27 pct. af legerne, der oplever, at patienten sjal-
dent er enig i anbefalingen om at holde op med at kere bil, ligesom 6 pct.
oplever, at patienten aldrig/nasten aldrig er enig i anbefalingen om at
holde op med at kore bil. Figuren viser da ogsa, at 31 pct. af legerne op-
lever, at der altid/nesten altid eller ofte opstir en ubehagelig situation,
nér denne anbefaler patienten at holde op med at kore bil, ligesom 41 pct.
oplever, at dette sommetider sker. Dette stemmer godt overens med, at
kun 38 pct. af legerne oplever, at patienten altid/nasten altid stopper
med at kore bil pa baggrund af legens anbefaling af det.

Generelt er besvarelserne péd disse sporgsmal ret spredte, hvor-
for der tegnes et billede af, at legernes oplevelser er ret forskellige.
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FIGUR 6.1

Laeger til seldre patienter med nedsat kognitiv funktionsevne, fordelt efter,
hvor ofte de oplever specifikke reaktioner pa anbefalingen om at holde op
med at kgre bil. Procent.
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Anm.: Spgrgsmal: Angiv venligst, hvor ofte De oplever falgende med Deres patienter (65+) med nedsatte kognitive
funktionsevner.
N =107 ved alle fem spgrgsmal.

Kilde: Egne beregninger.

OPSUMMERING 0G PERSPEKTIVERING

At holde op med at kore bil i forbindelse med demens er en betydnings-
ladet transition for mange. Derfor kan et korselsstop fremkalde negative
folelser og skabe konflikter mellem aktorerne, som oftest gar ud over de
parerende. Konflikter mellem patienter og leeger er mere sjaldne, og ifol-
ge de praktiserende leger er deres patienter ofte enige med anbefalingen
om at stoppe med at kore bil.

Resultaterne tyder pd, at det kan vare svert at vare parorende,
iseer hvis der opstar konflikter, fordi man er si tet pa sin demente paro-
rendes hverdag. Der er ogsd en svar balancegang hos de parorende mel-
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lem aktiv omsorg og overgreb pa deres parorendes frihed, nir der skal
tages beslutning om kerselsstop. Eventuelle interventioner eller indsatser
skal ogsa tage hojde for dette aspekt og stotte de parorende i denne svz-
re opgave. Man kan med fordel lade sig inspirere af erfaringer fra andre
lande om indsatser, der er baseret pa forskningsviden og evidens.
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KAPITEL 7

SYSTEMPERSPEKTIVET

Indtil videre har undersogelsen primert afdekket emner, som ogsa tidli-
gere er blevet afdakket i udenlandske undersogelser. 1 dette kapitel bero-
res derimod noget, som man ikke umiddelbart kan finde behandlet i an-
dre undersogelser, nemlig processen med korselsstop i et systemperspek-
tiv. I dette kapitel beskrives det, hvordan de parerende har navigeret i
systemet 1 processens forleb, hvilke former for stotte de har modtaget og
i hvilken grad, samt ikke mindst hvilke udfordringer de har oplevet i for-
valtningsprocessen i forbindelse med korselsstop.

RAD 0G ST@TTE

FORSKELLIGE KILDER TIL ST@TTE

I sporgeskemaundersogelsen blev de parerende spurgt om, i hvilken grad
de selv modtog stotte fra en rekke aktorer: den praktiserende laege, en
anden lege, familie, venner og bekendte, kommunens demenskoordina-
tor, andre pareorende 1 samme situation, interesseorganisationers telefon-
radgivning samt praesten eller kirken. De padrerende blev endvidere
spurgt om, i hvor hej grad de vurderer, at de ovennzvnte aktorer kan
give brugbar stotte i situationen.
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Generelt tegner der sig et billede af, at de parerende i mindre
grad foler, at de har faet stotte af disse aktorer, end de vurderer, at de
samme aktorer kan give brugbar stette. Det skal dog bemerkes, at
sporgsmalet om, i hvilken grad man vurderer, at stotte fra disse aktorer
kan vare brugbar, ikke er det samme som, i hvilken grad man feler, at
man har haft behov for stotte fra disse aktorer. Det kan vare, at man
vurderer, at stotten i hoj grad kan vere brugbar for parerende til perso-
ner med demens generelt, uden at man nedvendigvis foler, at stotte fra
disse aktorer kunne have varet brugbar for én selv, eller at man havde
behov for denne type stotte.

FIGUR 7.1

Graden, hvormed de pargrende modtog stgtte fra specifikke aktgrer, og i hvor
hgj grad de vurderer, at samme aktgrer kan give brugbar stgtte. Gennemsnit
pa skala fra 0 til 3.

Praktiserende

Preesten og/eller
kirken3

Gennem
telefonrddgivning
fra organisationer

Kommunens
demens-
koordinator

e Modtaget stgtte e Stgttens relevans

Anm.: N for "I hvor hgj grad oplevede De, at De fik stgtte fra denne aktgr?”: "fra praktiserende laege” = 87, "fra anden
leege” = 79, “fra familien” = 87, fra "venner og bekendte” = 80, "fra kommunens demenskoordinator” = 81, "fra
andre i samme situation som mig selv” = 80, "gennem telefonr&dgivning fra organisationer” = 79, "fra praesten
og/eller kirken” = 79. N for "I hvor hgj grad vurderer De, at denne aktgr kan give brugbar stgtte?”: “fra prakti-
serende laege” = 82, "fra anden leege” = 68, "fra familien” = 81, fra "venner og bekendte” = 76, “fra kommunens
demenskoordinator” = 78, “fra andre i samme situation som mig selv” = 70, "gennem telefonradgivning fra
organisationer” = 69, “fra praesten og/eller kirken” = 69.

1. Hvor 0 = "Slet ikke”, 1 = "I mindre grad”, 2 = "I nogen grad” og 3 = "I hgj grad”.

2. “Fra andre i samme situation som mig selv (fx i stattegruppe, pargrendegruppe, grupper pd internettet og
lignende)”
3. " Fra preesten og/eller kirken (eller anden religiss akter”

Kilde: Egne beregninger.

78



Vi beregnede gennemsnitlige vurderinger af den stotte, som de paroren-
de modtog fra hver aktor ("den modtagne stotte”, pd en skala fra O til 3),
samt af de parerendes vurdering af relevansen af stotten for hver aktor
(’stottens relevans”, pa en skala fra O til 3). Det storste mismatch mellem
den modtagne stotte og den oplevede relevans af stotten er vedrorende
stotte fra andre parerende i samme situation samt stotte fra den praktise-
rende lege og andre leger. Den mindste forskel mellem den modtagne
stotte og den oplevede relevans af stotten er vedrorende stotte fra famili-
en (figur 7.1).

Ser man pé fordelingen af besvarelser angidende den modtagne
stotte samt den oplevede relevans af stotten, ser man, at mens 60 pct. af
respondenterne mener, at den praktiserende lege 1 hoj grad kan give brugbar
stotte, er der alligevel kun 24 pct. af respondenterne, der i hoj grad vur-
derer, at de modtog stotte fra den praktiserende lege (figur 7.2). Tenden-
sen er den samme angiende stotten fra en anden lwge (dvs. en specialist),
men dog er forskellen mellem andelen, der foler, at de fik stotte herfra
(14 pct.), og andelen, der vurderer, at dette kunne vare brugbart (43 pct.),
lidt mindre end angiende den praktiserende lege.

Over en tredjedel (36 pct.) af de parerende vurderer, at de i hoj
grad modtog stette fra familien, og storstedelen (57 pct.) af respondenter-
ne vurderer ogsa, at familien i hoj grad kan give brugbar stette (figur 7.3).
Angaende stotte fra kommunens demenskoordinator ses det pa figur 7.4, at
der er relativt mange, der vurderer, at de har modtaget stotte fra denne
aktor. Alligevel er andelen, der i hoj eller nogen grad vurderer, at stotte
herfra kan vare brugbar (88 pct.), meget hojere end andelen, der i hoj
eller nogen grad oplevede, at de fik stotte herfra (43 pct.). Angdende stot-
te fra andre i samme situation er der langt flere af de parerende (68 pct.), der
i hoj eller nogen grad vurderer, at sadan stotte kan vere brugbar, end der
er parorende, der i hoj eller nogen grad foler, at de har faet en sidan stot-
te (10 pct.).
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FIGUR 7.2
Pargrende, fordelt efter, i hvilken grad de har modtaget statte fra en praktise-

rende laege, og i hvilken grad de vurderer, at denne kan give brugbar stgtte.
Procent.
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Anm.: Modtaget stgtte N = 87. Stgttens relevans N = 82.
Kilde: Egne beregninger.

FIGUR 7.3
Pargrende, fordelt efter, i hvilken grad de har modtaget stgtte fra familien, og
i hvilken grad de vurderer, at denne kan give brugbar stgtte. Procent.

fa.L

I hgj grad I nogen grad | mindre grad Slet ikke

60

50

40

30

Procent

m Oplevede at fa statte fra familien B Familien kan give brugbar stgtte

Anm.: Modtaget stgtte N = 87. Stgttens relevans N = 81.
Kilde: Egne beregninger.
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FIGUR 7.4

Pargrende, fordelt efter, i hvilken grad de har modtaget statte fra kommu-
nens demenskoordinator, og i hvilken grad de vurderer, at denne kan give
brugbar stgtte. Procent.
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Anm.: Modtaget stgtte N = 87. Stgttens relevans N = 78.
Kilde: Egne beregninger.

FORSKELLIGE TYPER AF ST@TTE

De pirorende blev ligeledes spurgt om forskellige former for stotte: vi-
den om sikkerhed og demens, rid om, hvordan man som péarerende kan
gore processen med korselsstop lettere, rdd om, hvordan man kan tage
emnet korselsstop op med sin parerende med demens, psykisk stotte til
at gennemfore processen med sin pirerende, mulighed for at snakke
med andre i samme situation, samt information om alternative trans-
portmuligheder. Respondenterne skulle angive, i hvilken grad de vurde-
rer, at de modtog disse former for stotte, samt i hvilken grad de vurderer,
at disse former for stotte kan vare brugbare 1 situationen.

Vi beregnede ogsa her gennemsnitlige vurderinger for den type
stotte, som de parorende modtog ("den modtagne stotte”, pa en skala fra
0 til 3) samt for brugbarheden af den type af stotte ("stottens relevans”,
pé en skala fra O til 3). Hvad figur 7.5 viser, er, at de parorende generelt
vurderer alle typer stotte som relevante, mens de parerende oplever i
meget ringe grad at have modtaget disse typer af stotte.
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FIGUR 7.5

Graden, hvormed de pargrende modtog forskellige typer af stgtte, og i hvor
hej grad de vurderer, at samme typer af stgtte kan vaere brugbare. Gennem-
snit pa skala fra 0 til 3.

Psykisk stgtte til at
gennemfgre processen
med kgrselsstop

Radgivning om,
hvordan man taler med
sin pargrende om

Mulighed for at snakke
med andre i samme

situation kgrselsstop
Viden om Information om
trafiksikkerhed og alternative transport-
demens muligheder
R&d om, hvordan man
kan gere
kgrselsstoppet lettere
for en person med
demens
e Grad af modtaget stgtte e==\/urdering af, om stgtten er brugbar

Anm.: N for "I hvor hgj grad vurderer De, at De modtog denne type stgtte?”: "Radgivning om, hvordan man tager
emnet kgrselsstop op med sin pargrende med demens” = 90, "Viden om trafiksikkerhed og demens” = 82, "Rad
om hvordan man som pargrende kan ggre processen med at stoppe bilkgrsel lettere for en person med de-
mens” = 87, Information om alternative transportmidler” = 83, "Psykisk statte til at gennemfgre processen,
hvor min pargrende skulle stoppe bilkgrsel pga. demens” = 87, "Mulighed for at snakke med andre i samme
situation” = 86.
N for "I hvor hgj grad vurderer De, at denne type stgtte kan vaere brugbar?”: "Radgivning om, hvordan man
tager emnet kgrselsstop op med sin pargrende med demens” = 85, "Viden om trafiksikkerhed og demens” =
81, "Rad om hvordan man som pargrende kan ggre processen med at stoppe bilkgrsel lettere for en person
med demens” = 82. "Information om alternative transportmidler” = 80, "Psykisk stgtte til at gennemfgre pro-
cessen, hvor min pargrende skulle stoppe bilkgrsel pga. demens” = 80, "Mulighed for at snakke med andre i
samme situation” = 82.

1. Hvor 0 = "Slet ikke”, 1 = "I mindre grad”, 2 = "I nogen grad” og 3 = "I hgj grad”.

Kilde: Egne beregninger.

I fordelingen af besvarelserne er det meget pifaldende, at hvad angér alle
typer af stotte, er der en stor andel, der vurderer, at denne type stotte i
nogen eller hgj grad kan vare brugbar, samtidig med at cirka 80-90 pct.
ved alle former for stotte svarer, at de slet ikke har modtaget denne type
stotte. Det er iser radgivning om, hvordan man som pérerende kan gore
processen lettere for personen med demens, som de pdrerende vurderer
som 1 hoj grad brugbar (56 pct. af respondenterne). Samtidig er der 88
pct. af respondenterne, som vurderer, at de slet ikke har modtaget denne
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type stotte (figur 7.0). Det skal dog ogsd her bemzerkes, at sporgsmalet
om, 1 hvilken grad man vurderer, at stotten kan vaere brugbar, ikke er det
samme som, 1 hvilken grad man feler, at man har haft behov for denne
form for stotte. Det kan vare, at man vurderer, at stotten i hoj grad kan
vare brugbar for parorende til personer med demens generelt, uden at
man nedvendigvis feler, at denne type stotte kunne have varet brugbar
for én selv, eller at man havde behov for denne type stotte.

FIGUR 7.6

Pargrende, fordelt efter, i hvilken grad de har modtaget stgtte i form af rad-
givning om, hvordan man som pargrende kan ggre processen med at stoppe
bilkgrsel lettere for en person med demens, og i hvilken grad de vurderer, at
denne radgivning kan vaere brugbar. Procent.
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Anm.: Modtaget stgtte N = 87. Stgttens relevans N = 82.

SAGSBEHANDLING OG FORVALTNING

Blandt respondenterne i forbindelse med pirorende-sporgeskemaet er
der mange (58 pct.), der synes, at processen med at fd deres parorende til
at holde op med at kore bil gik hurtigt, mens knap hver tredje (28 pct.)
synes, at processen var alt for lang. I de kvalitative interview gav en del af
de parerende udtryk for, at ventetiden var lang, mens en del gav udtryk
for, at ventetiden — uanset dens lengde - var svar at hindtere:
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[Den storste udfordring var| ventetiden. Som jeg siger: Nar vi fik
en henvendelse fra politiet, sa skulle vi reagere inden for tre
uger, hvad enten vi skulle til lege eller korekort eller et eller an-
det. Nar de skulle reagere pa deres svar, sa gik der tre maneder.
Og hvad er forskellen? Ja, jeg vil bare sige, at det var rimeligt op-
slidende. Jeg var ret traet af systemet pa det tidspunkt. Jeg synes
ikke, det er rimeligt at behandle folk pd den made ... Nar leger-
ne har vaeret inde og sige nej, og der er en diagnose. S4 burde det
kunne kore hurtigt igennem systemet. (AEgtefalle til person med
demens).

Angaende tidspunktet for kerselsstoppet synes kun en relativt lille andel
(16 pct.) af de parorende i sporgeskemaundersogelsen, at deres paroren-
de godt kunne have fortsat bilkerslen lidt endnu. Angiende de piroren-
des holdning til behandlingen af personen med demens synes hele 70
pct., at deres parerende blev behandlet pa en respektfuld made i forbin-
delse med, at han/hun skulle stoppe med at kere bil, hvotimod kun 8 pct.
var uenige eller meget uenige 1 dette.

I de kvalitative interview onskede vi at afdakke de pédrorendes
mode med systemet og spurgte derfor dels grundigt ind til selve forlobet,
dels ind til, om de oplevede udfordringer i forhold til myndighederne
undervejs 1 processen. P4 baggrund af spergeskemaundersogelsens resul-
tater om stotte samt den internationale forskningslitteratur om indsatser,
ville vi oprindeligt afdakke behovet for stotte og indsatser blandt de pa-
rorende. Men de parorende havde noget svart ved at angive, hvilken
specifik form for stotte de egentlig havde brug for. I stedet for beskrev
de parorende forskellige udfordringer sisom uklar ansvarsfordeling, for-
sinkelser i sagsbehandlingen, atbrudt sagsbehandling samt uventede ting
sasom et fornyet korekort i postkassen efter besked om korselsstop. En
del parorende gav direkte udtryk for, at den bedste stotte ville vare, at
sagsbehandlingen gik hurtigere, og at der var en klar ansvarsfordeling i
processen.

Folgende er et uddrag af eksempler pé situationer, hvor informa-
tionen fra egen praktiserende leege har vaeret uklar og ikke henger sam-
men med det senere forlob i systemet. Selvom den pérorende har fiet en
opfattelse af, at leegen har frarddet korsel, er korekortet i disse tilfaelde
alligevel blevet fornyet.

Interviewer: I forhold til de aktorer, der var inddraget i det. Jeres
lzege, var det ham, der tog det forste [initiativ] ...?
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Parorende: Ja, det var det. Han synes altsd ikke, han helt kunne
acceptere at sige ja til kerekort.

Interviewer: S4 han sendte den videre til embedslegen?
Parorende: Ja, men der var altsd ikke noget.
Interviewer: Men selv om der ikke var noget, sd vurderede ...

Parorende: Men vi har aldrig sez embedslegen. Det kom slet ikke
til nogen embedslege. Han indstillede ham til embedslagen,
men der skete sa ikke mere. Hvilket egentlig undrede mig.

Interviewer: Talte du med jeres lege om det efterfolgende sd, at
I ikke havde hort noget fra embedslegen?

Parorende: Nej, jeg kan zrligt talt ikke huske [det]. Der gik bare
et godt langt stykke tid, og sa kom kerekortet.

Interviewer: Sidan fornyet?

Parorende: Ja. Jeg ved ikke, om embedslagen har skonnet, at det
ikke var nedvendigt at indkalde [parerende med demens] pa
grund af det der. (Agtefzlle til person med demens).

Interviewene viser ogsd, at det var svart for de parorende at planlaegge et
godt forleb og en strategi for korselsstoppet, nér forlebet fra forvaltnin-
gens side var si uforudsigeligt. Det er ikke sjeldent, at de parerende har
fiet det indtryk, at legen ville sorge for, at kerekortet ikke blev fornyet,
men at der sa alligevel kom et nyt korekort, eller at den parorende har
faet det indtryk, at kerekortet skulle fratages personen med demens, men
at denne ikke blev bedt om at indsende korekortet. Der har i disse forlob
varet forvirring om det administrative forlob og ansvarsfordelingen.

Der var ogsa forvirring om, hvorvidt man mitte kore eller ej, nar
man var blevet fraradet at kore, men officielt ikke var blevet frataget sit
korekort. Det uklare forlob gav ogsé et falsk hib om, at personen med
demens, ud fra den legefaglige vurdering, eventuelt matte kore bil igen
senere.

85



Parorende: [han fik at vide] At han ikke maitte kore bil. Det sag-
de legen, der gav ham diagnosen.

Interviewer: Kom der nogle breve senere hen om, at han fik fra-
taget det?

Parorende: Nej. Der er ikke kommet noget breve eller noget, og
sidst vi har vearet til kontrol — man fir diagnosen, og s et halvt
ar efter bliver man indkaldt — og der onskede |parorende med
demens] at sporge, om han kan fa lov at fa sit kerekort igen. At
der pa en eller anden made den dom kan blive omstedt. Og sa
sagde leegen deroppe, at det ville de sende til en ... — hvad hedder
sadan en? — en lege ...

Interviewer: Er det embedslagen?

Parorende: Ja. Og vi har ikke hort noget siden. Der ved jeg sd
ikke, hvad de gor, hvordan embedslagen foretager sin vurdering.
Om han foretager den pa baggrund af det, legen sender til ham,
eller om [parorende med demens] kommer og skal til en udred-
ning med hensyn til at prove at vise, [at] han korer bil, eller hvad
de gor. Vi ligger og ved ikke noget. Og si har jeg hort fra én 1
demensteamet, at det kan tage mange maneder, nzsten op til et
ar, for man herer noget. (AEgtefalle til person med demens).

Demens er en fremadskridende sygdom, som ger, at man ikke kan gen-

optage bilkorsel, efter at man er blevet vurderet til at have mistet koreev-

nen. Det er dog ikke nedvendigvis noget, personer med demens eller de

parorende er klar over. Forlobet med mange aktorer og kompleks sags-

behandling, kombineret med manglende viden om demens og bilkersel,

kan gore navigering i systemet i processens forlob udfordrende.

Der er mange beskrivelser af et langt, rodet forleb, hvor der har

veeret megen uvished om, hvad der skulle ske, hvem der skulle tage an-

svar, samt hvilke myndigheder eller aktorer man kunne henvende sig til:
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Parorende: S var der ogsé to forskellige ting. Der var bade det
der med legen og det fra politiet. Det kunne de ikke finde ud af
og alt det der. S det ...

Interviewer: S4 der kerte to forskellige processer?



Parorende: Ja, det gjorde der. Fordi politiet ville have ham op til
en kereprove pa grund af ulykken, og sa var der ogsa den der pa
den lukkede bane, som laegen ville have ham op til for at se, om
han kunne reagere hurtigt nok. Fordi han bliver jo testet hos la-
gen en gang om dret ... sa det korte jo sidan tilfeldigvis oveni.
Sa der gik nok et halvt ars tid, inden han ikke havde det [kore-
kortet].

Interviewer: Ja. Fordi det udleb, og han valgte ikke at ga op til
noget af det?

Parorende: Ja. (Barn til far med demens).

Ovenstdende citat beskriver et tilfelde, hvor forskellige dele af systemet
ikke er synkroniseret, og tridene ikke samles dér, hvor borgeren er. Det
folgende citat beskriver, hvordan systemet slet ikke kan rumme det, der
kan kendetegne demensforlobet, nemlig manglende sygdomserkendelse,
hukommelsesproblemer, forvirring og de folelsesmassige reaktioner.

Og jeg gar med ham derop, og han fir udfyldt det, og han gar
ind til legen, og han kommer ud og sxtter sig og siger, [at| det er
gaet fint, og legen kalder mig ind og siger, [at] han har ikke be-
stdet, og jeg skriver ogsa, [at] han ma ikke kore bil. Sa det er det,
der ryger ind. ”Fint”, siger jeg, ”det er jeg helt indforstdet med”.
Sa kommer vi hen til april, tror jeg det er. Sa begynder [paroren-
de med demens] at ringe for at fi et svar fra politiet. Og det gor
han fire gange med 14 dages mellemrum, for hver gang, nar han
har faet fat i én, s siger de prov igen om 14 dage. Og sadan bli-
ver de jo altsa bare ved. Sa tror jeg, det er til juni. Det stdr i den
der skrivelse om, [at] det var til juni, eller om [at] det var slut-
maj, at vi far en henvendelse om, at [parerende med demens]
skal kontakte en korelerer. Med andre ord, de har ikke lyttet til
nogen af de tre legeindstillinger, der har varet. Det er bare skri-
vebordsarbejde. Og det blev jeg tosset over. Det er jo ikke for
sjov skylds, man laver det der, og det har varet et mareridt, for
han har ikke kunnet klare at ga forbi bilen uden at kommentere,
at vi skulle szlge bilen og dit og dat, og han har ikke villet kore
med. S4 han har veret ret indelukket, fordi han ikke har villet
kore med mig (...) (Agtefalle til person med demens).

Det ovenstdende citat er ogsd endnu et eksempel pa en sagsbehandling,
der har veret meget lang og ender med noget uventet — nemlig indkal-
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delse til en kereprove, nar opfattelsen var, at tre legeindstillinger havde
anbefalet fratagelse af korekortet.

OPSUMMERING OG PERSPEKTIVERING

Det er tydeligt, at det gennemsnitlige forleb i dag, set fra de parorendes
perspektiv, langt fra er optimalt. For det forste mangler der tilbud om
stotte til de parerende. Det er iser stotte til at handtere processen, sile-
des at man kan hjxlpe sin pirorende, uden at det foles som et angreb pa
den parorendes selvbestemmelse.

Vores resultater om de pirorendes navigering 1 systemet tyder
ogsi pd, at systemet, som det ser ud i dag, har svert ved at rumme mang-
foldigheden af demensforlob. Det administrative forlob tager ikke til-
strekkeligt hojde for, at det fx ikke er entydigt, hvornar man ber stoppe
med at kore bil, efter at man har faet diagnosen, eller er begyndt at ople-
ve vanskeligheder, eller at transportbehov og muligheder kan variere me-
get.

Det kan ogsé vere, at systemet ikke er kledt pa til det voksende
antal xldre bilister, som pa et tidspunkt skal holde op med at kore bil pi
grund af kognitive problemer eller demens. Antallet af xldre, der hvert ar
skal igennem en obligatorisk, aldersbaseret legeundersogelse i forbindel-
se med korekortfornyelse, er vokset markant i lobet af de sidste dr (Siren
m.fl., 2012). Langt de fleste @ldre kan fa deres korekort fornyet uden
videre handling, men volumen af disse ekspederinger legger pres pa det
administrative system. Et mere fokuseret system, som bedre kunne ind-
rettes til de @ldre, der bor stoppe med at kere bil, kunne vare gavnligt.

Dette er netop, hvad regeringen legger op til i et nyt lovforslag
om at fjerne alderskravet for kerekort til xldre og i denne forbindelse
skaerpe anvendelsen af det leegelige korselsforbud og indberetningspligt i
tilfeelde af, at en «ldre er til fare for sig selv eller andre (Transport-, Byg-
nings- og Boligministeriet, 2017). Hvis loven vedtages, er det centralt i
samme ombearing at indrette systemet, sd det tager hojde for de proble-
matikker, som denne undersogelse identificerer. Dels er det afgorende, at
de praktiserende laeger har redskaber til at vurdere korselsevne hos per-
soner med kognitive problemer. Internationale erfaringer har vist, at tra-
fikmedicinsk efteruddannelse og klare, evidensbaserede retningslinjer kan
give et afgorende loft i legernes kompetencer til at vurdere koreevne og
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samtidig ~ gore  ansvarsfordelingen = mellem  sundhedspersona-
let/myndigheder og de pirorende mere klar. Udfordringerne i Danmark
er ikke unikke, og der er mange gode erfaringer at hente fra andre lande,
herunder Storbritannien, Irland, Canada og Australien.

Dels vil en @ndring af loven gore det endnu mere vigtigt, at
kognition og kereevne bliver en af de komponenter, leger lobende tager
op med deres patienter, og at personer med kognitive problemer bliver
identificeret i tide, sdledes at disse personer ikke bliver overset.

Sidst, men ikke mindst gor en siadan lovendring det ikke mindre
relevant, at ansvarsfordelingen mellem relevante aktorer sisom den prak-
tiserende lege, politiet og embedslegen bliver klarlagt, saledes at perso-
ner med demens og disses parorende ikke skal opleve en uklar og lang
sagsbehandling i en tid, hvor der 1 forvejen er store praktiske og psykiske
udfordringer for personen med demens og dennes parorende.
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DEMENS OG KORSELSSTOP

DE PARORENDES PERSPEKTIV

I fremtiden vil der veere et betydeligt antal familier, der skal igennem en proces, hvor et demensramt medlem af familien
skal holde op med at kare bil.

Formalet med denne undersagelse er at seette fokus pa kerselsstop i forbindelse med demens og indsamle viden om pro-
cessen i en dansk kontekst. Der findes kun fa studier og slet ingen danske studier om emnet.

Undersggelsen giver indsigt i, hvordan beslutningen om karselsstop treeffes, hvilke problemer der er knyttet til processen
og hvorfor disse problemer opstar. Undersggelsen berarer ogsa, hvordan man bedst kan stgtte de neglepersoner, der er
involveret i processen.

Undersggelsen bygger pa en spargeskemaundersggelse blandt pargrende til demente samt til praktiserende leeger, og pa
en raekke kvalitative interviews med pargrende til en person med demens.
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