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Demens er en samlet betegnelse for en raek-
ke sygdomme, der alle er karakteriserede
ved at indebare en svaekkelse af hjernens
funktioner. Denne svakkelse fordrsager
nedsat funktionsevneidagligdagen ogviser
sig oftest i form af hukommelsesproblemer
samt i form af svigt i almindelige funktio-
ner som fx sprog, overblik og dgmmekraft.
Sygdomsforlgbet er typisk praeget af en sti-
gende afhangighed af andres hjelp til at
klare dagligdagen og af kommunikations-
vanskeligheder. Det er vilkdr, som pavirker
hverdagen for personer med demens og
deres pargrende og samtidig kan skabe ud-
fordringer for de medarbejdere i social- og
sundhedssektoren, som yder pleje, omsorg
og sundhedsfaglig behandling til personer
med demens.

Der er sket en vasentlig udvikling pa de-
mensomradet indenfor de seneste 10 dr.
Dette gelder bdde i forhold til udredning,
diagnostik og behandling, i forhold til ple-
je- og omsorgsindsatsen samt i forhold til
koordineringen af indsatserne i kommuner
ogregioner. Endvidere er viden om sygdom-
men og de udfordringer, den indeberer,
blevet udbredt bdde blandt medarbejdere,
blandt personerne med demens og deres
pargrende og i befolkningen generelt.

Rapporten indeholder en bred kortlegning
af demensomrddet i Danmark i dag og af-
dekker omrddet pd tvaers af sektorer og
fagomrader. Kortleegningen er foretaget
med henblik pd at g@re status pa omra-
det og pege pd muligheder for eventuelle
udviklingspotentialer. Rapporten er udar-
bejdet af en arbejdsgruppe sammensat af
Socialministeriet (formand), Indenrigs- og
Sundhedsministeriet, Finansministeriet,
Danske Regioner og KL, og den danner bag-
grund for en national handlingsplan for de-
mensindsatsen.

1.1 Malgruppen - omfang og betegnelse
Der sk@gnnes i dag at veere ca. 80.000, der lever

KAPITEL 1. INTRODUKTION

med en demenssygdom Danmark. Som fglge
af den stigende middellevetid og de kom-
mende store xldregenerationer vil antallet
af ®ldre i Danmark stige i fremtiden, og an-
tallet af personer med demens ma forventes
at fglge denne udvikling. Det anslas, at mere
end en femtedel af de danskere, som lever til
85-ars-alderen eller lngere, vil fd en demens-
sygdom. Ud fra disse forudsatninger md der
forventes at veere sket en fordobling af antal-
let af personer med demens omkring dr 2035.

Pa sygehuse,ikommuner ogialmen praksis
anvendes forskellige betegnelser for grup-
pen med demens, eksempelvis patienter,
borgere eller personer med demens. Ordene
forbindes med forskellige roller og positio-
ner, som den enkelte med demens har i sit
sygdomsforlgb. | denne rapport er det valgt
at bruge betegnelsen patient ved indsatser
i sygehusregi og i almen praksis og beteg-
nelsen person med demens ved indsatser
i kommunalt regi samt ved beskrivelser af
mere generel karakter.

1.2 Eksempler pd initiativer med betyd-
ning for demensomradet

Der er siden 2003 pa finanslove gremarket i
alt ca. 140 mio. kr. til demensinitiativer, her-
under til efteruddannelse af medarbejdere,
ggetkapacitetidemensenhederne, nedbrin-
gelse af magtanvendelse gennem socialpae-
dagogiske metoder og forbedring af bolig-
indretning samt en styrkelse af evidensen
pd demensomradet, bl.a. gennem et stgrre
projekt om muligheden for at forbedre st@t-
te- og radgivningsindsatsen (DAISY). Der er
ogsa sket en styrkelse af samarbejdet mel-
lem sektorer og mellem pdrgrende, frivillige
og det offentlige. Endvidere har der vearet
fokus pa dag- og aflastningstilbud, og der er
givet stgtte til udvikling af tilbud til s@rlige
grupper af personer med demens, herunder
udviklingsh@mmede med demens og yngre
med demens. Et andet eksempel pd en styr-
kelse af demensomrddet er oprettelsen af et
Nationalt Videnscenter for Demens.

Kortlaegning af demensomradet i Danmark 2010
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Pa plejeboligomradet, hvor det skgnnes, at
to tredjedele af beboerne i dag udggres af
personer med demens, er der sket en gen-
nemgribende reformering indenfor de sene-
ste to drtier. Omradet har af flere omgange
gennemgdet en ’afinstitutionalisering’ hvor
der badeikvalitet og omfang er sket forbed-
ringer. | den forbindelse er der etableret en
lang reekke nye boliger, mens andre har gen-
nemgdet renoveringer.

P& sundhedsomrddet kan navnes, at der
i forbindelse med finansloven for 2010 er
nedsat en tvarfaglig styregruppe under
Sundhedsstyrelsen, der skal bidrage til at
pge kvaliteten for &ldre medicinske pa-
tienter. Styregruppens fgrste opgave er at
udarbejde et fagligt oplag til en national
handlingsplan for den @ldre medicinske
patient med fokus pd bedre organisering,
patient- og brugerinddragelse, bedste
praksis, vidensdeling og implementering.
Det faglige opl®g til en national hand-
lingsplan forventes at foreligge i starten
af 2011.

1.3 De lovgivningsmassige rammer for
demensindsatsen

De primare lovgivningsmassige rammer
for den sundheds- og socialfaglige ind-
sats pd demensomradet er fastlagt i hen-
holdsvis sundhedsloven og serviceloven.
Almenboligloven regulerer omradet for al-
mene xldre- og plejeboliger, der som navnt
oven for typisk udggr den boligmassige
ramme for personer med demens i sygdom-
mens senere fase. Ogsa vargemalsloven,
som regulerer mulighederne for at beskikke
en verge til personer med nedsat psykisk
funktionsevne, er relevant for personer med
demens.

Efter serviceloven er kommunerne forplig-
tede til at yde forskellige former for hjelp
til personer, som har behov for dette, for
eksempel pa grund af en demenssygdom.
Hjelpen omhandler blandt andet person-
lig pleje og praktisk hjelp i hjemmet og so-
cialpedagogisk bistand. Endvidere kan der
efter serviceloven tableres generelle tilbud
med aktiverende og forebyggende sigte

Kortlegning af demensomradet i Danmark 2010
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sdasom dagtilbud. Loven forpligter yderli-
gere kommunerne til at tilbyde aflgsning i
hjemmet til pdrgrende til fx personer med
demens samtaflastningiform af for eksem-
pel dag-, nat eller dggnophold for personen
med demens uden for hjemmet.

Serviceloven regulerer ogsd mulighederne
for anvendelse af magt og andre indgreb i
selvbestemmelsesretten over for borgere,
som pa grund af nedsat psykisk funktions-
evne, eksempelvis som fglge af demens, ikke
er i stand til at klare sig selv og ofte heller
ikke eristand til at give et gyldigt samtykke.
Magtanvendelse skal altid vare undtagel-
sen, men kan vere ngdvendig, primert for
at afhjzlpe risikoen for personskade. Der
kan derfor, som hovedregel for en tidsbe-
grenset periode, efter grundig sagsbehand-
ling gives tilladelse til forskellige indgreb,
eksempelvis i forbindelse med bad eller
tandbgrstning. Regelsaettet om magtanven-
delse efter serviceloven er senest revideret
med virkning fra 1. juli 2010.

Det fglger af sundhedsloven, at sundheds-
vaesenet har til formal at fremme befolk-
ningens sundhed samt at forebygge og
behandle sygdom, lidelse og funktionsbe-
grensning for den enkelte. Det er regioner-
ne og kommunerne, der er ansvarlige for, at
sundhedsvasenet tilbyder en befolknings-
rettet indsats vedrgrende forebyggelse og
sundhedsfremme samt behandling af den
enkelte, fx en person med demens.
Sundhedsloven fastsetter kravene til
sundhedsvaesenet med henblik pa at sikre
respekt for det enkelte menneske, dets in-
tegritet og selvbestemmelse og at opfylde
behovet for:

let og lige adgang til sundhedsvaesenet,
behandling af hgj kvalitet,
sammenhang mellem ydelserne,
valgfrihed,

let adgang til information,

et gennemsigtigt sundhedsvasen og
kort ventetid pd behandling.

N o W N e

Det fglger af sundhedsloven, at behandling
af patienter i somatikken (fysiske lidelser)
som hovedregel ikke ma indledes eller fort-



settes uden samtykke fra patienten, som fx
kan vere en person med demens.

Psykiatriske patienters rettigheder er i lig-
hed med patienter med en somatisk syg-
dom, fgrst og fremmest reguleret i sund-
hedsloven, bla. hvad angdr reglerne om
samtykke. Ifglge psykiatriloven kan psy-
kiatriske patienter til forskel fra somatiske
patienter dog i visse tilfelde indlegges og
behandles uden samtykke. Bestemmelserne
i psykiatriloven omfatter som hovedregel
udelukkende patienter, der er (heldggns-)
indlagt pd psykiatrisk afdeling.

Vaergemal kan ivaerksattes over for perso-
ner, som pa grund af nedsat psykisk funk-
tionsevne er ude af stand til at varetage
egne anliggender, herunder gkonomiske og
personlige forhold, og kan vaere relevant for
personer med demens, ndr sygdommen er
fremskreden. Reglerne om vargemal findes
i veergemalsloven.

Ndr demenssygdommen er fremskreden,
kan der veere behov for, at kommunen an-
viser til en plejebolig el. lign. £ldre- og ple-
jeboliger reguleres efter almenboligloven.
En almen aldrebolig er en almindelig bo-
lig, som er egnet til &ldre og personer med
handicap, mens en almen plejebolig er en
almen aldrebolig, som har tilknyttet fzl-
lesarealer og personale. Plejeboliger er en
boligtype, som typisk er egnet til personer
med demens i sygdommens senere faser.
Beskyttede boliger og plejehjem reguleres
efter serviceloven og er boligformer, som er
under udfasning. Endvidere kan etableres
friplejeboliger efter friplejeboligloven.

1.4 Organisering af demensindsatsen

Indsatsen pa demensomrddet gar pa tveers
af social- og sundhedssektoren. I sundheds-
sektoren varetages opgaver vedrgrende
bla. opsporing, udredning, behandling, sy-
gepleje og genoptraening efter sygehusind-
leggelse af personer med demens, mens
deriden sociale sektor primert er fokus pa
pleje- og omsorgsopgaver, dag- og aktivi-
tetstilbud, aflgsning og aflastning, vedlige-
holdelsestrening mv. Indsatsen pa demens-

omradet varetages af en lengere raekke af
forskellige aktgrer. Blandt de mest centrale
aktgrer er alment praktiserende leger samt
specialleger primart inden for specialerne
neurologi, psykiatri og geriatri, sygeple-
jersker, social- og sundhedsassistenter og
-hjelpere, fysioterapeuter, ergoterapeuter,
demenssygeplejersker og demenskoordina-
torer m.v. De mange forskellige aktgrer og
den tversektorielle indsats understreger
vigtigheden af samarbejde pd demensom-
radet.

De overordnede organisatoriske rammer
for samarbejdet pa demensomradet ud-
ggres i dag af samarbejdsmodellen, sund-
hedsaftalerne og  forlgbsprogrammer.
Samarbejdsmodellen er et redskab til at
strukturere samarbejdet mellem de rele-
vante aktgrer for derved at sikre et sam-
menhangende patient- og plejeforlgb for
personer med demens og deres pdrgrende.
Samarbejdsmodellen blev oprindeligt ud-
viklet i de tidligere amter forud for kom-
munalreformen i 2007, men organiseringen
pd demensomradet er i vidt omfang fortsat
struktureret omkring samarbejdsmodellen.

Som led i kommunalreformen blev det be-
sluttet, at regioner og kommuner skal indga
sundhedsaftaler, som fastsatter rammer
og madlsetninger for samarbejdet mellem
parterne pd en rakke indsatsomrader in-
den for sundhedsomrddet. Alle regioner
og kommuner skal udarbejde sundhedsaf-
taler minimum én gang i hver valgperiode.
Sundhedsaftalerne skal sikre, at personer
med demens oplever, at det regionale og
det kommunale sundhedsvasen er et sam-
menhangende og velkoordineret tvarfag-
ligt system. Som en del af sundhedsaftalen
kan regionen og kommunen udarbejde
forlgbsprogrammer, herunder forlgbspro-
gram for demens. Et forlgbsprogram er en
beskrivelse af den samlede tvarfaglige,
tvaersektorielle og koordinerede indsats
for en given kronisk sygdom, fx demens.
Forlgbsprogrammet skal sikre anvendelse
af evidensbaserede anbefalinger for den
sundhedsfaglige indsats, en pracis beskri-
velse af opgavefordelingen samt koordine-
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ring og kommunikation mellem alle de in-
volverede parter.

Patientforlgbet for en patient med demens
er komplekst. Inden for sundhedssektoren
bevaeger patienten sig mellem primar og
sekundarsektor. Overordnet set starter pa-
tientforlgbet ved, at der rejses mistanke om
demens. Den primare udredning finder der-
efter sted i primarsektor og her besluttes
det, om patienten skal videre til udredning
og behandling pa specialistniveau i sekun-
deer sektor eller afsluttes. Sekundarsektor
varetager specialiseret udredning, behand-
ling og i varierende grad opfglgning. Det
langsigtede ansvar for patienten overgdr pd
etvarierende tidspunktiforlgbet til primaer-
sektor eller varetages i samarbejde mellem
primer- og sekundeersektor.

| plejeforlgbet er det en kommunal myndig-
hedsopgave at treffe afggrelse om hjalp til
personer med demens, mens selve hjelpen
kan leveres af sdvel kommunale som priva-
te leverandgrer. Afggrelsen om hjelp tref-
fes pd baggrund af en samlet vurdering af
personens fysiske, psykiske og sociale funk-
tionsevne, ligesom der tages hgjde for per-
sonens egne gnsker og behov i hverdagen.
Efter hjelpens igangsattelse er det den
kommunale myndigheds ansvar at foretage
en lgbende opfglgning og kvalitetssikring,
sd hjelpen Igbende justeres efter aktuelle
behov. Dette er ikke mindst vaesentligti for-
hold til personer med demens, da sygdom-
men er fremadskridende, og der Igbende
kommer nye symptomer, helbredsmassige
komplikationer og sociale problemstillin-
ger.

Stort set alle kommuner har i dag ansat de-
menskoordinatorer (eller demenskonsulen-
ter). Demenskoordinatorerne har til opgave
at koordinere den samlede kommunale ind-
sats i forhold til stgtte, pleje og omsorg for
personer med demens, og de fungerer des-
uden som ngglepersoner i det tvarsektori-
elle samarbejde pa omradet.

1.5 Kortlaegningens indhold
Rapporten indeholder en kortlegning af
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den samlede indsats pd demensomradet i
Danmark i dag og tegner sdledes et billede
af demensindsatsen anno 2010. Den er ba-
seret pa eksisterende viden pd omradet,
herunder nyere national og international
forskning, kvalitets- og metodeudvikling
samt praksis fra kommuner og regioner. Der
erikke som led i kortlegningen gennemfgrt
nye, selvstendige undersggelser.

Rapporten er, foruden dette indledende
kapitel, inddelt i 14 kapitler, som hver be-
handler et overordnet emne af relevans
for demensindsatsen. Hvert enkelt af kapit-
lerne afsluttes med en opsamling. Der gives
lgbende, og hvor det er relevant, eksempler
fra praksis til illustration af det beskrevne.
Endvidere henvises der Igbende til hjem-
mesider og andre kilder, hvor der kan findes
yderligere information om det pdgaldende
emne.

| kapitel 2 defineres betegnelsen 'demens,,
og forskellige demenssygdomme beskrives,
og i kapitel 3-5 redeggres for henholdsvis
forebyggelse, udredning og diagnosticering
samt medicinske behandlingsmuligheder af
demens. | kapitel 6 behandles de sarlige ju-
ridiske problemstillinger, som er relevante
i forbindelse med en sygdom som demens,
herunder i forhold til bl.a. brug af magtan-
vendelse og vaergemal. | kapitel 7 redeggres
for pleje- og omsorgsindsatsen overfor per-
soner med demens, dels i forhold til de for-
skellige socialfaglige metoder, som anven-
des pd omradet, og dels i forhold til grupper
af personer med demens, som vurderes at
have serlige plejebehov eller skabe sarlige
udfordringer, fx personer med demens med
udadreagerende adferd. | kapitel 8 redegg-
res for de udfordringer, som pdrgrende til
personer med demens mgder, og for de mu-
ligheder for stgtte og aflastning, der eksiste-
rer pd omradet.

| kapitel 9 beskrives de organisatoriske
rammer for demensindsatsen og det samar-
bejde, som finder sted pa tvars af sektorer
og faggrupper med henblik pa sikring af et
samlet demensforlgb. | kapitel 10-11 rede-
ggres for henholdsvis velferdsteknologi,



set i relation til gruppen af personer med
demens, og for de boligmassige rammer for
personer med demens i &ldre-eller plejebo-
liger. | kapitel 12 redeggres for den indsats
pd demensomrddet, som varetages af de
frivillige aktgrer. | kapitel 13 ses pd uddan-
nelse og kompetenceudvikling i relation til
demens, mens kapitel 14 kortfattet beskri-

ver forskningsindsatsen pa demensomrad-
det i Danmark samt forskningsnetvark.
Afslutningsvis redeggres der i kapitel 15
for udvalgte internationale erfaringer med
st@grre satsninger pd demensomradet, her-
under demenshandlingsplaner, dels i EU-
regi og delsiandre europziske lande.
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| dette kapitel bliver demens beskrevet med
fokus pa syndromet i forhold til bl.a. symp-
tomer og faser. Indledningsvist bliver de
mest almindelige former for demens gen-
nemgdet, herunder hvordan de hverisar ty-
pisk giver sig til udtryk. Kendte risikofakto-
rer vil blive gennemgdet under den enkelte
undertype af demens. Andre mere sjeldne
former for demens bliver endvidere beskre-
vet kortfattet. Den sidste del af kapitlet be-
skriver forekomsten af demens og prasen-
terer en fremskrivning af forekomsten frem
til &r 2050.

2.1 Definition af demens

Demens er en klinisk tilstand karakteriseret
ved svaekkelse af hjernens funktioner, der
fordrsager nedsat funktionsevne i dagligda-
gen og oftest viser sig i form af hukommel-
sesproblemer samt svigt i andre kognitive
funktioner som fx sprog, rumlig opfattelse,
overblik og demmekraft. Ordet kognitiv be-
tyder at opfatte, forstd og vide, og de kogni-
tive funktioner vedrgrer sdledes funktioner
som erkendelse, opfattelse og tenkning. |
nogle tilfelde er disse kognitive svigt led-
saget af forandringer i adferd og personlig-
hed samt psykiske symptomer som fx angst,
depression, vrangforestillinger og halluci-
nationer.

Demens er internationalt defineret som et
syndrom, som indebarer svakkelse af flere
kognitive funktioner. De kognitive svaekkel-
ser skal vaere dokumenterede ved objektiv
undersggelse og skal desuden have en til-
streekkelig svaerhedsgrad til at fordrsage
nedsat funktionsniveau eller sociale udfor-
dringeridagligdagen. De kognitive svekkel-
ser md ikke vaere til stede alene i en periode
med bevidsthedssvakkelse og ma ikke ale-
ne kunne vere relateret til psykiatrisk syg-
dom. Endelig skal der, pa baggrund af un-
dersggelser af patienten, vaere holdepunk-
ter for hjernesygdom eller anden skade pd
hjernen som drsag til de kognitive svaekkel-
ser. Herved sgges demens afgrenset fra en
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KAPITEL 2. OM DEMENS

rekke funktionelle og psykiske tilstande,
hvor den kognitive svaekkelse er fordrsaget
af en sygdom, for hvilken der kendes en be-
handling, som potentielt kan medfgre bed-
ring eller helbredelse af symptomerne. Som
eksempel kan navnes depression, andre
psykiske lidelser, lzgemiddelbivirkninger
og hjernesvulster.

Betegnelsen demens forudsatter altsd
bade hukommelsessvaekkelse og mindst en
anden kognitiv defekt. Der legges sdledes
vaegt pa, at der er tale om mere omfattende
kognitive forstyrrelser, end man ser ved an-
dre isolerede hjernesyndromer (fx isoleret
hukommelsessvakkelse).

Betegnelsen demens forudsaetter ogsd, at
der er indtrddt en forringelse af kognitive
funktioner i forhold til tidligere. Herved af-
greenses demens fra tilstande med primeert
lavtintellektuelt funktionsniveau.

2.2 Demenssygdomme, symptomer og risi-
kofaktorer

Demens forekommer i forbindelse med
mere end 200 forskellige sygdomme. Nogle
sygdomme er ekstremt sjeldne, mens an-
dre forekommer meget hyppigt. Arsagerne
tildemensudvikling er forskellige blandt =l-
dre ogyngre.

Langt de hyppigste drsager til demens hos
®ldre patienter (over 65 ar) er Alzheimers
sygdom og vaskuler demens, samt blan-
dingstilstande heraf, som tilsammen udgar
ca. 8o pct. af alle tilfelde. Blandt gvrige rela-
tivt hyppige arsager til demenstilstande kan
naevnes frontotemporal demens og Lewy
body demens.

Hos yngre patienter med demens er forde-
lingen noget anderledes, idet Alzheimers
sygdom, vaskuler demens og blandingstil-
standekunudggrsopct, mensdegvrigesyg-
domme er relativt hyppigere. Sygdommene
adskiller sig ikke alene ved symptomerne,



men ogsd ved arten og lokalisationen af for-
andringerihjernevaevet.

| det fglgende vil de forskellige svarheds-
grader af demens blive gennemgaet.

Let demens

Ved let demens har patienten begyndende
hukommelsessvigt, som forstyrrer daglig-
dagsaktiviteter. Omgivelserne bemarker, at
vedkommende er blevet anderledes. Den pa-
geldende kan fx ikke deltage i mere abstrak-
te diskussioner, kan fralegge sig sit hidtidige
ansvar og er ikke rigtigt nerverende i sam-
veret med andre mennesker. Vedkommende
oplever selv en identitetskrise, som ofte er
forbundet med angst, depression og fglelse
af utilstreekkelighed og uvished.

Den nedsatte koncentrationsevne, glem-
somheden og den ggede irritabilitet mar-
kes ofte af den pdgaldende selv i begyndel-
sesstadierne af demens. Glemsomhed kan
vere forbundet med angst for netop at fa
en demensdiagnose. Ofte er patienten med
en let demens ikke selv klar over omfanget
af funktionstabet. Denne mangel pd indsigt
kan til dels skyldes selve hjernesygdommen.

Patienten har behov for stgtte i mere kom-
plekse situationer, kan have sveart ved at
tage initiativ selv og forvirres let, nar der
sker mange ting pd en gang. Den pagal-
dende har gjeblikke, hvor oplevelsen af util-
streekkelighed og angst for fremtiden er me-
get overvaldende.

Moderat demens

Efterhdnden fungerer patienten med
demens bedst i kendte omgivelser. Ved-
kommende har behov for intermitterende
stgtte i stort set alle hverdagsaktiviteter. |
denne fase kan selv smd forandringer give
anledning til forvirringstilstande hos pa-
tienten med demens. Billedet domineres af
talevanskeligheder, problemer med rumlig
genkendelse og svare hukommelsesfor-
styrrelser, iser korttidshukommelsen.

Sproget og opfattelsesevnen er tydeligt
forandret, hvorved der kan opstd kommu-

nikationsvanskeligheder, som kan udlgse
angst, vrede og nederlagsfglelse. Der kom-
mer tiltagende adferdsforstyrrelser med
vredesreaktioner, angst, vrangforestillinger
og misidentifikationer. Nogle bliver mere
apatiske. Efterhdnden er der brug for kon-
kret fysisk hjaelp til fx toiletbesgg, personlig
hygiejne, mad- og vaeskeindtagelse og ved-
ligeholdelse af muskelfunktioner. Patienten
med demens er ude af stand til at vere ale-
ne. Den stgttende pargrende kan ofte ikke
lengere magte opgaven og md overgive an-
svaret til professionelle.

Sveer demens

Patienten med demens har nu sveert ved at
forstd omgivelserne - bdde det fysiske og
sociale miljg. Egne behov kan ikke udtryk-
kes, og patienten med demens kan ofte ikke
tolke signaler fra egen krop. Vedkommende
ma have hjelp til alt og har i stigende
grad svart ved at holde pd urin og affg-
ring. Dette kan vere vanskeligt for den en-
kelte at acceptere, og mange reagerer ved
forsgg pa hjelp med afvargereaktioner.
Fglelsesmassig affladning, vrangforestil-
linger og hallucinationer kan forekomme.
Adferdsforstyrrelserne bliver ofte mere be-
lastende, end tidligere i sygdomsforlgbet.
Nogle garustandseligligeihalene pdandre
personer, og nogle forvilder sig bort og kan
ikke finde tilbage. Aggressivitet, fysisk som
verbal, er hyppigt forekommende, mens an-
dre er apatiske. Dette stiller serlige krav til
personalet og de arbejdsmetoder, der skal
anvendes i plejen.

Patienten med demens kan komme i en ter-
minalfase, hvor vedkommende har mistet
sproget og kun reagerer pd stimuli som fx
bergring, lys og lyde.

| det fglgende afsnit vil de mest hyppige de-
menssygdomme blive gennemgdet.

2.2.1 Alzheimers sygdom

Alzheimers sygdom er den mest alminde-
lige demenssygdom hos bdde yngre og
®ldre, idet den udggr 60-65 pct. af alle de-
menssygdomme hos &ldre og 35 pct. af
alle demenssygdomme hos yngre. Andelen
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af Alzheimers sygdom varierer fra undersg-
gelse til undersggelse, hvilket formentlig af-
spejler, at blandingsformer af demens, hvor
Alzheimers sygdom indgar, er forholdsvis
udbredte, og nogle gange bliver klassifice-
ret som Alzheimers sygdom og andre gange
som en blandingsform eller som vaskular
demens, Lewy-body demens eller fronto-
temporal demens.

Forekomsten gges med alderen og syg-
dommen er hyppigere hos kvinder end hos
mand. Alzheimers sygdom er primert ka-
rakteriseret ved demens og de heraf fglgen-
de psykiske, medicinske og sociale proble-
mer. | den moderate til sveere fase kan der
desuden tilkomme andre symptomer, fx epi-
lepsi, lette parkinsonlignende symptomer
og nedsat bevaegefunktion. Sygdommen
debuterer naesten altid med hukommelses-
svaekkelse. Sygdommen skrider gradvist
frem, og patienten bliver mere og mere af-
hangig af hjelp fra andre. Sygdommen er
som oftest ikke arvelig, men forekommer i
sjeldne tilfeldeienarvelig form.

Alzheimers sygdom er forbundet med en be-
tydelig gget dgdelighed. For yngre personer
med Alzheimers sygdom vil sygdommen ty-
pisk medfgre dgd efter en periode pd 2-20 ar.
Nar sygdommen rammer &ldre, er den ogsa
forbundet med gget dgdelighed, men ikke
alle nar at gennemleve alle faserne af syg-
dommen, fgr de dgr af komplikationer, f@l-
gesygdomme eller anden arsag. Den ggede
dgdelighed knytter sig isar til stgrre infek-
tionsrisiko (gentagne urinvejsinfektioner og
lungebetaendelse), vaeskemangel, fejl-og un-
derernaring og delir. Medianoverlevelsen
fra diagnosetidspunktet er i stgrre patient-
grupper beregnet til 5-8 ar.

| dag kan prognosen hos en del patienter
med Alzheimers sygdom pdvirkes i gunstig
retning af medicinsk behandling, relevant
behandling af komplikationer, stgtte til pa-
rgrende og ved optimal tilrettelagt stgtte,
omsorg og pleje. Gruppen af neurodegene-
rative demenstilstande omfatter foruden
Alzheimers sygdom ogsd frontotemporale
demenssygdomme og Lewy body demens.

Kortlegning af demensomradet i Danmark 2010

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

2.2.2 Frontotemporal demens

Frontotemporal demens eller frontotem-
poral-lobar degeneration er en samlebe-
tegnelse for flere kliniske tilstande, som
kan optrede ved neurodegenerative syg-
domme, som overvejende er lokaliseret i
hjernens pande- og tindingelapper (fronto-
temporalt). Syndromerne er karakteriseret
ved adfaerdsforstyrrelser med uh@mmet og
socialt upassende optreden, som patienten
selverudenindsigti(frontal variant), udvik-
ling af sproglige forstyrrelser i form af tab
af ord og begreber (semantisk demens) eller
fremadskridende talebesveer.

Gruppen udggr ca. 5-10 pct. af alle demen-
stilstande og er kendetegnet ved i hgjere
grad at ramme yngre og ved at udvikle sig
med fremadskridende, bizarre personlig-
heds- eller adferdsendringer, som ofte
medfgrer fejldiagnosticering eller diagno-
sticering sent i forlgbet. Orienteringsevne
og praktiske ferdigheder kan vare velbe-
varede langt hen i sygdomsforlgbet, hvilket
betyder, at patienter med frontotemporal
demens er i stand til at finde rundt og ud-
fgre opgaver, som andre patienter med de-
mens ikke er i stand til. Som sygdommen
skrider frem, bliver patienterne tiltagende
passive og en del bliver stumme. D@gden ind-
treeder gennemsnitligt efter 6-8 ar, men med
store variationer (fra 2-20 ar).

2.2.3 Lewy body demens

Lewy body demens er klinisk karakteriseret
ved fremadskridende kognitiv svaekkelse,
der iser rammer opmarksomhed, frontale
(eksekutive) og subkortikale funktioner og
visuo-perceptuelle funktioner med beve-
gelsesproblemer svarende til symptomerne
ved Parkinsons sygdom. Patienterne udvik-
ler desuden ofte vrangforestillinger, fald-
tendens, eventuelt besvimelsestilfelde og
forbigdende pavirkninger af bevidstheden.
Lewy bodypatienter er sarligt fglsomme
overfor antipsykotisk medicin, som kan
udlgse sver konfusion, bevidsthedstab og
evt. dgd. Sygdommen skrider ofte hurtigt
frem, med et forlgb nogenlunde som ved
Alzheimers sygdom.



Gruppen af neurodegenerative tilstande
omfatter endvidere de demenstilstande,
der fx ses ved Downs syndrom, Parkinsons
sygdom, atypiske parkinsonsyndromer
("Parkinson-plus” sygdom) (se afsnit 2.2.5),
Huntingtons chorea (se afsnit 226) og
amyotrofisk lateral sclerose (ALS).

2.2.4 Vaskuler demens

Vaskuler demens, der er den nasthyppig-
ste drsag til demens, defineres som demens
opstdet som fglge af forandringer i karrene
i hjernen. Vaskuler demens omfatter de-
mens som fglge af enten hjerneblgdning el-
ler en eller flere blodpropper, forandringer i
de sma blodkar samt herudover enkelte an-
dre sygdomme i hjernens blodcirkulation.
Symptomer og sygdomsforlgb kan variere
betydeligt alt efter, hvilken sygdom der er
tale om efter hvilke hjerneregioner, der er
pavirkede, eller efter hvor store le@sionerne
er.Symptomerne er omtrent de samme som
navnt ved Alzheimers sygdom. Der er dog
en vis tendens til et uregelmassigt forlgb
og evt. akut debut. Der kan vere neurologi-
ske udfald svarende til, hvor i hjernen blod-
propper er lokaliseret.

Der skal foreligge radiologisk (CT eller MR)
verifikation af vaskulaer sygdom, der i for-
hold til placering og stgrrelse meningsfyldt
kan relateres til de kliniske symptomer.
Mindre (lakunare) infarkter i hjernen kan
ogsd ses uden ledsagende demens og ved
Alzheimers sygdom. Diagnoser vanskeligga-
res af, at en del patienter sdledes har blan-
dingstilstande mellem den degenerative de-
menssygdom og vaskulaer sygdom i hjernen
(’mixed demens”). Prognosen ved vaskulaer
demens bestemmes primart af progres-
sionen af den vaskulere grundssygdom,
herunder risiko for nye cerebrovaskulare
infarkter.

2.2.5 Demens ved Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en neurodegenera-
tiv hjernesygdom. Symptombilledet er ty-
pisk karakteriseret ved rysten, langsomme
bevegelser, stivhed og balancebesveer.
Symptomernestarter oftestideneneside af
kroppen, men spreder sig senere til den an-

den. Kognitive forstyrrelser ved Parkinsons
sygdom varierer fra ganske diskrete ekseku-
tive svigt til egentlige demenstilstande. Det
kliniske billede ligner saledes det, man ser
ved Lewy body demens. Forekomsten af de-
mens ved Parkinsons sygdom er usikker og
afhaenger af, hvilken fase af sygdomsforlg-
bet man ser pa. Forlgbsundersggelser viser,
at 8-10 pct. af patienter med Parkinsons syg-
dom udvikler demens drligt, og at flertallet
far demens efterhdnden, som sygdommen
skrider frem.

Risikoen for demens gges betydeligt i takt
med, at sygdommen skrider frem. Hvis de
kognitive forstyrrelser f@grst optraeder ar ef-
terde fgrste motoriske symptomer, opfyldes
kriterierne for demens ved Parkinsons syg-
dom. Udvikles de kognitive og bevaegelses-
meassige symptomer stort set sidelgbende,
opfyldes kriterierne for Lewy body demens.
Begrebet Parkinson plus eller atypiske par-
kinsonsyndromer anvendes om neurodege-
nerative sygdomme, hvor klassiske parkin-
sonsymptomer optraeder sidelgbende med
symptomer, der tyder pa involvering af an-
dre dele af centralnervesystemet.

2.2.6 Andre former for demenssygdomme
Hos alkoholikere er der flere risikofaktorer,
som kan medfgre &ndret hjernefunktion og
evt. demens. Disse faktorer er bl.a. en gget
forekomst af hovedtraumer og cerebro-
vaskulaer sygdom, cerebrale virkninger af
leversygdom, Bi-vitaminmangel samt den
direkte virkning af alkohol. (Laes mere om
demens og misbrugsproblemer i kapitel 7
om pleje og omsorg.)

Huntingtons chorea er en sjelden, kronisk
fremadskridende, arvelig sygdom med
autosomal dominant arvegang med beva-
gelsesforstyrrelser og demens. Sygdommen
begynder oftest i 30-45 ars alderen med be-
vaegelsesforstyrrelser eller symptomer pa
demens. Senere i forlgbet vil begge symp-
tomkategorier vare til stede. Creutzfeldt
Jakobs sygdom giver anledning til demens
og findes som en sjelden erhvervet, spora-
disk eller arvelig form.
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Ved normaltrykshydrocefalus ses en ofte
moderat demenstilstand sammen med ka-
rakteristiske gangforstyrrelser og inkon-
tinens. Normaltrykshydrocefalus skyldes
forstyrrelser i drenagen af vaesken fra hjer-
nens vaskefyldte hulrum, og symptomerne
kanivisse tilfelde bedres ved anlezggelse af
drenihjernens hulrum.

2.2.7 Mild cognitive impairment (MCl)
Degenerative demenssygdomme debuterer
snigende og i mange tilfelde med gradvis
tiltagende hukommelsesbesvear. Mange &l-
dre mennesker har imidlertid let nedsat hu-
kommelse uden, at det er starten pa en de-
mensudvikling. Betegnelsen mild cognitive
impairment (MCl) dekker over mellemstadi-
et mellem den normale aldring og demens.

Ifplge de oprindelige kliniske kriterier for
MCl kreevedes hukommelsessvaekkelse, men
ellers intakte eller nar intakte kognitive
funktioner og et stort set upavirket funkti-
onsniveau i hverdagen. Kriterierne er siden
blevet revideret og MCl-begrebet er aktuelt
opdelt i flere undertyper, der tager hgjde
for variationen i kognitive funktionsforstyr-
relseriden przkliniske fase af forlgbet (am-
nestisk MCl, multidomane MCI, enkelt non-
memory domane MCI).

Der findes andre betegnelser og definitio-
ner for milde grader af kognitive forstyrrel-
ser. MCl begrebets fokus pa hukommelses-
domenet gor det imidlertid serlig velegnet
til at indkredse patienter, som er i risiko for
at udvikle Alzheimers sygdom. Patienter
med MCI har da ogsd en betydelig gget risi-
ko for at udvikle demens, ca. 15 pct. peradr, i
forhold til ldre mennesker med normal hu-
kommelse, hvor risikoen er ca. 1-2 pct. per
ar. Nogle patienter med MCI udvikler imid-
lertid ikke demens. Hos enkelte normalise-
res tilstanden, og hos andre forbliver den
stabil i drevis.

2.2.8 Komorbiditet (ledsagesygdomme)

Komorbiditet i forlgbet af en demenssyg-
dom forekommer hyppigt, serligt hos l-
dre patienter. Depression, kardiovaskulare
sygdom, infektioner, delir, faldepisoder og
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darlig ernzring er de hyppigst observe-
rede komorbiditeter eller komplikationer.
Der er pdvist en klar sammenhang mellem
forekomsten af medicinsk komorbiditet og
den kognitive svekkelse hos patienter med
Alzheimers sygdom. Tilstedevarelsen af an-
dre sygdomme kan saledes pavirke demens-
symptomerne, sd man far et fejlagtigt ind-
tryk af progression eller kommer til at stille
den forkerte diagnose.

2.3 Forekomst af demenssygdomme
Demens kan forekomme i alle aldre, men
hyppigheden er markant stigende med al-
deren. Forskellige sygdomme kan vare ar-
sagtiludvikling af demenstilstande. Enkelte
af disse sygdomme kan helbredes, og en del
vil forblive stationare, men de fleste patien-
ter gennemgar et kronisk fremadskridende
sygdomsforlgb, som medfgrer et stigende
behov for omsorg og pleje. | visse tilfelde
kan progressionshastigheden forsinkes.

Demenssygdomme er hyppige i Danmark,
og det anslds, at mere end en femtedel af de
danskere, som lever til 85 drs-alderen eller
lengere, vil fd en demenssygdom.

Inden for sundhedsvasenet arbejdes der
med to forskellige begreber, nar forekom-
sten af en sygdom skal beskrives: praevalens
ogincidens. Prevalens angiver, hvor mange
personer, der pd et givet tidspunkt lider af
sygdommen. Tallene herfor angives ofte
som antal personer fx pr. 100.000 indbyg-
gereelleriprocent. Prevalensen af demens-
sygdomme i Danmark i 2009 fremgar af ta-
bel 2.1 og figur 2.1, hvor disse madl ligeledes
er fremskrevet til dr 2020 samt 2040.

Der er i alt godt 80.000, der lever med en de-
menssygdom Danmark, herunder ca. 3.000
under 65 ar. Som fglge af den stigende mid-
dellevetid og de kommende store ®ldrege-
nerationer vil antallet af ®ldre i Danmark
stige i fremtiden, og antallet af patienter
med demens ma forventes at fglge denne
udvikling.

Detvurderes,at kun omkring en tredjedel af
alle personer med demens fdr stillet en spe-



Tabel 2.1 Fremskrivning af praevalens af demens hos 60+ arige i Danmark 2009 - 2040

Folketal per 01.01.09 Praevalens (%) Pravalens (antal)

Alder Mand Kvinder |Ma&nd Kvinder [2009 2020 2040
60-64 ar 188.546 189.516 [0,2 0,9 2.083 1.892 1.829
65-69 ar 136.581 143.487 1,8 1,4 4.4L67 5.092 5.489
70-74 ar 00.024 112.065 3,2 3,8 7.427 11.278 12.006
75-79 ar 69.357 88.126 |7 7,6 11553 [17.292 21742
80-84 ar 46.939 71.461 (14,5 16,4 18.526  [22.777 35.310
85-89 ar 23.679 48.422 20,9 28,5 18.749 [21.186 4,0.904
00-94 dr 7474 20.939 29,2 44,4 11479 [15.462 39.579
05+ dr 1.533 6.409 32,4 48,8 3.624 6.459 20.667
| alt 573.133 680.425 77.908 [101.438 177.526

Kilde: preevalensrater fra EuroCoDe kombineret med data fra Danmarks Statistik

Figur 2.1 Fremskrivning af pravalens for demens
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Kilde: preevalensrater fra EuroCoDe kombineret med data fra Danmarks Statistik

cifik diagnose og tilbudt eventuelle behand-
lingsmuligheder.

Med udgangspunkt i pravalensraterne
fra EuroCoDe (European Collaboration on
Dementia) og befolkningsprognoser fra
Danmarks Statistik kan der laves en frem-
skrivning frem til 2050 af det forventede
antal &ldre med demens. Ud fra disse for-
udsatninger md der forventes at ske en for-
dobling af antallet omkring ar 2035.

Incidens angiver tilvaeksten af nye tilfelde
i en given periode. Hvert ar far nye knap
15.000 danskere over 65 dr en demenssyg-
dom og antallet vil inden for de naeste 25 ar
fordobles. Risikoen for demens stiger va-
sentligt med alderen: mens under o,5 pct. af
befolkningen under 75 ar far demens drligt,

sker dette for 4 pct. af mandene og 8 pct. af
kvinderne, der er @ldre end 9o ar.

2.4 Opsamling

Demens forekommer i forbindelse med
mere end 200 forskellige sygdomme og er
karakteriseret ved svakkelse af hjernens
funktioner, der fordrsager nedsat funkti-
onsevne i dagligdagen og oftest viser sig i
form af hukommelsesproblemer samt svigt
i funktioner som fx sprog, rumlig opfattelse,
tenkning, overblik og dgmmekraft.

De hyppigste drsager til demens hos @ldre
patienter (over 65 ar) er Alzheimers sygdom
og vaskuler demens, samt blandingstil-
stande heraf, som tilsammen udggr ca. 80
pct. af alle tilfelde. Blandt gvrige relativt
hyppige drsager til demenstilstande kan
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navnes frontotemporal demens og Lewy
body demens. Fordelingen er noget anderle-
des hos yngre patienter med demens, hvor
Alzheimers sygdom, vaskuler demens og
blandingstilstande kun udggr 50 pct, mens
de gvrige sygdomme er relativt hyppigere.

Komorbiditet (ledsagesygdomme) eller
komplikationer forekommer hyppigt i forlg-
bet af en demenssygdom, serligt hos &ldre
patienter. De hyppigste komorbiditeter el-
ler komplikationer er depression, kardiova-
skuler sygdom, infektioner, delir, faldepiso-
der og darlig ernaring.
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Der er i alt godt 80.000, der lever med en de-
menssygdom i Danmark, herunder ca. 3.000
under 65 ar. | takt med, at ®ldrebefolknin-
gen bliver stgrre, og i takt med, at vi lever
lengere, vil antallet af patienter med de-
mens stige i de kommende ar. Det vil legge
pres pd bade primarsektoren og sekundar-
sektoren i forbindelse med diagnostik, be-
handling og pleje af patienter med demens.



| dette kapitel beskrives den viden, der pd
nuverende tidspunkt eksisterer, om sam-
menhangen mellem henholdsvis kostens
sammens@tning, rygning, alkohol og fysisk
aktivitet pd den ene side og udviklingen af
demens pd den anden.

3.1 Kan demens forebygges?

Sikkert dokumenterede risikofaktorer for
den sporadiske form af syndromet demens
omfatter alder, kgn og genetiske faktorer.
Nyere undersggelser kan endvidere tyde pd,
at ogsd livsstilsfaktorer, vaskular sygdom
og kardiovaskulere risikofaktorer, sdsom fx
rygning, fedtholdig kost, fysisk inaktivitet,
forhgjet blodtryk og hjertesygdom, @gger ri-
sikoen for Alzheimers sygdom og vaskulaer
demens. Dette uddybes i det fglgende.

3.2 Kost og motion

3.2.1 Kost

Kostens betydning for udvikling af demens
er vanskelig at undersgge i interventions-
studier, men resultater fra et stort antal
observationsstudier indikerer, at der er en
sammenhang mellem kost og forekomsten
af demens. Der findes dog kun fa studier, der
beskriver enkelte kostemners sammenhan-
ge med udviklingen af demens. Desvarre
har de fleste af disse studier for kort opfglg-
ningstid. Det betyder, at der pd nuvarende
tidspunkt er utilstreekkelig videnskabeligt
dokumenteret viden om sammenhange
mellem kost og udvikling af demenssyg-
domme.

Der foreligger ingen evidens for enkelte ko-
stemners sammenhang med udviklingen
af demens, men der foreligger begrenset
evidens for at sdkaldt middelhavskost, der
inkluderer mange af de undersggte kostem-
ner (fisk, omega-3 fedtsyrer, frugt, gront,
mv.) er associeret med en lavere risiko for
demensudvikling. Derimod har interventi-
onsstudier (randomiserede kontrollerede
undersggelser) ikke vist nogen forebyggen-
de effekt af specifikke kostemner.

KAPITEL 3. FOREBYGGELSE

Kost med et hgjt indhold af mattede fedt-
syrer gger risikoen for udvikling af vaskulaer
demens og formentlig ogsd Alzheimers de-
mens.

Erneringstilstand hos svage &ldre
Undersggelser af  ernaringstilstanden
blandt ®ldre i hjemmeplejen og plejeboli-
ger i Danmark viser, at 10 pct. er overvaeg-
tige, mens 20 pct. har en BMI under 185,
hvilket betegnes som undervaegt for svage
®ldre.

Kostindtagelse og ernaringsstatus hos
®ldre er pdvirket af raekken af fysiske og
psykiske @&ndringer, som indtreder med al-
deren, ligesom den pavirkes af de @ndrede
livsomstendigheder, som er forbundet med
at eldes. Eksempelvis bliver appetitregule-
ringen mindre pracis. Kvaliteten af den &l-
dres tygge-tandstatus kan endvidere vere
afggrende for den ®ldres mulighed for at
indtage en sund kost!.

Personer med demens kan, blandt andet pa
grund af de svaekkede kognitive ferdighe-
der, som fglger af sygdommen, have stgrre
vanskeligheder ved at klare almindelige
daglige funktioner sdsom spisning, end an-
dre svage &ldre. Selvom der, som beskrevet
ovenfor, ikke i dag findes videnskabeligt do-
kumenteret viden om en klar sammenhang
mellem kost og udvikling eller forvarring af
demens, medfgrer darlig ernaringstilstand
hos svage ®ldre alt andet lige nedsat funk-
tionsevne samt gget sygelighed og deraf
fglgende nedsat evne til at klare sig selv og
i sidste ende risiko for forringet livskvalitet
og trivsel.

3.2.2 Rygning

Resultaterne fra en rekke befolkningsun-
dersggelser giver forholdsvis konsistent
evidens for,at rygning gger risikoen for hen-
holdsvis kognitiv forringelse og Alzheimers
sygdom. Hos &ldre er rygning endvidere
forbundet med et hurtigere progressions-
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Boks 3.1 Projekt 'God mad - godt liv’

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

| perioden 2008-2010 gennemfgrer Servicestyrelsen sammen med en rekke kommuner
udviklingsprojektet ‘God mad - godt liv’ Projektet er finansieret af satspuljemidler og
fokuserer pd bedre maltider til blandt andet svage @ldre, herunder personer med de-
mens, og har fokus pa individuel tilpasning, ern@ringsmassig kvalitet og oplevet verdi.

Der udvikles og afprgves i forbindelse med projektet blandt andet metoder til syste-
matisk screening og behandling af @ldre i erna&ringsmassig risiko. Kommunerne skal
endvidere i projektet udforme en mad- og maltidspolitik og madserviceleverandgrerne
udformer handleplaner, der sikrer maltidspolitikkens implementering. Endelig skabes
videreuddannelse og nye praksisrutiner for pleje- og kgkkenpersonalet, og der samles
ideer til produktions®ndringer, emballage og produkter.

Laes mere pa projektets hjemmeside www.godmadgodtliv.servicestyrelsen.dk.

tempo med hensyn til udvikling af kognitiv
forringelse generelt.

Sammenhangen mellem rygning og de-
mens er mest udtalt, nar grupper af aktuelle
rygeresammenlignes med ikke-rygere, hvor-
imod resultaterne vedrgrende eks-rygere er
inkonsistente.

3.2.3 Alkohol

Resultaterne fra en rekke befolkningsun-
dersggelser tyder pd, at et let til moderat
alkoholforbrug hos aldre er associeret
med en let nedsat risiko for udvikling af
Alzheimers sygdom. Derimod er resultater-
ne inkonsistente vedrgrende en eventuel
sammenhang mellem brug af alkohol og
udvikling af kognitiv forringelse generelt.
Nogle undersggelser finder en U-formet
kvadratisk sammenhang (svarende til at
henholdsvis intet alkoholforbrug og et hgjt
alkoholforbrug er associeret med kognitiv
forringelse), mens andre undersggelser ikke
finder nogen sammenhang.

Sammenhangen mellem demens og et
egentligt alkoholmisbrug er beskrevet i af-
snit2.2.6iforrige kapitel,og problematikken
behandles endvidere i kapitel 7 om pleje og
omsorg.

3.2.4 Fysisk aktivitet
Resultaterne vedrgrende fysisk aktivitet er
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inkonsistente, men flertallet af undersggel-
serne tyder pd, at motion, iser hvis den er
intensiv, er associeret med en nedsat risiko
for udvikling af Alzheimers sygdom.

Samme mangel pa konsistens praeger forsk-
ningsresultaterne vedrgrende fysisk akti-
vitet og kognitiv forringelse generelt, men
flertallet af undersggelserne viser en ten-
dens i retning af, at motion er forbundet
med en nedsat risiko for kognitiv forringel-
se.

I nedenstdende boks prasenteres resultater-
ne fra Sundhedsstyrelsens Kommenterede
Udenlandske Medicinske Teknologivurdering
(KUMTV) fra 2010* der peger pa, at fysisk trae-
ning kan hamme udvikling af demens hos
raske &ldre og forbedre fysisk funktion hos
personer med demens.

3.3 Opsamling

Forebyggelsesomrddet i relation til demens
barer preeg af manglen pa entydig doku-
mentation for sammenhange mellem livs-
stil og udviklingen af demenssygdomme.
Der er dog en raekke faktorer, der formentlig
spiller en rolle i forbindelse med udviklin-
gen af demens. Undersggelser tyder pd, at
livsstilsfaktorer og kardiovaskulaere risiko-
faktorer fx rygning, fedtholdig kost, fysisk
inaktivitet, forhgjet blodtryk og hjertesyg-
dom gger risikoen for Alzheimers sygdom
sdvel som vaskulaer demens.



EnnyligundersggelsefraSundhedsstyrelsen  nitiv funktion,ogatderernogen evidens for,
konkluderer, at der er evidens for, at fysisk  at fysisk tr&ning kan medfgre forbedring af
trening hos midaldrende kan nedsatterisi-  fysisk funktion hos personer med demens.
koen for udvikling af demens og tab af kog-
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| dette kapitel fokuseres pa metoder til
udredning af patienter med symptomer,
som kunne tyde pa mulig demenssygdom.
Kapitlet baserer sig pd Sundhedsstyrelsens
MTV-rapport om udredning og behandling
af demens fra 20082 De forskellige omra-
der indenfor diagnostik gennemgas, og de
enkelte teknikker beskrives. Kapitlet favner
over savel beskrivelsen af den systemati-
ske beskrivelse af sygehistorien, vurdering
af funktionsniveau, blodprgveanalyse og
avanceret billeddiagnostik. Til sidst i kapit-
let beskrives genetisk testning og etiske
overvejelseriforbindelse med genetisk test-
ning af raske.

4.1 Diagnosticering af demens

Klager over hukommelsessvakkelse og an-
dre former for kognitive forstyrrelser fore-
kommer hyppigt blandt zldre. Patienter
med lette kognitive forstyrrelser kan have
forstadier til demenssygdom, eller der kan
vare tale andre sygdomme herunder om
potentielt reversible tilstande, der kan be-
handles (fx dehydrering, delir, stofskiftesyg-
dom, depression eller medicinbivirkninger).

Patienter med hukommelsessvakkelse el-
ler andre symptomer pd mulig demenssyg-
dom udg@r en heterogen gruppe med for-
skellige behov for diagnostisk udredning.
Sikkerheden for de mest anvendte diagno-
stiske kriterier for de primare demenssyg-
domme er ikke s tilfredsstillende, som man
kunne gnske, og afh@ngerimeget hgj grad af
klinikerens erfaring pd omradet. For alle gal-
der, at en grundig klinisk undersggelse, som
omfatter grundig anamnese (sygehistorie fra
patienten selv) suppleret med oplysninger
fra pargrende, almen objektive og neurolo-
giske undersggelser, undersggelse af kog-
nitive og neuropsykiatriske symptomer, un-
dersggelse af, hvordan patienten klarer dag-
ligdagsaktiviteter (activities of daily living,
ADL), og vurdering af pdrgrendebelastning
er grundstammen i den diagnostiske udred-
ning. Denne grundstamme kan, afhengig af
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KAPITEL 4. UDREDNING OG DIAGNOSE

organisationen lokalt, omfatte henvisning til
klinisk vurdering hos andre specialister.

Genetisk udredning er ikke ngdvendig med
mindre, at der er mistanke om arvelig de-
menssygdom. Indledende diagnostik fore-
tages ofte typisk i almen praksis. Afhaengig
af kompleksitet og klarhed af undersggel-
sesresultater kan der vaere behov for yder-
ligere udredning pd forskellige specialise-
ringsniveauer.

For hovedparten af patienter med moderat
til sveer demens er en udredning med blod-
prgver og CT-skanning af hjernen tilstreekke-
lig, og der er god evidens for, at disse under-
sggelser bidrager vasentligt til identifikatio-
nen af drsager til demens. | mange tilfelde,
specielt ved udredning af patienter tidligt i
forlgbet og patienter med tvivisom demens,
kan det veere relevant med undersggelse
hos neuropsykolog. Der er god evidens for,
at supplerende undersggelser ofte vil vaere
ngdvendige og bidrage vesentligt til den
diagnostiske afklaring for patienter med let
eller tvivlsom demens og for patienter med
serlige symptomer og kliniske fund. Det dre-
jer sig fgrst og fremmest om MR-skanning,
som er at foretrekke frem for CT-skanning
(eller som supplement til CT), ndr der er be-
hov for mere preecis adskillelse af Alzheimers
sygdom fra forskellige andre degenerative
sygdomme samt smdkarssygdom i hjernen.

Avancerede skanninger med PET- eller
SPECT og lumbalpunktur (prgver af spinal-
vasken, der omgiver hjernen og rygmar-
ven) er metoder, som kan anvendes, nar
der er tvivl om diagnosen og/eller behov
for at gge den diagnostiske sikkerhed af
en Alzheimerdiagnose. Igangsatning af en
udredning og omfanget af en udredning
planlegges pd baggrund af patientens al-
mene status og ma tage hensyn til de for-
ventede konsekvenser af udredningen. Det
er her vigtigt at gennemfgre udredningen
sd langt, at der kan stilles en specifik diag-



nose for den sygdom, der ligger bag, for at
kunne afkraefte mistanken om demens eller
tilrettelgge eventuelle sociale tiltag eller
legemiddelbehandling. Enkelte patienter
har behov for en serlig indsats i et samar-
bejde mellem flere specialer med hgjt spe-
cialiseret funktion, nar kompleksiteten af
sygdommen fordrer dette.

| boks 4.1 beskrives et forskningsprojekt
fra Nationalt Videnscenter for Demens, der
viser, at der er sket en markant stigning i
antallet af personer, der fdr en demensdiag-
nose. Forskningsprojektet viser samtidig, at
mange af patienterne far en uspecifik de-
mensdiagnose.

Nedenfor gennemgads de hyppigst anvendte
metoder i udredningen af patienter med
kognitive symptomer.

4.1.1 Sygehistorie (anamnese)

Det vigtigste instrument i demensdiagno-
stikken eren grundig og systematisk sygehi-
storie (amamnese). Denne omfatter spgrgs-
mal om tidligere somatiske og psykiske syg-
domme, uddannelsesniveau og erhvervs-
anamnese, medicin, tidligere og nuvarende
tobaks- og alkoholforbrug samt andre
cerebrovaskulere risikofaktorer (diabetes,
forhgjet blodtryk). Aktuelle symptomer ved-
rgrer de forskellige kognitive omrader, &n-
dringer i personlighed og adfaerd, &ndrin-
ger i humgr, initiativ og virkelyst, psykotiske
symptomer og @&ndringer i appetit og sgvn-
mgnster. Praktiske og sociale konsekvenser
klarlegges fra nyopstdede og eventuelt
udaekkede behov for hjelp, &ndringer i so-
ciale kontakter til mere komplicerede aktivi-
teter som personligt regnskab og betjening
af en telefon eller andet elektronisk udstyr.

Boks 4.1 Forskningsprojekt fra Nationalt Videnscenter for Demens?

Et forskningsprojekt fra Nationalt Videnscenter for Demens viser, at der siden midten
af 1990’erne er sket en markant stigning i antallet af personer, der far stillet en demens-

diagnose pa danske sygehus.

Forskningsprojektet er baseret pa registerdata fra alle indbyggere i Danmark fra 40-ars
alderen og opefteriperioden 1970-2005 - svarende til mere end 4,7 millioner personer.

Den relative ggning i antallet af demensdiagnoser kan ikke alene forklares ved, at flere
personer i den pdgaeldende 25-drs periode har udviklet demens, men skyldes formo-
dentlig i hgjere grad, at l=ger og sygeplejersker pa hospitalerne er blevet mere op-
marksomme pa demens og bedre til at stille diagnosen.

Forskningsprojektet viser, at op imod tre ud af fire af patienterne fik en ‘uspecifik’ de-
mensdiagnose uden angivelse af, hvilken demenssygdom der var tale om. Kun 10,5 pct.
fik diagnosen Alzheimers sygdom. Det star i kontrast til, at man i dag anslar, at op imod
to ud af tre demenstilfzlde skyldes Alzheimers sygdom. Endvidere sds en relativafmat-
ning i forekomsten af demensdiagnoser hos de 85-90 drige, hvilket formentlig afspejler,
at der blev gjort en mindre indsats for at diagnosticere demens hos de ldste.

De danske registerdata for demensdiagnoser ligger ca. 33 pct. lavere end estimater
af demensforekomst baseret pd europaiske befolkningsundersggelser fra 1990’erne.
Dette afspejler dels, at en del af den diagnostiske udredning finder sted hos de prak-
tiserende leger, men kan ogsd vare udtryk for en tendens til underdiagnosticering af
demens. Hvis de danske registerdata sammenlignes med nogle ny og vaesentligt hgjere
estimater af demensforekomst, der blev offentliggjort i 2009, bliver forskellen mellem
antallet af registrerede og forventede tilfelde af demens endnu mere udtalt.
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Den tidsmeassige udvikling af symptomerne
klarlegges, herunder reekkefglgen af symp-
tomerne, akut eller snigende debut, trinvis
eller gradvis fremadskridende, og familiere
dispositioner for demenssygdomme.

Mange patienter med demens kan pga.
kognitive forstyrrelser og mangelfuld syg-
domsindsigt ikke selv redeggre fuldstaen-
digt for symptomer og sygdomsforlgb, og
en uafhangig anamneseoptagelse fra en
nar pargrende er derfor vigtig.

4.1.2 Objektiv Ilzgeundersagelse

En objektiv undersggelse - indeholdende
dels en almen somatisk og en neurologisk
undersggelse og dels en objektiv vurdering
af psykisk status - er standard i enhver de-
mensudredning. Ved den somatiske under-
sggelse sikres bl.a, at der ikke er andre fysi-
ske sygdomme, der kan veere arsag til eller
forvaerre de kognitive symptomer. Den neu-
rologiske undersggelse sigter pd at afdaekke
tilstedevarelsen af neurologiske udfald, der
er karakteristiske ved forskellige demens-
sygdomme. Lageundersggelsen omfatter
ogsd en vurdering af de kognitive funktio-
nerogenvurdering af psykisk status, herun-
der stemningsleje og adfeerd.

4.1.3 Undersggelse af kognitive funktioner
En formaliseret undersggelse af patientens
kognitive funktioner er essentiel af flere
grunde:

1. Selve demensdiagnosen hviler pd, at
der er ved objektiv undersggelse er pa-
vist intellektuel svekkelse, som raekker
ud over et isoleret kognitivt problem.

2. Den kognitive profil er af afggrende be-
tydning for diagnosticering af de neu-
rodegenerative sygdomme (Alzheimers
sygdom, Lewy body demens og fronto-
temporal demens).

3. Itakt med at stadig flere patienter kom-
mer til udredning meget tidligt i et syg-
domsforlgb, er de kognitive svigt ofte sd
lette, at de kun kan pdvises ved testning
og ikke i almindelig samtale.

Undersggelse af kognitive funktioner kan

foretages af leger, sygeplejerskereller ergo-

terapeuter med en kort global screenings-
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test eller et mindre standardiseret testbat-
teri. Der kan ogsa foretages en neuropsyko-
logisk undersggelse ved en specialuddan-
net neuropsykolog eller en xldrepsykolog
med serligt kendskab til demensomradet.

Global kognitiv funktion

The Mini-Mental State Examination (MMSE)
anvendes over hele verden som screenings-
instrument ved demensudredning. Testen,
som bestdr af 11 korte spgrgsmdl/opgaver,
er oprindelig udviklet til vurdering af kog-
nitiv funktion hos indlagte ®ldrepsykiatri-
ske patienter, men har vist sig anvendelig i
demensdiagnostikken og er ogsa velegnet
som instrument til opfglgning af patienter.
Man kan gge styrken af MMSE ved at supple-
re med en klinisk scoring af demenssympto-
mer eller med andre kognitive prgver.

Neuropsykologisk undersggelse

Ved en neuropsykologisk undersggelse
foretages en grundig vurdering af forskel-
lige kognitive funktioner, ofte kaldet domee-
ner.Vurderingen er typisk baseret pa et st
af tests, der hver is@r er konstrueret, sa de
sd vidt muligt kun madler funktionen inden
for et enkelt domane. Testene valges med
udgangspunkt i den konkrete problemstil-
ling, og svaerhedsgraden tilpasses den en-
kelte patient. Ved tolkning af testpraesta-
tionerne tages hgjde for alder, uddannel-
sesmassig baggrund og primar begavelse.
Undersggelsen munder udien vurdering af,
hvilke kognitive domaner der er svaekkede,
og hvilke der erintakte.

Enneuropsykologisk undersggelse kan sale-
des ikke blot anvendes som led i vurdering
af, om en patient har en demenssygdom,
men kan ogsd give et fingerpeg om, hvilke
hjerneomrdder der er pavirkede, og der-
med ogsd hvilken sygdom der er tale om.
Undersggelsen kan desuden vare nyttig i
forbindelse med vurdering af patientens
evne til at bestride et arbejde, klare sig selv
i hjemmet eller kgre bil. Ud fra den konkrete
problemstilling ma det i hvert enkelt tilfal-
devurderes, hvor grundig en kognitiv vurde-
ring der er relevant.



Almindeligvis vil der vaere behov for at fore-
tage en neuropsykologisk undersg@gelse ved
mistanke om MCI eller let demens, mens
dette sjeldent er relevant ved moderat til
sver demens. Der foreligger sterk evidens
for, at neuropsykologiske tests bidrager va-
sentligt til demensdiagnosen, og der forelig-
ger flere undersggelser, der viser, at patien-
ter med demens allerede flere ar forud for
diagnosen klarer sig ddrligere pd neuropsy-
kologiske tests (sarligt i tests for episodisk
hukommelse) end mennesker, der ikke ud-
vikler demens.

Kognitive domeaner

De kognitive domaner, der anses for ve-
sentlige at undersgge ved demensud-
redning er: hukommelse, orientering, op-
marksomhed/koncentration,  eksekutive
funktioner og dgmmekraft, sprog, rumlige/
visuokonstruktionelle funktioner og visuel
opfatteevne.

Hukommelse

For at de formelle demenskriterier er op-
fyldt, skal der ved formaliseret testning
kunne pdvises en svaekkelse af den episo-
diske hukommelse - det vil sige evnen til at
tilegne sig og gengive ny information. Hos
patienter med tydelig hukommelsessvaek-
kelse og fx manglende orientering i tid eller
i aktuelle begivenheder er det tilstraekkeligt
at gennemfgre ganske lette hukommelses-
prgver (fx den del af MMSE-testen, hvor pa-
tienten skal kunne huske tre ord), mens pa-
tienter med let eller tvivlsom hukommelses-
svaekkelse kan udredes med mere kraevende
prgver. Tab af semantisk hukommelse - det
vil sige den paratviden, vi har om, hvordan
verden erindrettet-forekommer ofte tidligt
i forlgbet hos patienter med Alzheimers syg-
dom.

Eksekutive funktioner

Eksekutive funktioner refererer til en rekke
overordnede kognitive evner, der er afgg-
rende for evnen til at planlezgge, igangsat-
te, gennemfgre og justere mere komplekse
aktiviteter. Begrebet er nart knyttet til fae-
nomener som dgmmekraft, situationsfor-
nemmelse og impulskontrol. Ved stort set

alle demenstilstande pavirkes de eksekuti-
ve funktionerienelleranden grad, men kun
hos patienter med frontotemporal demens
er symptombilledet domineret af ekseku-
tive svigt. Ved tolkning af testpraestationer
skal man vare opmarksom pd, at ekseku-
tive funktioner svaekkes en smule med alde-
renogermeget pavirkelige overfor trethed,
medicin, alkohol og lignende.

Posteriore kortikale funktioner

Andre kognitive funktioner - som evnen til
at udtrykke sig og forstd sprog, lese, skrive
og regne, anvende redskaber og opfatte
rumlige forhold - bgr undersgges i forbin-
delse med demensudredning. Disse funk-
tioner har det til felles, at de (nogenlunde)
kan lokaliseres til specifikke posteriore kor-
tikale hjerneomradder. De er derfor primart
svekkede ved sygdomme med overvejende
kortikal involvering som fx Alzheimers syg-
dom og Lewy body demens.

4.1.4 Undersggelse af neuropsykiatriske
symptomer

Neuropsykiatriske symptomer refererer til
en rekke psykiatriske og adfaerdsmassige
symptomer, der er hyppigt forekommende
ved demenssygdomme. Tilstedeverelsen af
neuropsykiatriske symptomer udggr en be-
tydelig belastning for bade patienten med
demens og dennes pdrgrende. De er den pri-
meere arsag til, at der udskrives psykofarma-
ka til patienter med demens, og er ogsd ofte
en afggrende faktoriforhold til behovet for
flytning fra eget hjem til en plejebolig.

Vurderingen af neuropsykiatriske sympto-
mer er vaesentlig, nar man overvejer diagno-
sen, idet tilstedevaerelsen af specifikke symp-
tomer tidligt i forlgbet kan vaere afggrende
for,om man mistenker demenssygdom eller
en eventuel potentielt reversibel psykisk [i-
delse, som fx depression. Tilstedevarelsen af
specifikke neuropsykiatriske symptomer kan
ogsd vare bestemmende for afggrelsen af,
hvilken sygdom der er drsag til demens. For
eksempel ervisuelle hallucinationer og REM-
sgvnforstyrrelser tidligt i sygdomsforlgbet
karakteristisk for Lewy body demens, mens
uhae&mmet, asocial adfzrd og stereotype
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handlemgnstre er typisk for frontotemporal
demens. Ved Alzheimers sygdom ses hyppigt
et mgnster, hvor apati, depression og angst
typisk optraeder tidligt i sygdomsforlgbet,
mens hallucinationer, vrangforestillinger
og agitation fgrst ses i de senere stadier.
Tilstedevaerelsen af psykotiske symptomerer
desuden ofte forbundet med et mere aggres-
sivt sygdomsforlgb, og blandt MCl-patienter
har de med neuropsykiatriske symptomer
ggetrisiko for at udvikle demens.

| forbindelse med diagnostisk udredning
skal man vaere opmarksom pd, at patien-
ter og pargrende kan vare tilbgjelige til at
daekke over eller nedtone tilstedeverelsen
af neuropsykiatriske symptomer og ofte
fgrst bringer problemerne pa banen, nar
de ikke langere magter selv at handtere
dem. Ved rutinemeassigt at spgrge til even-
tuelle symptomer i forbindelse med kon-
sultationer gges sandsynligheden for tidlig
opsporing og muligheden for at behandle
og forebygge forvaerring af symptomerne.
En rekke instrumenter er udviklet med
henblik pd systematisk at screene for neu-
ropsykiatriske symptomer ved demens, fx
Neuropsychiatric Inventory (NPI). De fleste
baseres pd oplysninger fra pdrgrende eller
andre, der har nar kontakt med patienten,
og har form af spgrgeskemaer, som bdde
indeholder spgrgsmdl vedrgrende tilste-
devarelse, hyppighed og svaerhedsgrad af
symptomerne.

4.1.5 Vurdering af funktionsniveau i daglig-
dagen

Tab af funktioner og pavirkning af evnen
til at klare sig selv i dagligdagen er karak-
teristisk for demenssygdomme, og det er
netop afhazngigheden af andre menneskers
hjelp i hverdagen, derer bestemmende, nar
man fastsetter demensgraden. | vurderin-
gen af funktionsniveau i dagligdagen (ADL-
funktioner) skelnes almindeligvis mellem
basale og instrumentelle faerdigheder. Ved
basale ferdigheder forstds patientens evne
til fx at forflytte sig selv og objekter, tage tgj
paog klare personlig hygiejne, mens der ved
instrumentelle funktioner tenkes pd opga-
ver, der i hgjere grad kraever involvering af
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kognitive funktioner, som fx evnen til at
varetage indkgb og madlavning, foretage
telefonopkald og bruge offentlig transport.
Det er i serlig grad de instrumentelle fer-
digheder, der pdvirkes tidligt ved demens,
og graden af pavirkning af disse funktioner
bgr altid afklares i forbindelse med et ud-
redningsforlgb, da dette kan vaere medvir-
kende til, at der stilles den rigtige diagnose
samt til, at patient og pargrende sikres den
ngdvendige hjelp i hverdagen. Der findes
en rekke spgrgeskemaer, som kan anven-
des ved vurdering af ADL-funktioner, fx
Functional Assessment Questionnaire (FAQ).

4.1.6 Vurdering af pdrgrendebelastning

De nermeste pdrgrende til patienter med
demens er ikke sjeldent betydeligt bela-
stede, dels af den praktiske opgave, det
er at passe patienten med demens, dels af
de fglelser, der er forbundet med at se en
nerstaende forandre sig og blive afhan-
gig af hjelp. Hvis der ikke tilbydes hjelp og
stgtte i tide, kan belastningen blive sd stor,
at den pargrende udvikler en behandlings-
kreevende depression. Allerede ved fgrste
henvendelse i forbindelse med diagnostisk
udredning af patienten kan denne belast-
ning vare stor, og det er derfor vasentligt
atveere opmarksom pa dette punkt.

En vurdering af belastningsgraden kan
foretages ved almindelig samtale, gerne
med den pdrgrende alene, men der findes
ogsd metoder til systematisk udspgrgen
om belastningsgraden (fx Neuropsychiatric
Inventory (NPI)), og med disse metoder
kan der fglges op pd eventuelle indsatser.
Pargrende, somiforbindelse med udrednin-
gen viser tegn pd stor belastning, bgr infor-
meres om og eventuel tilbydes eller henvi-
ses til muligheder for hjzlp og stgtte. Der
er evidens for, at intervention (radgivning,
aflastning, mv.) reducerer depressive symp-
tomer hos de pargrende.

Laes mere om de pdrgrendes rolle og udfor-
dringerikapitel 8.

4.1.7 Laboratorieprgver
Et batteri af rutineblodprgver er anerkendt



som en vigtig del af den generelle helbreds-

screening af patienter, som har kognitive

forstyrrelser. Formdlet med disse blodprg-
vererat:

1. udelukke andre sygdomme end de-
menssygdomme,

2. identificere fglgesygdomme til demens
eller komplikationer, som kan forvarre
de kognitive symptomer ved demens-
sygdomme,

3. identificere potentielle modificerbare
risikofaktorer (fx diabetes),

4. undersgge arsagen til eventuel forvir-
ringstilstand og

5. undersgge for en primar drsag til de-
menstilstanden.

Blodprgver er ofte af diagnostisk vardi, spe-
cielt hos patienter med konfusion, hurtig
udvikling, fluktuerende forlgb eller atypisk
presentation.

4.1.8 Billeddiagnostik

Strukturel billeddannelse (CT og MR)
Traditionelt anses strukturel billeddannelse
med CT eller MR for vigtigt i forbindelse med
udelukkelse af kirurgisk behandlelige arsa-
ger til demenssymptomer (fx tumor eller
blgdning eller normaltrykshydrocefalus).
Disse tilstande er relativt sjezldne (ca. 1-2
pct. af henvisninger med mistanke om de-
mens til hospitalsbaserede enheder), men
vigtige at identificere. | dag er billeddannel-
se ogsd blevet et vigtigt redskab i diagno-
stikken af de fleste degenerative og vasku-
lere demenssygdomme. MR kan anvendes
pd samme madde som CT, men har en hgjere
oplgsning og erivisse tilfelde en mere pree-
cisundersggelse.

Der findes karakteristiske forandringer i
hjernen (atrofi parahippocampalt eller bi-
temporoparietalt), der kan give sterk mis-
tanke om Alzheimers sygdom. Visse speci-
fikke forandringer pd MR kan vare diagno-
stiske for en reekke demenssygdomme.

Funktionel billeddannelse (PET og SPECT)

Ved Alzheimers sygdom er der i bestemte
omrader i hjernen nedsat stofskifte og
blodgennemstrgmning. Efterhdnden som

sygdommen skrider frem, forvaerres disse
forandringer, som afspejler den nedsatte
funktion af nervevaevet. PET, funktionel MR
eller SPECT (undersg@gelse af hjernens stof-
skifte, henholdsvis blodgennemstrgmning)
anvendes ofte, ndrderer tvivl om diagnosen
efter basisudredning omfattende strukturel
billeddannelse. Undersggelserne er kost-
bare og ikke tilgengelige pa alle sygehuse,
men PET er i stigende omfang tilgengelig,
idet metoden ogsa finder tiltagende an-
vendelse ved kreftdiagnostik. Samtidig
kan bemarkes, at den tekniske billedmaes-
sige kvalitet af hjerneundersggelser kan
vere bedre med PET-metoden, end med det
SPECT-apparatur, som er til radighed nogle
steder, og desuden kan der nogle steder fds
PET og CT af hjernen i samme undersggelse.

Det har tidligere ikke veret teknisk mu-
ligt direkte at mdle mangden af amyloid
i hjernen, som opfattes som specifikt for
Alzheimers sygdom. C11PIB-PET (undersg-
gelse af beta-amyloid i hjernen) er en helt
nyetableret metode, som endnu kun er til-
gengelig som forskningsundersggelse, og
der savnes endnu erfaring med den diagno-
stiske veaerdi. Meget tyder imidlertid pd, at
metoden meget sikkert vil kunne diagnosti-
cere Alzheimers sygdom tidligt i forlgbet.

4.1.9 Lumbalpunktur

En lumbalpunktur er en undersggelse, hvor
der udtages lidt af den vaeske, der omgiver
hjernen og rygmarven, for at analysere ve-
skens indhold. Lumbalpunktur er tidligere
kun gennemfgrt, ndr der er mistanke om
serlige sygdomme, som er forbundet med
forandringer i spinalvasken, fx visse infek-
tigse og immunologiske sygdomme, men
indgdr ikke i basisudredningen af demens-
sygdomme.

Inden for de senere ar er det blevet muligt
at bestemme tre serlige proteiner i spinal-
vasken (amyloid, tau og fosforiseret tau),
som afspejler forandringer ved Alzheimers
sygdom. Der er nu staerk evidens for, at be-
stemmelse af disse proteiner bidrager til
differentieringen af Alzheimers sygdom i
forhold til normal aldring og i forhold til an-
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dre sygdomme. Lumbalpunktur indgar ved
diagnosticering af Alzheimers sygdom, hvor
der er tviviom diagnosen.

4.1.10 Elektroencephalografi
Elektroencephalografi (EEG) eren let tilgen-
gelig undersggelse, hvor man placerer elek-
troder pa hovedet og derved undersgger
hjernens elektriske aktivitet.

/Andret elektrisk aktivitet er uspecifikke men
karakteristiske fund bdde ved Alzheimers
sygdom og ved Lewy body demens. Ved
frontotemporal demens kan EEG vare helt
normalt langt hen i forlgbet. Evidensen for
anvendelsen af EEG i differentieringen af pa-
tienter med Alzheimers sygdom i forhold til
normal aldring er begrenset. Derimod kan
EEG vaere en diagnostisk hjelp ved identifi-
kation af serlige tilstande, som fx epilepsi.

4.1.11 Biopsi

Biopsi (vaevsprgve) af specifikke vaev kan
vaere verdifuld. Biopsi fra hjernevaev kan
give en specifik histologisk diagnose, men
bgr kun udfgres, hvis der mistaenkes en til-
stand, som kan behandles og med sikkerhed
ikke kan diagnosticeres pa anden made.

Muligheder og begreensninger ved de diag-

nostiske metoder

Der findes som hovedregel ingen enkeltsta-
ende test eller biologiske markgrer, der kan
afslgre ®tiologien (arsagen), ndr det drejer
sig om degenerative demenssygdomme.
Derfor ma diagnoserne stilles pd baggrund
af operationelle kriterier opdeltigrupper af-
hangigt af sandsynlighedsgrader. For nogle
sygdomme findes flere forskellige st af kri-
terier.

De kliniske diagnostiske kriterier for de for-
skellige neurodegenerative sygdomme ud-
vikler sig og forbedres konstant i takt med
gget viden om sygdommene og udvikling af
nye undersggelsesmetoder. Ngjagtigheden
varierer betydeligt alt efter demenstype,
bla. fordi nogle demensformer er langt
mere velbeskrevne oghomogene end andre.
Genetisk testning

De fleste demenssygdomme forekommer
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bade i sjzldne arvelige former, som skyldes
monogen arv (dvs. nedarvet fejl i et bestemt
gen) og i en langt hyppigere sporadisk (dvs.
tilsyneladende tilfeldigt forekommende)
form.

4.3.1 Genetiske risikofaktorer ved
Alzheimers sygdom

Der er flere faktorer, som @ger risikoen
for udvikling af den sporadiske form for
Alzheimers sygdom, herunder alder, kgn,
livsstilsfaktorer og variationer i generne.
Den bedst beskrevne genetiske risiko-
faktor for udvikling af Alzheimers syg-
dom er en variation af APOE-genet, der
danner lipoproteinet Apolipoprotein E.
Apolipoprotein E kan dog ikke betragtes
som udlgsende drsag, da ikke-barere af
genet udvikler sygdommen og st@rstede-
len af patienter med Alzheimers sygdom
ikke har genet. Derfor bgr det ikke an-
vendes til diagnosticering af Alzheimers
sygdom eller andre demenssygdomme.
Da genet heller ikke med sikkerhed kan
forudsige udviklingen af demens, bgr un-
dersggelse af raske heller ikke foretages.

4.3.2 Monogent arvelige sygdomme med
demens

Monogen arvelig demens ses med autoso-
mal dominant arvegang ved en rakke syg-
domme, hvorudviklingen af demensentener
hovedsymptomet eller en del af et symptom-
kompleks. Autosomal dominant betyder, at
sygdommen nedarves bdde gennem mand
og kvinder i familien og rammer begge kgn li-
geligt. Bgrn af en person, som bearer sygdom-
men, har 50 pct. risiko for at arve sygdom-
men.Andelen af patienter med en autosomal
dominant arvelig demensform varierer mel-
lem de forskellige demenssygdomme. Ved
Alzheimers sygdom udg@r andelen mindre
end 1-3 pct, mens den ved frontotemporal
demens udggr op mod 10-30 pct.

Det er relevant at mistenke en autosomal
dominant arvelig demenssygdom, hvis der
findes:
to eller flere tilfelde af samme demens-
sygdom hos 1. gradsslaegtninge (fami-
liemedlemmerilige linie) eller



mindst én person i familien med tidlig
debut af sygdommen (< 60-65 ars alder)
eller

forekomst af kendt arvelig demenssyg-
dom hos mindst én person i familien

| disse tilfelde er det relevant, at der fore-
tages genetisk udredning af patienten og
familien. | alle gvrige tilfzlde er denne ud-
redning ikke ngdvendig.

4.3.3 Genetisk udredning og rddgivning for
autosomal dominant arvelig demens
Genetisk udredning og rddgivning er en
specialfunktion, som udfgres af specialet:
klinisk genetik.

Ved genetisk udredning forstas den proces,
hvor en familie kortlegges for forekomsten
af personer med demens, verificering af
diagnoser, optegnelse af stamtre og even-
tuelt genundersggelse for en specifik type
demens. Udredningen ender med en vurde-
ring af risikoen for sygdomsudvikling hos
raske familiemedlemmer.

Ved genetisk radgivning forstds den infor-
mation, der gives til familien pa baggrund af
den genetiske udredning. Radgivningen in-
deholder blandt andet gennemgang af ud-
redningen som baggrund for den endelige
vurdering af familien, gennemgang af arve-
gang, radgivning med hensyn til sygdomsri-
siko, konsekvensen af udredningen og det
videre forlgb for det enkelte familiemedlem.

Verificering af diagnoserne hos familiemed-
lemmerne er af afggrende betydning for
den endelige vurdering. Dette kan vise sig
vanskeligt. En del af de syge familiemed-
lemmer er ofte dgde og diagnosen beror
pa dgdsattester eller pd journaloplysninger
af varierende kvalitet. Hos levende familie-
medlemmer med demens vil det vere ngd-
vendigt med korrekt diagnosticering. Dette
kan kraeve, at der foretages yderligere kvali-
ficeret klinisk udredning af patienten.

4.3.4 Genetisk testning af en patient med
demens
Man kan i nogle tilfelde overveje genunder-

sggelse som led i den kliniske udredning af
patienten med demens. Det vil ise@r vare re-
levant, hvis man mistenker en sygdom, som
altid eller ofte forekommer i en arvelig form
(fx Huntingtons Chorea). Hvis DNA-analyse
overvejes, skal genetisk udredning og rad-
givning foretages fgr og efter gentesten.
Findes en sygdomsdisponerende genforan-
dring hos patienten, vil det have afggrende
betydning for hele familien. For en del de-
menssygdomme er genforandringerne ved
de arvelige former ikke fuldstendigt kendte.
I dissetilfelde galder, at hvis man ikke finder
en genforandring, kan tilstedevarelsen af en
arvelig sygdom ikke ngdvendigvis udelukkes.
Hvis man ikke mistenker en arvelig drsag til
sygdommen, bgr der ikke foretages genun-
dersggelse af patienten til diagnostisk brug.

4.3.5 Fordele og ulemper ved genetisk test-
ning af raske personer

Ved praesymptomatisk/praediktiv test for-
stds genundersg@gelse af raske personer for
tilstedevarelsen af et sygdomsanlag for
en sygdom, som kan debutere pd et senere
tidspunkt. Det er som regel kun en mulig-
hedide familier,hvor en mutation er pavist
hos en patient med demens. Kendes gen-
forandringen i familien, stilles den raske
pargrende i et dilemma - viden/ikke viden
om egen genetiske status. Personen skal
inden testen have gjort op med sig selv,om
vedkommende kan leve med denne viden.
Der kan vare mange individuelle drsager
til, at man gnsker praediktiv test, fx plan-
legning af fremtiden, prioriteringer i hver-
dagen, habet om frikendelse og for nogle
gnsket om fosterdiagnostik. Foreligger mu-
ligheden for intervention i sygdomsdebut
eller tidligt i sygdomsforlgbet er dette en
vigtig faktor for at vaelge en praediktiv test.
Der erinternational konsensus om, at min-
dredrige (i DK <18 ar) ikke testes praesymp-
tomatisk for en sent debuterende sygdom.
| Danmark findes ingen lovgivning pa om-
radet.

Der har lenge varet internationale ret-
ningslinjer for radgivningen fgr og efter
preesymptomatisk test ved Huntingtons
Chorea og disse retningslinjer bgr fglges.
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4.4 Opsamling

Klager over hukommelsessvakkelse og an-
dre former for kognitive forstyrrelser fore-
kommer hyppigt blandt =ldre. Patienter
med lette kognitive forstyrrelser kan have
forstadier til demenssygdom, eller der kan
vare tale andre sygdomme herunder om
potentielt reversible tilstande, der kan be-
handles (fx dehydrering, delir, stofskiftesyg-
dom, depression eller medicinbivirkninger).

Patienter med hukommelsessvakkelse eller
andre symptomer pd mulig demenssygdom
udggr en heterogen gruppe med forskellige
behov for diagnostisk udredning. For alle
gelder, at en grundig klinisk undersggelse,
som omfatter grundig anamnese supple-
ret med oplysninger fra pdrgrende, almen
objektive og neurologiske undersggelser,
undersggelse af kognitive og neuropsykia-
triske symptomer, undersggelse af hvordan
patienten klarer dagligdagsaktiviteter (acti-
vities of daily living, ADL) og vurdering af pa-
rgrendebelastning er grundstammen i den
diagnostiske udredning.

For hovedparten af patienter med moderat
til sveer demens er en udredning med blod-
prgver og CT-skanning af hjernen tilstrek-
kelig, og der er god evidens for, at disse un-
dersggelser bidrager vaesentligt til identifi-
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kationen af drsager til demens. Afhangig af
kompleksitet og klarhed af undersggelses-
resultater kan dervaere behov for yderligere
udredning pa forskellige specialiseringsni-
veauer.

I den forbindelse findes en bred vifte af sup-
plerende diagnostiske redskaber. For langt
de fleste demenssygdomme galder det, at
en specifik diagnose kan stilles med hgj sik-
kerhed, men kun i fa tilfelde fuld sikkerhed.
Opfelgning er derfor vigtig, og udredningen
bar gentages ved fortsat tvivl om diagnose.
For patienter med Alzheimers sygdom, Lewy
body demens og frontotemporal demens
bgr manglende progression altid fgre til
revurdering af diagnosen. Det diagnostiske
omrdde er i fortsat udvikling, og der er flere
nye diagnostiske modaliteter under udvik-
ling, se@rligt pd det billeddannende omrade.

Et  forskningsprojekt  fra  Nationalt
Videnscenter for Demens viser, at der si-
den midten af 1990’erne er sket en markant
stigning i antallet af personer, der far stil-
let en demensdiagnose pd danske syge-
hus. Forskningsprojektet viser samtidig, at
op imod tre ud af fire af patienterne fik en
‘uspecifik’ demensdiagnose uden angivelse
af, hvilken demenssygdom der var tale om.



| dette kapitel beskrives den medicinske -
ogsd kaldet farmakologiske - behandling
med de egentlige legemidler mod demens,
som eksisterer, samt den psykofarmakolo-
giske behandling ved blandt andet psykia-
triske symptomer og adfardsforstyrrelser,
som ogsda betegnes BPSD (l&@s mere om
adfaerdsforstyrrelser/BPSD i kapitel 7 om
pleje om omsorg). Kapitlet baserer sig pd
Sundhedsstyrelsens MTV-rapport om udred-
ning og behandling af demens fra 2008.

5.1 Behandlingsmuligheder

Pleje og omsorg er en vasentlig del af den
samlede behandling, og indledningsvis
understreges det derfor, at den farmakolo-
giske behandling ikke kan std alene. Nogle
demenssygdomme, f@grst og fremmest
Alzheimers sygdom, kan dog tillige behand-
les med Iegemidler. Behandling med lxge-
midler supplerer sdledes andre former for
behandling, herunder psykosocial stgtte, og
behandlingsmuligheder bgr altid vurderes
ud fraden enkelte patients situation, herun-
der behov for pleje og omsorg.

De legemidler, som aktuelt er godkendt
til behandling af Alzheimers sygdom, er
symptomatiske. Det vil sige, at de medfg-
rer forbedringer pa kognitive funktioner og
funktionsevne i hverdagen, men de har in-
gen dokumenteret effekt pd sygdomsforan-
dingerne i hjernen, og patienterne kan ikke
helbredes.

| Danmark findes tre forskellige sdkaldte
kolinesteraseha@mmere (donepezil, rivastig-
min og galantamin) til behandling af let til
moderat Alzheimers sygdom og en sakaldt
partiel N-methyl-D-aspartat (NMDA)- recep-
torantagonist (memantin) til behandling
af moderat til svaer Alzheimers sygdom.
Rivastigmin er desuden godkendt til Lewy
body demens og demens ved Parkinsons
sygdom.

KAPITEL 5. MEDICINSK BEHANDLING
AF DEMENS

5.2 Vurdering af behandlingseffekt
Vurdering af effekten af behandling med
legemidler mod demens er behaftet med
en rekke generelle udfordringer, som isaer
skyldes, at demenssygdomme er en frem-
adskridende sygdom. Principielt kan en be-
handlingseffekt vise sig pa tre forskellige
mader (se figur 5.1):

1. Forbedring

2. Stabilisering

3. Nedsat progressionshastighed

Behandlingen kan sdledes have effekt, selv
om sygdommen fortsat forvarres.

Effekten af medicin mod Alzheimers syg-
dom vurderes normalt indenfor fire hoved-
omrader:

1. Global funktion (dvs. en samlet vurde-
ring af, hvordan patienten klarer sig)

2. Kognition (hukommelse, koncentration,
problemlgsning, rum-retningsevne,
Sprog, osv.)

3. Funktionsniveau i dagligdagen, ADL
(Activities of Daily Living)

4. Psykiatriske symptomer og adfeerds-
forstyrrelser, BPSD (Behavioral and
Psychiatric Symptoms of Dementia)

Desuden er der i visse undersggelser set pd
livskvalitet og pargrendebelastning. Begge
disse omrader er dog metodologisk set svae-
re at g@re op, nar der er tale om patienter
med demens.

Der er ikke international konsensus om,
hvordan en given effekt pd en af de mange
anvendte skalaer skal oversettes til daglig
klinisk betydning. Endvidere er det svaert at
overfgre resultaterne fra de kliniske under-
sggelser til forventninger for den enkelte
patient. Dertil kommer, at det fortsat er uaf-
klaret, hvor lang tid behandlingen med det
enkelte lezgemiddel skal fortsatte.
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Figur 5.1 Mulige virkninger af medicinsk behandling af demens

Frardk ticen

Baruund AELEEart

5.2.1Alzheimers sygdom

Ved let til moderat Alzheimers sygdom
har kolinesteraseh&mmere samlet set en
klinisk relevant effekt. Effekten kan som
navnt vise sig ved en forbedring, stabilise-
ring eller mindre fremadskridende demens-
sygdom. Ved svaer Alzheimers sygdom er der
ikke fundet entydig effekt af kolinesterase-
haemmere. Ved moderat til sver Alzheimers
sygdom er der en klinisk relevant effekt af
memantin - ogsa til patienter, der samtidig
er i behandling med kolinesteraseha&mme-
re. Der er ingen evidens for klinisk relevant
effekt af anden medicinsk behandling af
Alzheimers sygdom.

5.2.2 Vaskuler demens

Ved vaskuler demens er effekten af koline-
steraseh@mmere og memantin af tvivisom
klinisk relevans. Hos patienter med Lewy
body demens eller demens ved Parkinsons
sygdom i let til moderat grad er effekten
kun undersggt for rivastigmin i fa studier,
som dog har vist effekt.

5.2.3 Andre demensformer

Ved MCI har behandling med kolineste-
rasehe@mmere ikke vist entydig effekt.
Galantamin har vist en overdgdelighed ved
behandling af MCI. Memantin er ikke under-
sggt ved MCI. Der er ingen specifik behand-
ling af frontotemporal demens.
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5.2.4 BPSD (Behavioral and Psychiatric
Symptoms of Dementia)

Behandling af BPSD eller Psykiatriske symp-
tomer og adferdsforstyrrelser med 1. gene-
rations antipsykotika er uhensigtsmassig
pa grund af bivirkninger. Effekten af 2. ge-
nerations antipsykotika pd BPSD er darligt
dokumenteret, og selvom effekten af anti-
psykotika er stgrre end effekten af placebo,
sd medfgrer bivirkningerne, at den samlede
vaerdi af behandling med antipsykotika
til patienter med demens med psykotiske
symptomer (fx aggression) er tvivisom.

5.2.5 Antiepileptika og tricykliske antide-
pressiva

Der er ikke tilstrekkelig dokumentation for
effekten af antiepileptika (medicin udviklet
til behandling af epilepsi) til behandling af
BPSD. Tricycliske antidepressiva (klassisk
medicin mod depression) har ikke vist en
entydig effekt, og der er risiko for bivirknin-
ger, herunder reduceret kognitiv funktion.
Effekten af SSRI(en nyere type medicin mod
depression) pa depressive symptomer ved
let til moderat demens er darligt dokumen-
teret, men enkelte undersggelser peger pd
en effekt. Ved svaer demens er effekten af
SSRI uafklaret. Der er begrenset evidens for
effekt pd andre adferdsforstyrrelser. Der er
ingen kontrollerede undersggelser af andre
nyere antidepressiva.



5.2.6 Perspektiver ved behandling medi-
cinsk behandling af demens

Samlet set har behandling med kolineste-
raseh@mmere en positiv effekt pa patien-
ter med let til moderat Alzheimers sygdom
og memantin til patienter med moderat til
svaer Alzheimers sygdom. Det er uklart, hvor
mange patienter der vil have gavn af be-
handling med kolinesteraseha@mmere eller
memantin, men det er formentlig flere end
de godt 16.000 patienter, der var i behand-
ling i 2009. Da man ma forvente, at flere pa-
tienter bliver udredt fremover, er det en na-
turlig fglge heraf, at ogsa flere ma forventes
at modtage legemiddelbehandling.

Der eksisterer en rekke teoretiske og etiske
overvejelser omkring anvendelsen af lz-
gemidler mod demens. Det drejer sig bl.a.
om den begrensede behandlingseffekt i
forhold til det progredierende forlgb af de-
menssygdommen, de potentielt urealistiske
forventninger til medicinsk behandling og
usikkerhed omkring ophgr af den medicin-
ske behandling. | dag er der kun fd studier,
der omhandler patienters erfaringer med
lzgemidler mod demens. | takt med en stgr-
re almen viden om demens kan det formo-
des, at forventningerne til lagemidler mod
demens i dag er og fremover vil vaere mere
realistiske, end de var for fx ti ar siden, hvor
de fgrste lagemidler mod demens blev lan-
ceret.

Der er ikke er evidens for, at legemidlerne
har effekt pa alle patientgrupper. Endvidere
er det vaesentligt at bemerke, at der ikke
foreligger konkrete studier af, hvor lznge
lzgemiddelbehandling  hensigtsmassigt
skal fortsette. Derfor er det vigtigt ogsd
at fokusere pd andre interventionsformer,
herunder sociale interventioner, som kan
forbedre forholdene for patienter med de-
mens.

5.3 Den fremtidige medicinske behandling
Der forskes intensivt i at udvikle nye be-
handlinger af Alzheimers sygdom. Det dre-
jersigisarom at udvikle sygdomsmodifice-
rende behandling, specielt ved pdvirkning
af amyloidaflejringerne i hjernen. Der er

fremstillet stoffer, der ved at ha@mme eller
modulere gammasekretaseaktiviteten (ét af
enzymerne, der spalter forstadiet til beta-
amyloid) kan nedseette dannelsen af beta-
amyloid. Der forskes ogsd i metoder (passiv
og aktiv immunisering, sakaldte vacciner),
der hindrer beta-amyloid i at samle sig til
stgrre, uoplgselige masser.

Man forsgger at male effekten af de naevnte
behandlinger ved at male tab af hjernevav
pa MR-skanning samt mangden af amyloid
i hjernen med specielle skanninger og ved
maling af markgrer i spinalvaesken.

5.4 Opsamling

Farmakologisk demensbehandling er et
supplement til ikke-farmakologisk behand-
ling og bgr altid vurderes ud fra den enkelte
patients situation, herunder behov for pleje
og omsorg. De legemidler, som aktuelt er
godkendt til behandling af Alzheimers syg-
dom, er symptomatiske. Det vil sige, at de
medfgrer forbedringer pa kognitive funktio-
ner og funktionsevne i hverdagen, men de
haringen dokumenteret effekt pa sygdoms-
forandringerne i hjernen, og patienterne
kan ikke helbredes.

Effekten af medicin mod Alzheimers syg-
dom vurderes normalt indenfor fire hoved-
omrader:

1. Global funktion (dvs. en samlet vurde-
ring af, hvordan patienten klarer sig)

2. Kognition (hukommelse, koncentration,
problemlgsning, rum-retningsevne,
Sprog osv.)

3. Funktionsniveau i dagligdagen, ADL
(Activities of Daily Living)

4. Psykiatriske symptomer og adfeerds-
forstyrrelser, BPSD (Behavioral and
Psychiatric Symptoms of Dementia)

Desuden er der i visse undersggelser set pd
livskvalitet og pargrendebelastning. Begge
disse omrader er dog metodologisk set svae-
re at ggre op, ndr der er tale om patienter
med demens.

| Danmark findes tre forskellige sakaldte
kolinesteraseh@mmere (donepezil, rivastig-
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min og galantamin) til behandling af let til ~ Rivastigmin er desuden godkendt til Lewy
moderat Alzheimers sygdom og en sdkaldt body demens og demens ved Parkinsons
partiel N-methyl-D-aspartat (NMDA)- recep- sygdom. Der foreligger ingen studier over
torantagonist (memantin) til behandling hvorlang tid, behandlingen bgr fortsatte.
af moderat til svaer Alzheimers sygdom.
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Som udgangspunkt ma pleje og omsorg af
svage grupper som personer med demens
aldrig ske ved fysisk magt elleranden tvang.
| serlige tilfelde og under serlige betingel-
ser kan medarbejdere dog efter den gal-
dende lovgivning opnd en tilladelse til at
anvende magt i en periode, da dette kan
vare en forudsatning for, at der ikke sker
omsorgssvigt. Fx kan der vare tale om en
person med demens, som nagter at lade sig
vaske eller fa barstet tender. Der kan ogsa
vere tale om dgrsggende personer med de-
mens, som kan fare vild og dermed udsette
sig selv for fare.

Der er forskellige hensyn, som skal balan-
ceres. Personen med demens skal pa den
ene side sd vidt muligt bevare sin ret til at
bestemme over eget liv. P4 den anden side
skal personen med demens hjzlpes i de si-
tuationer, hvor vedkommende pa grund af
sinsygdom ikke eristand til at klare sig selv.
Medarbejdere kan altsd dagligt std i svaere
dilemmaer. Regelsaettet er med til at hjelpe
medarbejderne til at Igse situationerne,
samtidig med at retssikkerheden for perso-
nen med demens sikres bedst muligt.

For pargrende til en person med demens
kan det pd den ene side vare vanskeligt at
vaere vidne til, at magtanvendelse anvendes
over for éns naere. Pd den anden side kan pa-
rgrende have et gnske om, at bestemte for-
anstaltninger ivaerksattes - fx at personen
med demens holdes tilbage, hvis han eller
hun er pd vej til at forlade boligen - og det
kan til tider veere svaert for de pargrende at
forstd, at der er foranstaltninger, som med-
arbejderne ikke 'bare’ ma gennemfgre uden
tilladelse. Endelig kan de pdrgrende ogsd
vare i tvivl om, hvad vaergemadl og plejete-
stamenter indebarer, og hvordan forholdet
ermellem disse og reglerne om magtanven-
delse.

| dette kapitel beskrives de juridiske forhold
vedr. personer med demens. Samtidig gi-

KAPITEL 6. JURIDISKE PROBLEMSTILLINGER

ves eksempler pa, hvordan juraen opleves i
praksis, bl.a. pd baggrund af en kortlagning
af kommunernes demensindsats, som KL
har foretaget, samt en afdekning af erfarin-
ger med magtanvendelse i praksis foretaget
af Socialt Uviklingscenter (SUS).

6.1 Magtanvendelse efter serviceloven

| serviceloven er fastsat regler om kom-
munens mulighed for at anvende magt og
andre indgreb i selvbestemmelsesretten
overfor personer med betydeligt og varigt
nedsat psykisk funktionsevne, eksempelvis
som fglge af demens, psykisk udviklings-
hamning, alvorlig hjerneskade eller kronisk
sindslidelse. Tilladelsen til indgrebene gives
efter en grundig sagsbehandling pa myn-
dighedsniveau, enten af kommunalbesty-
relsen eller af de sociale navn. | praksis er
det medarbejderne, som yder plejen og om-
sorgen over fx personen med demens, som
far tilladelsen.

Det overordnede formal med reglerne om
magtanvendelse i serviceloven er at gge
retssikkerheden for de personer, som ikke
er i stand til at tage vare pd deres eget liv,
og som ofte ikke er i stand til at give et gyl-
digt samtykke, fx som fglge af en fremskre-
den demenssygdom. Samtidig skal reglerne
sikre, at medarbejdere, der arbejder med
personer med betydeligt og varigt nedsat
psykisk funktionsevne, har et klart grundlag
at udfgre deres arbejde pa.

Anvendelse af magt skal altid std i rimeligt
forhold til det, der sgges opnaet, og skal kun
anvendes undtagelsesvist i serlige situa-
tioner, hvor omsorg, pleje og socialpadago-
gisk bistand ikke er tilstraekkeligt. Forud for
enhver form for magtanvendelse og andre
indgreb i selvbestemmelsesretten skal der
sdledes foretages, hvad der er muligt for at
opna personens frivillige medvirken til en
ngdvendig foranstaltning.

Efterserviceloven kan der gives tilladelse til:
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anvendelse af personlig alarm- eller sy-
stemer, s&rlige dgrdbnere

fastholdelse for at undga personskade
fastholdelse i personlige hygiejnesitua-
tioner

tilbageholdelse i boligen

stofseler til fastspaending for at forhin-
dre fald

optagelse i serlige botilbud uden sam-
tykke.

Tilladelserne til at anvende magt gives som
hovedregel for tidsbegrensede perioder.
Der kan ikke gives tilladelse efter servicelo-
ven til at anvende andre former for magtan-
vendelse end de, som na@vnes oven for.

Indberetninger af magtanvendelse

Nar der iveerksettes indgreb i den person-
lige frihed, skal indgrebet registreres og ind-
berettes til kommunalbestyrelsen eller regi-
onsrdadet. Registrering af indgrebet skal ske
straks og senest dagen efter, at indgrebet
har fundet sted, mens selve indberetningen
af lovligt ivaerksatte foranstaltninger skal
ske én gang om maneden.

Der er udarbejdet serlige skemaer til regi-
strering og indberetning af magtanvendel-
se efter serviceloven. Skemaerne er senest
opdateret pr.1.januar 2010. De kan findes pa
Socialministeriets hjemmeside: www.sm.dk.

Handleplaner

Kommunen skal ifglge serviceloven udar-
bejde handleplaner for de personer, der har
varet anvendt magt over for. Handleplanen
skal omhandle, hvordan man fremover kan
undgd magtanvendelse i omsorgen for den
pageldende.

Formdlet med en handleplan er at styrke en
socialpedagogisk praksis med henblik pa
at begraense eller undgd magtanvendelse.
Forpligtelsen til at udarbejde handleplaner
skal ses i sammenhang med, at tilladelsen
tilatanvende magt gives for en tidsbegraen-
set periode. Der skal sdledes udvikles meto-
der og redeggres for, hvordan omsorgsind-
satsen fremover kan gennemfgres uden
magtanvendelse. Se mere om socialpada-

Kortlagning af demensomradet i Danmark 2010

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

gogiske metoder i kapitel 7 om pleje og om-
sorg.

Reglerne om magtanvendelse i serviceloven
kan findes pd Socialministeriets hjemme-
side www.sm.dk eller pd www.retsinforma-
tion.dk.

6.2 Magtanvendelse efter sundhedsloven
Ogsd pa sundhedsomrddet er fastsat regler
om eventuelle indgreb i selvbestemmelses-
retten. Hovedregelen i sundhedsloven er, at
detikke er tilladt at udgve tvang i forbindel-
se med udfgrelsen af den sundhedsfaglige
behandling. Indledes eller fortsattes en be-
handling uden, at der foreligger et informe-
ret samtykke, vil der ifglge sundhedsloven
med fd undtagelser - fx i forhold til epidemi
- vere tale om tvang. Der eksisterer sdledes
ikke i dag generelle regler i dansk ret, der
hjemler adgang til anvendelse af tvang i so-
matikken (fysiske lidelser) i forbindelse med
sundhedsfaglig behandling.

Nogle patienter mangler varigt evnen til at
give informeret samtykke og er at betragte
somvarigtinhabile. Med dette menes tilfzl-
de, hvorevnen tilathandle fornuftsmaessigt
ervarigt fravarende, fx pa grund af fremad-
skridende demens. Kroniske sindslidende
og sindslidende med langvarige sygdoms-
forlgb hgrer ogsd ofte til denne gruppe.

Efter sundhedsloven skal en patient, der
ikke selv kan give informeret samtykke, in-
formeres og inddrages i drgftelserne af be-
handlingen i det omfang, patienten forstar
behandlingssituationen, medmindre dette
kan skade patienten. Patientens tilkende-
givelser skal, i det omfang de er aktuelle
og relevante, tillegges betydning. Denne
forpligtelse understreger vigtigheden af, at
patienten inddrages i behandlingen i videst
muligt omfang. Hvis en patient i ord eller
handling tilkendegiver, at vedkommende
ikke vil behandles, er der - uanset samtykke
hertil fra en vaerge eller de pdrgrende - ikke
hjemmelisundhedsloven til at gennemfgre
behandlingen.

Patienter med et gjeblikkeligt behandlings-



behov, der midlertidigt eller varigt mangler
evnen til at give informeret samtykke, kan
dog behandles af en sundhedsperson uden
samtykke fra patienten, vaergen eller naer-
meste pdrgrende, hvis gjeblikkelig behand-
ling er pdkreevet for patientens overlevelse
eller for pa lengere sigt at forbedre patien-
tens chance for overlevelse eller for et va-
sentligt bedre resultat af behandlingen.

| de tilfzlde, hvor en varigt inhabil patient,
eksempelvis en person med demens, pro-
testerer mod en behandling, md sundheds-
personalet sdledes med de geldende regler
vurdere, om der er grundlag for at anvende
tvang efter reglerne i psykiatriloven (se ne-
denfor), eller om behandlingen kan foreta-
ges med begrundelse i, at gjeblikkelig be-
handling er pdkravet for patientens over-
levelse umiddelbart eller pa sigt eller for et
andet vaesentligt bedre resultat af behand-
lingen.

6.3 Magtanvendelse efter psykiatriloven
Psykiatriske patienters rettigheder er i lig-
hed med patienter, derlider af somatiske (fy-
siske) lidelser, fgrst og fremmest reguleret |
sundhedsloven. Sdledes galder reglerne i
sundhedsloven om informeret samtykke
som udgangspunkt ogsa for psykiatriske pa-
tienter. Psykiatriske patienter kan dog med
hjemmel i psykiatriloven i visse tilfelde be-
handles uden samtykke.

Bestemmelserne i psykiatriloven omfat-
ter som hovedregel alene patienter, der er
(heldggns-)indlagt pd psykiatrisk afdeling.
Psykiatriloven finder sdledes ikke anven-
delseiforhold til personer, der opholder sig
uden for en psykiatrisk afdeling, herunder
i psykiatrisk skadestue, ambulante afdelin-
ger og distriktspsykiatrien. Disse personer
kan, sa le&nge de ikke er indlagt, kun be-
handles med deres informerede samtykke,
uanset om de ellers matte opfylde betingel-
serne for tvang efter psykiatriloven.

Det fglger heraf, at psykiatriloven som ud-
gangspunktikke finder anvendelseiforhold
til personer, der opholder sig pd sociale til-
bud uden for psykiatrisk afdeling, herunder

fx personer med demens, der opholder sig |
en plejebolig.

Hovedreglen om, at lovens anvendelsesom-
rade kun er psykiatriske afdelinger, er frave-
get pd to punkter: For det fgrste regulerer
loven tvangsindlaeggelse, derindledes uden
for psykiatrisk afdeling. For det andet regu-
lerer loven de situationer, hvor en friheds-
bergvet patient indlzgges med henblik pd
tvangsbehandling af en fysisk lidelse.

Reglerne om magtanvendelse efter hen-
holdsvis sundhedsloven og psykiatriloven
kan findes pa Indenrigs- og Sundheds-
ministeriet hjemmeside www.ism.dk eller
pd www.retsinformation.dk

6.4 Praksiserfaringer med reglerne om
magtanvendelse

Socialt Udviklingscenter SUS afdazkkede i
perioden 2007-2008, hvordan reglerne om
magtanvendelse fungerer i praksis i kom-
munerne, herunder hvilke dilemmaer og
barrierer der opleves, bade pd myndigheds-
niveau og pa leverandgrniveau.

| det fglgende redeggres for udvalgte af de
erfaringer, som fremgdr af SUS’ afdekning.
Det bemarkes, at undersggelsen er baseret
pa hhv. dialogmgder og temadage med i alt
ca. 330 deltagere, herunder sagsbehand-
lere, konsulenter og jurister fra kommunale
myndigheder samt ledere og medarbejdere
pd det sociale omrade. Resultaterne giver
altsa ikke et dekkende billede af erfaringer
med reglerne om magtanvendelse i service-
loven over hele landet. Hele afdaekningen
af praksiserfaringer med reglerne om magt-
anvendelse kan findes pd SUS” hjemmeside:
www.sus.dk.

Afdekningen indikerer, at der er medarbej-
dere, som oplever det vanskeligt at balan-
cere hensynet mellem omsorg om magt.
Det galder bade for myndighedspersoner
og blandt medarbejdere pd fx plejebolig-
omradet. Begge parter peger pd, at det er
vigtigt med en fzlles refleksion pd stedet,
men der udtrykkes ogsd gnske om klarere
retningslinjer, fx i form af gget vejledning
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om reglerne. Endvidere oplever medarbej-
dere, at samarbejdet med de pdrgrende kan
vare vanskeligt i forhold til brugen af magt.
Der kan fx vare pargrende, som har svert
ved at forstd, at der ikke ma se@ttes en lds pa
dgren hos en person med demens, uden at
vedkommende har givet samtykke til det.

Samtykkebegrebet er generelt et omrade,
som ifglge afdaekningen kan give udfordrin-
ger. Det fremgar, at medarbejdere kan have
vanskeligt ved at vurdere, hvornar der er
tale om, at et samtykke fra en person med
demens er afgivet. Det rejses endvidere, at
det kan vere vanskeligt at agere efter et
samtykke fra en person med demens, hvis
vedkommende fortryder. Ogsa i forbindelse
med spgrgsmdlet om samtykke efterlyses
mere vejledning.

Det fremgdr af KUs kortlzgning af demens-
omradet at 85 pct. af kommunerne angiver
at have udarbejdet serlige retningslinjer
for brugen af magtanvendelsesreglerne. | 71
pct. af disse retningslinjer fremgdr det, at de-
mensspecialister skal inddrages i alle sager
om magtanvendelse over for personer med
demens. Endvidere fremgdar det af kortleg-
ningen, som det ogsa fremgar af rapporten
fra SUS, at medarbejderne generelt kan have
svaert ved at balance mellem begreberne
magt og omsorg. Det fremgariden forbindel-
se, at medarbejderne ofte ikke oplever deres
faglige indsats som udgvelse af magt, men
derimod som en ngdvendig omsorgsindsats.
Det geelder bl.a. i forholdt til alarm- og pejle-
systemer og medicingivning.

Det bemearkes, at reglerne om magtanven-
delse efter serviceloven senest er revideret
med virkning fra den 1. juli 2010 og sdledes
efter SUS" afdaekning samt KLUs kortlegning
af dememsomrddet. Med @ndringen fglger
bla. ggede muligheder for, at alarm- og pej-
lesystemer, herunder GPS, kan anvendes til
personer med demens uden forudgdende
myndighedsafggrelse, safremt personen
med demens ikke modsetter sig brugen af
udstyret. GPS og lign. kan give bade stgrre
bevaegelsesfrined for personer med demens
0g ogsd give de pdrgrende og medarbej-
derne stgrre tryghed i hverdagen. Se mere
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om dette samt om andre teknologier pa de-
mensomradet i kapitel 10.

For sd vidt angar medicingivning og an-
den sundhedsfaglig behandling, pdpeges
det bla. af kommunerne samt af eksperter
og andre, som er i bergring med omradet,
at det kan vare problematisk, at det ikke
er muligt efter sundhedslovens geldende
regler at foretage en behandling uden sam-
tykke, hvis personen opholder sig uden for
psykiatrien. Det problematiske i forhold til
gruppen af personer med demens bestar
i, at det pd grund af sygdommens karakter
kan vare vanskeligt at opnd et samtykke.

Samtidig er der risiko for, at personen med
demens ikke evner at forstd konsekvensen
af fx at modseatte sig behandling. Da per-
soner med en fremskreden demens i dag
oftest bor i en plejebolig - og ikke opholder
sig i psykiatrien - kan psykiatrilovens und-
tagelser i forhold til kravet om samtykke
ikke finde anvendelse i sddanne situatio-
ner. Den samme problematik gealder, hvis
personen med demens opholder sig pa en
afdeling pa et sygehus, som ikke er psykia-
trisk. Det papeges sdledes af flere aktgrer,
at detiyderste instans kan vare vanskeligt
indenfor det gzldende regelset at foretage
relativ basal sundhedsfaglig behandling, sa-
som fx tandbehandling, blodprgvetagning,
indtagelse af smertestillende medicin eller
gjendrypning.

6.5 Vergemal og fuldmagter

Vaergemal kan ivaerksattes for personer,
som pa grund af nedsat psykisk funktions-
vene, herunder som fglge af demens, er ude
af stand til at varetage egne anliggender.
Vergen skal indenfor vaergemadlets omfang
varetage interesserne for den, vedkommen-
deerverge for. | det fglgende beskrives reg-
lerne om vaergemadl og fuldmagter.

Kommunen har pligt tilat veere opmearksom
pd, om der kan vare behov for at beskikke
en varge for personer med betydeligt ned-
sat psykisk funktionsevne, eksempelvis per-
soner med demens. Reglerne om vargemal
findes i vaergemalsloven.



Anmodningen om vargemal eller om @n-
dring eller ophavelse af vargemal kan
fremsattes af:
Den pdgazldende selv
Dennes xgtefelle, bgrn, forzeldre, sg-
skende eller andre blandt de n@rmeste
Vergen eller en serlig vaerge
Kommunalbestyrelsen
Regionsradet
Politidirektgren.

Der findes fglgende former for vaergemal:
@konomisk vaergemadl
Personligt veergemal
Fratagelse af retlig handleevne
Samvargemadl.

Bade gkonomiske og personlige vaergemal
kan begraenses til at gelde dele af hhv. de
gkonomiske og de personlige forhold. Med
personlige forhold menes fx kontakten til
de sociale myndigheder om den psykisk
svaekkedes hjemmehjaelp eller indgivelse
af en klage. Det bemarkes, at et personligt
vargemadl ikke kan fratage en person hans
eller hendes selvbestemmelse og handle-
evne pd personligt plan.

| serlige tilfelde kan en person med psy-
kisk funktionsnedsattelse fratages sin ret-
lige handleevne. Dette gelder dog kun for
sd vidt angdr gkonomiske forhold, eksem-
pelvis hvis dette er ngdvendigt for at for-
hindre gkonomisk udnyttelse af personen.
Langt de fleste vaergemal, der ivaerksattes,
er dog vaergemadl, hvor den pdgaldende
ikke fratages den retlige handleevne, hvil-
ket vil sige, at han eller hun fortsat er myn-
dig.

Foruden ovennavnte former for varge-
mal kan der beskikkes et samvargemal. Et
samvargemal indebarer, at vaergen og per-
sonen med psykisk funktionsnedsattelse
handler sammenide anliggender, som sam-
vargemdlet handler om.

Afggrelse om beskikkelse af en vaerge traffes
af statsforvaltningen i den pdgeldende regi-
on.lnoglesagererdetdogretten, der beskik-
keren verge. Det glder fxide tilfelde, hvor

den pdrgrende eller personen med psykisk
funktionsnedsattelse selv protesterer.

En varge kan ikke treffe beslutning om, at
der ma eller ikke md anvendes magt over
for den psykisk svaekkede. Men i de sager,
hvor der treffes beslutning om anvendelse
af magt efter servicelovens regler, herun-
der fx i forhold til flytning, skal der indhen-
tes bemarkninger fra en eventuel vaerge.
Formdlet med dette er at give eksempelvis
en person med demens en sarlig retsgaran-
ti i forbindelse med, at afggrelsen om tilla-
delse til magtanvendelse bliver truffet.

Hvis den psykisk svaekkedes forhold kan sik-
res varetaget pd anden forsvarlig made end
ved et vaergemal, fx ved en fuldmagt til parg-
rende, er det ikke i alle tilfelde ngdvendigt
at beskikke en varge. De almindelige regler
om fuldmagt findes i aftaleloven. Alle, som
har evnen til at handle fornuftsmassigt,
har mulighed for at give en fuldmagt til an-
dre. En fuldmagt giver en anden person ret
til at handle pa ens vegne i gkonomiske og
personlige forhold. Fuldmagten kan vare af
generel karakter, men kan ogsa begranses
til kun at omfatte bestemte forhold.

Reglerne om vergemal i vaergemalsloven
ogreglerne om fuldmagteriaftaleloven kan
findes pd www.retsinformation.dk.

6.5.1 Holdning og kendskab til vergemal og
andre juridiske forhold

| DAISY-projektet, hvor der er gennemfgrt
en spgrgeskemaundersggelse om personer
med demens og deres pargrendes hverdag
m.v. (se mere i kapitel 8 om stgtte, radgiv-
ning og aflastning til personer med demens
og pargrende), blev pargrende bedt om at
tage stilling til, hvorvidt de @gnsker, at per-
sonen med demens selv skal tage stilling
til, hvordan og af hvem henholdsvis gkono-
miske og personlige forhold skal varetages
i fremtiden. Resultatet fremgar af tabel 6.1.

Det fremgdr, atstgrstedelen af de pdrgrende
erinteresserede i, at personen med demens
selv er med til at tage stilling til fremtiden.
Dette indikerer et behov for, at disse forhold
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tidligti demensforlgbet drgftes i familierne,
sd alle ved, hvem personen med demens @n-
sker hjalp af, og hvilken hjelp der gnskes.

Endvidere blev de pargrendes kendskab til
juridiske forhold, som er relevante i forbin-
delse med demens, afdakket. Resultatet
kan ses af tabel 6.2.

Det fremgdr af tabel 6.2, at kun fa pargrende
oplever at have et hgjt kendskab til de juri-
diske forhold, som er relevanteiforbindelse
med demens. Sammenholdt med, at de pa-
rérende, som det fremgik oven for, angive-
ligt @nsker, at de fremtidige forhold afklares
sammen med personen med demens, in-
dikerer dette, at der kan vere et behov for
ggetinformation.
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Endelig blev bdde personerne med de-
mens og de pargrende spurgt specifikt til
deres holdning til og viden om vargemal.
Resultatet fremgdr af tabel 6.3.

Kun et fatal af de pargrende og de adspurg-
te med demens finder, som det fremgadr, at
vergemadl er at betragte som en umyndig-
ggrelse. Det fremgar dog samtidig, at knap
halvdelen af de adspurgte med demens og
entredjedel af de pdrgrende ikke er bekendt
med, hvad et vaergemal er.

6.6 Plejetestamenter

| et plejetestamente kan personen med de-
mens tilkendegive gnsker for den fremti-
dige pleje og omsorg, mens vedkommende
endnu er i stand til det. Plejetestamenter



understgtter en person med demens i at
kunne fa indflydelse pd hans eller hendes
eget liv. Samtidig kan plejetestamentet
hjelpe medarbejdere til at give en vardig
pleje, der sd vidt muligt er i overensstem-
melse med vedkommendes gnsker og den
made, personen med demens hidtil har le-
vet sit liv pd. Det fremgar af serviceloven, at
de vejledende tilkendegivelser i plejetesta-
menter sd vidt muligt skal respekteres.

Plejetestamenter kan ogsd medvirke til at
aflaste de pdrgrende. Tilkendegivelserne fra
personen med demens kan sdledes hjalpe

og understgtte fx en &gtefaelle, ndr han el-
ler hun skal treffe forskellige og ofte svaere
valg pd vedkommendes vegne.

Se eksempler pd, hvad et plejetestamente
kanindeholde, i boks. 6.1.

Plejetestamentet er udelukkende vejle-
dende for den indsats, som medarbejdere
skal udfgre i forhold til plejen af personen
med demens pd det tidspunkt, hvor den pa-
gzldende ikke lzngere er i stand til selv at
give udtryk for sine gnsker. Dette skyldes, at
forholdene for en person med demens kan
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have @ndret sig, siden plejetestamentet
blev skrevet. Det kan altsa i visse tilfelde
vere i strid med den pagaldendes tarv at
folge tilkendegivelserne i plejetestamentet.

@nsker formuleret i et plejetestamente &n-
drer ikke pd, at personen med demens som
udgangspunkt selv tager stilling til egne for-
hold i alle de situationer, hvor pdgaldende
er i stand til det og har forstdelse for, hvad
det drejer sig om. Giver personen med de-
mens udtryk forsin vilje, skal det s vidt mu-
ligt respekteres, ogsa i de tilfelde, hvor det
aktuelle gnske ikke er i overensstemmelse
med tilkendegivelserne i plejetestamentet.

En person med demens kan ikke i plejetesta-
mentet pa forhdnd give tilladelse til, at der
mad anvendes magt i bestemte situationer
senereisygdomsforlgbet. Personen med de-
mens kan dog i et plejetestamente udtrykke
sine gnsker herfor, herunder fx i forhold til
gnsker om brug af GPS eller lign.

De skriftlige tilkendegivelser skal altsd
alene bruges i det omfang, den aktuelle si-
tuation ggr det muligt og hensigtsmassigt.
Men det er vaesentligt at pdpege, at i situa-
tioner, hvor tilkendegivelserne i et plejete-
stamente ikke l&ngere er relevante, er det
altid vigtigt, at medarbejdere lytter til de
pargrende, som har kendt personen med
demens i mange ar og kender til hans eller
hendes gnsker og behov.

| boks 6.2 kan ses et konkret eksempel pd en
skabelon for et plejetestamente udarbejdet
af Kolding Kommune, som kan bruges som
inspiration til at oplyse om daglige vaner og
rutiner.

Der stilles ingen sarlige krav om, at plejete-
stamentet skal fremgd af en serlig officiel
formular eller skal underskrives af en notar.
Plejetestamentet vil fx ogsd kunne fremga
af envideooptagelse.

6.7 Opsamling

Reglerne om magtanvendelse efter service-
loven er senest revideret med virkning fra 1.
juli 2010. | den forbindelse er bl.a. mulighe-

derne for at udstyre personer med demens
med alarm- og pejlesystemer, sasom GPS,
blevet lempet. Regelsettet har sdledes gen-
nemgdet justeringer, bl.a. som fglge af den
teknologiske udvikling. De grundleggende
principper i regelsattet er dog bevaret, og
det er fortsat formdlet med regelsattet, at
personer med demens og andre svage bor-
geres retssikkerhed skal sikres, samtidig
med, at medarbejderne har et forsvarligt
grundlag at udfgre deres arbejde.

Der kan opstd tvivisspgrgsmdl om, hvorle-
des reglernes skal forvaltes i praksis. Det
fremgar af kapitlet, at medarbejdere, for
hvem magtanvendelse og andre indgreb i
selvbestemmelsesretten kan blive aktuelt,
kan efterspgrge @gget vejledning i forhold
til begreberne i magtanvendelsesreglerne,
bla. forholdet mellem omsorg og magt.
Endvidere opleves det til tider vanskeligt at
formidle principperne i reglerne om magt-
anvendelse til pdrgrende til personer med
demens, som i visse situationer kan have
vanskeligt ved at forstd, at det er ngdven-
digtatanvende magt overfor personen med
demens - eller omvendt ikke kan forstd, at
der er indgreb i selvbestemmelsesretten,
som medarbejderne ikke umiddelbart ma
foretage, selvom den pargrende gnsker det.

Desuden fremgdr det af kapitlet, at bla.
kommuner og eksperter har pdpeget, at
der kan opstd svere situationer i forhold
til sundhedsfaglig behandling af bl.a. per-
soner med demens, som opholder sig i en
plejebolig eller pd sygehuset. Er der ikke
tale om et gjeblikkeligt behandlingsbehov,
og opholder personen sig ikke i psykiatri-
en, eksisterer der i dag ikke regler i dansk
ret, der hjemler adgang til sundhedsfaglig
behandling af disse borgere, hvis vedkom-
mende i ord eller handling giver udtryk for
modstand herimod. Det kan vare vanskeligt
at opna et samtykke fra en person med de-
mens,som samtidig ofte ikke evner at forstd
konsekvenserne af fx at negte tandbehand-
ling, blodprgvetagning eller indtagelse af
medicin.
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Bdde i den kommunale sektor og i syge-
hussektoren yder medarbejdere, foruden
den sundhedsfaglige indsats, en vaesentlig
pleje- og omsorgsindsats over for personer
med demens. | sundhedssektoren udfgres
denne eksempelvis i forbindelse med ple-
jen af personer med demens, som er ind-
lagt pd sygehus. | den kommunale sektor
udfgrer medarbejdere fx hjemmehjzlp el-
ler pleje- og omsorgsopgaver i plejeboliger.
Indsatsen udfgres af forskellige medarbej-
dergrupper, herunder sygeplejersker, social-
og sundhedsassistenter og -hjelpere. Det er
vigtigt, at pleje- og omsorgsopgaverne, som
ofte foretages dagligt, udfgres med veerdig-
hed og respekt for personen med demens
og med stgrst mulig opretholdelse af den-
nes selvbestemmelsesret, samtidig med at
medarbejderne har de rette rammer til at
kunne yde den bedst mulige faglige indsats.

Kapitlet indledes med en kortfattet redegg-
relse for centrale ydelser, som kommunerne
efter serviceloven er forpligtede til at stille
til radighed for eksempelvis personer med
demens, samt formdlet med disse. Herefter
redeggres for en reekke udvalgte socialfaglige
metoder, som kan anvendes i pleje- og om-
sorgsindsatsen med henblik pa fx at fremme
en helhedsorienteret indsats, mindske bru-
gen af magt og forbedre medarbejdernes mal-
rettede arbejde med den enkelte person med
demens. | den forbindelse ses bl.a. pa erfarin-
ger med at dokumentere eventuelle effekter
af brugen af forskellige socialfaglige metoder.

Dernast omhandler kapitlet de sarlige ud-
fordringer, som kan opstd i forbindelse med
pleje- og omsorgsindsatsen over for grup-
pen af personer med demens, som lider af
adfaerdsforstyrrelser, herunder uro, raben
ogandenudadreagerende adfaerd. Derrede-
ggres i den forbindelse for erfaringer vedr.
denne problemstilling i kommunerne, som
de fremgdr af bla. en kortlegning af omra-
det foretaget af KL samt af henvendelser til
specialradgivningsorganisationen VISO.
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KAPITEL 7. PLEJE OG OMSORG

Endelig omhandler kapitlet de problemstil-
linger,som g@r sig geldende i forhold til an-
dre grupper af personer med demens, som
pa forskellig vis skiller sig ud fra den brede
gruppe, og som erfaringsmassigt kan skabe
serlige udfordringer for bla. kommunerne.
| den forbindelse beskrives fgrst de sarlige
forhold, der ggr sig geldende for gruppen
af yngre personer med demens, herunder
personer med misbrugsproblemer. Dernaest
ses pd udviklingshemmede med demens.
Afslutningsvis behandler kapitlet de serlige
forhold, som ggr sig geldende i forhold til
personer med demens med anden etnisk
baggrund end dansk.

7.1 Hj=lp og socialpadagogisk bistand
Bestemmelserne i serviceloven forpligter
kommunerne til at sgrge for forskellige for-
mer for hjelp og pleje til personer, som har
behov for dette, fx pd grund af en demens-
sygdom. Hjelpen omhandler bl.a. personlig
pleje og praktisk hjelp i hjemmet samt so-
cialpedagogisk bistand. I det fglgende rede-
ggres kort for disse tilbud.

Efter serviceloven har kommunen pligt til
at yde personlig pleje og praktisk hjzlp og
stgtte til de ngdvendige opgaver i hjemmet,
som eksempelvis en person med demens
ikke kan udfgre selv. Hjzlpen gives uanset,
om personen, der har brug for hjzlp, bor i
egen bolig eller i fx en plejebolig. Det er
kommunen, som treffer afggrelse om tilde-
ling af hjelpen (se mere i kapitel 9 om kom-
munens myndighedsfunktion). | forbindelse
med vurderingen af behovet for hjelp skal
kommunen se pd borgerens samlede situa-
tion, herunder ogsd - hvis der er tale om en
hjemmeboende person med demens - om
andre i husstanden, fx en ®gtefaelle, kan
deltageiatudfgre opgaverne.

Den personlige og praktiske hjzlp skal be-
tragtes som hjalp til selvhjelp. Dvs, at den
skal ses som supplerende hjlp til opgaver,
som borgeren er ude af stand til eller kun



vanskeligt kan udfgre pa egen hdnd, fx pa
grund af en demenssygdom. Hjzlpen skal
gives og tilrettelegges i nert samarbejde
med modtageren og stgtte denne i at ved-
ligeholde sit fysiske eller psykiske funkti-
onsniveau. Det er sdledes vigtigt at vere
opmearksom pa det aktiverende sigte, der
indgar som et vaesentligt element i hjalpen.
Indsatsen bgr have som primart mal at gore
modtageren i stand til at klare sig selv. Hvis
dette ikke er muligt, fx pa grund af en frem-
skreden demenssygdom, bgr indsatsen sig-
te mod at ggre modtageren istand til selv at
klare sd mange opgaver som muligt.

Kommunen har endvidere efter servicelo-
ven pligt til at tilbyde socialpedagogisk bi-
stand i form af hjalp, omsorg og optraening
til udvikling af ferdigheder til personer,
der har behov herfor pa grund af betydelig
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne.
Tilbuddet vil ofte vere relevant for perso-
ner, der fx er blevet ramt af sygdom eller har
varet udsat for en ulykke. Disse personer
kan have behov for et rehabiliteringsforlgb
af lengere varighed og ofte i forskellige fa-
ser.

7.2 Socialfaglige metoder

| kommunerne arbejdes der i vidt omfang
med forskellige socialfaglige metoder i
arbejdet med pleje, stgtte og omsorg pa
demensomradet. Socialpadagogik udggr
den centrale faglige tilgang i arbejdet, og
det fglger direkte af serviceloven, at social-
pedagogisk bistand altid skal ga forud for
magtanvendelse.

Servicestyrelsen har i 2010 gennemfgrt
en undersggelse, hvor kommunerne bl.a.
er blevet spurgt til forankringen af so-
cialfaglige metoder pa demensomradet.
Undersggelsen viser, at ca. 60 pct. af kom-
munerne Igbende uddanner medarbejdere i
atbenytte forskellige socialfaglige metoder.
En naesten lige sa stor andel af kommuner-
ne afholder kurser og lign. i de forskellige
metoder. | ca. 85 pct. af kommunerne er det
demenskoordinatorerne, som medvirker til
opkvalificeringiforhold til socialfaglige me-
toder, og i lidt mere end halvdelen af kom-

munerne uddannes egentlige nggleperso-
ner, der kan formidle viden om metoderne
tilandres.

| det fglgende gives der indledningsvis en
introduktion til socialpaedagogisk praksis
i demensomsorgen, og der redeggres der-
efter for udvalgte konkrete redskaber og
arbejdsmetoder, som anvendes inden for
den socialfaglige ramme pd demensomra-
det: Musik- og danseterapi, Reminiscens og
Marte Meo. De konkrete redskaber og meto-
derervalgt,delsfordideerrelativtudbredte
i kommunerne, dels fordi de i forhold til an-
dreredskabererrelativt veldokumenterede,
og endelig fordi der er tale om forholdsvis
enkle metoder at ivaerksatte.

Selvom de socialfaglige redskaber og meto-
dererrelativt udbredte i kommunerne og til
envis grad tyder pd at have gavnlig virkning,
er det kendetegnende for hele omrddet for
socialfaglige metoder, at der kun sker en be-
graenset opsamling og koordinering af viden
om metoderne, herunder deres eventuelle
effekter. Dette fremgdr bl.a. af konklusioner-
ne fra Sundhedsstyrelsens Kommenteret
Udenlandsk Medicinsk Teknologivurdering
om interventioner mod demens fra 2010,
som der kort redeggres for afslutningsvis i
afsnittet.

7.2.1Socialpedagogisk praksis

Formalet med socialpadagogisk praksis er
at understgtte mulighederne for, at en per-
son med demens fortsat er og kan agere
som et myndigt, selvbestemmende men-
neske. Et centralt element i socialpazdago-
gikken er at forsgge at finde ind til og tage
udgangspunkt i den enkeltes identitet for
pd den baggrund at forstd, hvad der giver
mening for vedkommende.

Det kraever opmarksomhed pd den dag-
lige praksis og rum for felles refleksion at
arbejde socialpadagogisk. Medarbejderne,
som udfgrer pleje- og omsorgsopgaver, skal
ifglge tilgangen vere bevidste om, hvordan
de selv agerer i samspillet med personerne
med demens, og de skal foretage analyser
afadfaerdsmgnstre og mulige arsager hertil.
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Socialpaedagogisk praksis skal hjzlpe per-
sonen med demens til at leve et liv, der giver
mening for den pdgaldende og indeholder
kvaliteter sdsom lering og udvikling og me-
ningsfuld aktivitet. Et af medarbejdernes
socialpadagogiske redskaber til at skabe
kontakt er at tilbyde sdkaldte ’kontakt-
ger, med hvilket der menes en strukture-
ret aktivitet, der tilbydes pd samme made
og med samme forlgb hver gang. Det kan
vere bestemte sma ritualer, rutiner el-
ler handlinger, oplasning, sang eller lign.
Personer med demens vil ofte efter nogen
tid lere kontaktmgnstret at kende, og kon-
takten kan vaere med til at begrense uhen-
sigtsmassige handlemgnstre. Yderligere
information om anvendelsen af socialpe-
dagogisk praksis i demensomsorgen kan
findes pd Servicestyrelsens hjemmeside
www.servicestyrelsen.dk.

| undersggelsen gennemfgrt af Servicesty-
relsen i 2010 er kommunerne blev spurgt
til udbredelsen af udvalgte socialfaglige
metoder, og det fremgdr heraf, at stort set
alle kommuner anvender socialpedagogisk
metode i deres demensomsorg.

Socialpedagogik som metode til forebyg-
gelse af magtanvendelse

En anden undersggelse fra 2006 viser, at
en socialpaedagogisk tilgang kan forebyg-
ge magtanvendelse pda demensomradet.
Undersggelsen er nermere beskrevet ne-
denforiboks 7.1.

Konkret fremgdr det af undersggelsen, at
der forud for et undervisningsforlgb i so-
cialpadagogik var 39 pct. af de omfattede
medarbejdere, der svarede, at de jevnligt
eller ofte havde anvendt magt over for per-
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soner med demens. Et halvt ar senere og
undervisningsforlgbets afslutning var dette
tal reduceret til 10 pct. Undersggelsen viser
desuden et fald i antallet af voldsepisoder
mod medarbejdere (se mere om hyppighe-
den af voldsepisoder i @&ldreplejen i afsnit
7.3.2). Endelig rapporterede medarbejderne,
at de generelt oplevede, at beboerne som
fglge af indsatsen og anvendelsen af so-
cialpedagogisk metode blev mere rolige og
trygge, og at der dermed opstod ferre situa-
tioner, hvor det var ngdvendigt at s@tte ind
med sarlige tiltag eller afledninger.

Pa baggrund af bl.a. ovenstdende erfaringer
iverksatte Servicestyrelsen uddannelses-
projektet ’Socialpadagogisk praksis i de-
mensomsorg’ (SPIDO). Som led i projektet
er 2,000 medarbejdere pa @ldreomrddet
blevet uddannet i aktivt at bruge socialpz-
dagogiske tilgange i arbejdet med borgere
med demens. (Uddannelsesprojektet er
naermere beskrevet i kapitel 13 om uddan-
nelse og kompetenceudvikling).

7.2.2 Musik- og danseterapi

Et redskab i det socialpadagogiske arbejde
er at bruge musik og dans som en mdde at
aktivere minder og give et aktivt indhold i
hverdagen for personer med demens. Det
ses ofte, at sang er den sidste verbale ud-
tryksform, der fastholdes, og dermed kan
sang vere en made at kommunikere med
en person, der maske har mistet sproget pd
grund af en demenssygdom. De sange og
danse, som er indlert tidligt i livet, isar i
ungdomsdrene, vil ofte kunne genkaldes, og
dermed give en kobling til det tidligere liv.

"Puljen til udvikling af bedre ®ldrepleje’ har
bla. stgttet projekter, hvor medarbejdere

Boks 7.1 Projekt socialpadagogik som metode til at forebygge magtanvendelse

| 2004 til 2005 blev der gennemfgrt et projekt, hvor udvalgte medarbejdere pa syv ple-
jecentre blev undervist i at arbejde malrettet med en socialpadagogisk indsats over
for personer med demens med henblik pa at undga magtanvendelse. Derefter blev der
foretaget en undersggelse af effekten af den socialpadagogiske metode, herunder i
forhold til at reducere omfanget af magtanvendelse. Undersggelsen blev gennemfgrt

for Servicestyrelsen.
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Boks 7.2 Sangterapi pa plejehjemmet Strandhgj i Helsinggr Kommune

| 2009 ansatte plejehjemmet Strandhgj i Helsinggr Kommune en musikpadagog med
midler fra Puljen til udvikling af bedre ®ldrepleje. Musikpaedagogen blev efter projek-
tets udlgb ansat til at komme fast pa plejehjemmet to dage om ugen. Sangterapien
liveriser beboere med demens op og kan hjelpe dem til at genvinde dele af det sprog,
de har mistet. Sang og musik virker samtidig beroligende pa flere af personerne med
demens og medarbejderne oplever, at aggressiv adfard hos urolige personer med de-

mens mindskes.

med bistand fra en fagkonsulent gav bebo-
erne pa plejecentre en anderledes oplevelse
i form af ’erindringsdans’ dvs. danse, som
erindlert tidligt, og som med metoden kan
genkaldes. Et eksempel pd et projekt, som er
stgttet af puljen, fremgar af boks 7.2.

7.2.3 Reminiscensmetoden

Reminiscens betyder ’genkaldelse’ og be-
nyttes som betegnelse for metode til syste-
matisk genkaldelse af erindringer Formadlet
med reminiscensmetoden er at vakke
erindringer via genkendelse af forskellige
erindringsgenstande, eksempelvis ting fra
fortiden, musik, billeder, farver eller dufte.
Metoden anvendes til personer, der i stgrre
eller mindre omfang har mistet evnen til at
relatere begivenheder til hinanden og til at
huske handelser - begge kendetegnende
for personer med demens.

Reminiscens handler om at fa personen
med demens tilat opleve gavn af erindrings-
processen og om at genopvakke eller for-
sterke fglelser af selvvaerd og selvidentitet.
Reminiscensmetoden bruges ligeledes til at
skaffe medarbejdere viden om, hvad perso-

nen med demens oplever som vigtigt for sin
livskvalitet og pa den made forbedre plejen.
Medarbejderens fokus pa livshistorien for
personen med demens kan udover en stgrre
forstdelse for vedkommende og hans eller
hendes behov i dagligdagen ogsa ggre ar-
bejdet mere meningsfyldt og bidrage til fag-
lig udvikling for medarbejderne.

Af undersggelsen gennemfgrt af Service-
styrelsen i 2010 fremgdr det, at 77,5 pct. af
kommunerne anvender reminiscens-meto-
deniarbejdet med personer med demens.

Undersggelse af konsekvenser ved anven-
delse af reminiscens

En undersggelse af konsekvenser ved an-
vendelse af reminiscens pa danske pleje-
centre viser, at det er svaert at dokumentere
faktiske effekter af reminiscensmetoden.
Undersggelsen viser tendenser til positive
effekter for bade beboerne og medarbejde-
re, men effekterne er ikke store. Se mere om
undersggelsens design i boks 7,3.

Effekter pd beboerne
Pa de plejecentre, hvor man bevidst gjorde

Boks 7.3 Undersggelse af konsekvenser ved anvendelse af reminiscens

CAST, Syddansk Universitet i samarbejde med VIA University College og Dansk Center
for Reminiscens har for Servicestyrelsen gennemfgrt en undersggelse af virkning og
konsekvenser ved bevidst anvendelse af reminiscens pd danske plejeenheder for &l-
dre. Undersggelsen blev gennemfgrt i perioden 2005-2008 med i alt 10 plejeenheder.
Disse blev fordelt i to sammenlignelige grupper. Fem enheder deltog som interventi-
onsgruppe og skulle bruge reminiscens bevidst i dagligdagen, mens fem enheder del-

tog som kontrolgruppe.
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brug af reminiscensmetoden, oplevede be-
boerne bla. en mindre grad af forvarring
af demenssymptomerne og livskvaliteten,
end det var tilfeldet pa de plejecentre, hvor
man ikke gjorde brug af reminiscensmeto-
den. Undersggelsen viste ingen effekt i for-
hold til beboernes daglige funktionsniveau.
To tredjedel af medarbejderne vurderede
dog, at brugen af reminiscens styrkede be-
boerneideres daglige ferdigheder, og knap
en tredjedel af medarbejderne fandt, at me-
toden var med til at reducere problematisk
adferd hos beboerne. En stor del af medar-
bejderne fandt imidlertid, at den effekt, der
kunne opnds ved metoden, var kortvarig.

Effekter pd medarbejderne

Undersggelsen viser, at reminiscensmeto-
den har flere positive virkninger pa medar-
bejderne pd plejecentrene. En del af medar-
bejderne fandt, at de havde @&ndret opfat-
telse af nogle af beboerne i forbindelse med
reminiscensforlgbet og brugte minder og
erindringer mere bevidst end tidligere. De
oplevede ogsd, at metoden havde gjort dem
bedre til at kommunikere med beboerne.

7.3.4 Marte Meo-metoden

Marte Meo betyder 'ved egen kraft’ og hen-
viser til metodens menneskesyn om, at alle
mennesker har flere ressourcer, end de er
bevidste om, og ndr man ggres opmark-
som pd egne ressourcer, er man i stand til at
anvende og udvikle ressourcerne i samspil
med andre individer.

Video er et centralt element i metoden.
Samspil mellem medarbejdere og beboere
optages pd video, og videoklippene danner
derefter baggrund for observation og ana-
lyse af samspillet. Det er almindelige dag-
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lige samspilssituationer, der videofilmes og
anvendes af medarbejderne til at fd gje pa
beboerens sociale kompetencer, kommuni-
kationsmgnstre og ressourcer mv. Pd den
baggrund justerer medarbejdergruppen
ifolge metoden sin adfaerd i forhold til per-
sonen med demens og setter nye mal for
hensigtsmassig udvikling og samspil med
den enkelte beboer.

Aftal fra 2010 fremgdr det, 36 pct. af kommu-
nerne i deres indsats overfor personer med
demens anvender Marte Meo-metoden.

Undersggelse af Marte Meo pd Lindegdrden
i Herning Kommune

Plejehjemmet Lindegdrden i Herning Kom-
mune introducerede i 2001 Marte Meo-
metoden som et kommunikationsredskab
og harsiden arbejdet pd at ggre metoden til
en fast del af bAde medarbejderes og bebo-
ernes hverdag. P4 Lindegarden er samtlige
af de faste medarbejdere blevet introduce-
ret til metoden. Der er desuden uddannet
Marte Meo-specialister, der star for videoop-
tagelserne, analyserne og tilbagemeldinger-
ne til de gvrige medarbejdere, og som har til
opgave at sikre, at videoen anvendes som
et leringsredskab til afdekning af medar-
bejdernes personlige ressourcer og ikke til
fejlfinding. Der eri2006-2008 gennemfg@rten
undersg@gelse af effekterne af Lindegdrdens
anvendelse af Marte Meo, se boks 7.4.

Evalueringen peger pd, at medarbejderne
som fglge af arbejdet med Marte Meo-
metoden har opndet:
Stgrre fokus pd den enkelte beboers ev-
ner og behov.
Et felles sprog, idet man har udviklet
mere ens handlingeriforhold til daglige

Boks 7.4 Undersggelse af effekterne af Marte Meo pa Plejehjemmet Lindegarden

CAST hariperiodendecember2006tiljanuar2008 gennemfg@rtenretrospektivevaluering
af effekterne af Plejehjemmet Lindegdrdens anvendelse af Marte Meo. Undersggelsen
blev gennemfgrt pd baggrund af en litteraturgennemgang, ni interviews med ledere
og medarbejdere, en spgrgeskemaundersggelse blandt de fastansatte medarbejdere
samt et casestudie, hvor 24 beboerjournaler blev gennemgaet.
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situationer,samt et redskab til at drgfte
og videregive den opndede viden til kol-
legaerne.

Forbedret kommunikation med bdde
beboerne og kollegaer.

Pget faglighed hos medarbejdere, som
bla. skyldes, at man har fdet ny viden
om, hvordan man forholder sig til en
beboer med en demens, samt at man er
blevet mere handlingsorienteret.

| evalueringen peger medarbejderne des-
uden p4, at anvendelsen af Marte Meo kan
bidrage til gget jobtilfredshed, fordi de ved
brug er metoden er blevet bedre til at ud-
veksle erfaringer med hensyn til forbedring
af pleje.

7.2.5 Kommenteret Udenlandsk Medicinsk
Teknologivurdering af bl.a. socialfaglige
metoder

Sundhedsstyrelsen kommenterer i Kom-
menteret Udenlandsk Medicinsk Teknologi-
vurdering (KUMTV)® fra 2010 den svenske rap-
port "Dementia - Caring, Ethics, Ethnical and
Economical Aspects”fra2008,som udggres af
en systematisk litteraturgennemgang af bl.a.
nonfarmakologiske interventioner rettet
mod personer med demens. Endvidere kom-
menteres i KUMTV’en den canadiske rapport
“Caregiver- and patient-directed interventi-
ons for dementia® som ligeledes er fra 2008
og har set pd samme omrdde. Med begrebet
nonfarmakologiske interventioner menes in-
terventioner, som er ikke-medicinske, herun-
der forskellige socialfaglige metoder.

Det fremgar, aten del af studierne, derer set
pd i hhv. Sverige og Canada, ikke finder do-
kumenteret effekt af interventionerne, men
atdersamtidigerenandel af studierne, som
antyder positive effekter af de forskellige
indsatser. De positive resultater ses eksem-
pelvis i forhold til hhv. velbefindende, ad-
faerd og symptomer pd depression, men stu-
diernes metodemassige problemer for sd
vidt angdr design, kvalitet og sammenligne-
lighed bevirker, at det ikke kan dokumente-
res entydigt, at indsatserne har en given ef-
fekt. Den svenske rapport konkluderer der-
for, at der ikke eksisterer et videnskabeligt

grundlag for at stgtte specifikke interven-
tioner over for personer med demens, men
at effekterne heraf heller ikke kan afvises.
Det pdpeges i Sundhedsstyrelsens KUMTV,
at resultaterne fra hhv. den canadiske og
den svenske rapport umiddelbart godt kan
overfgres til en dansk sammenhang. Pd den
baggrund konkluderes det, at der mangler
videnskabelige dokumentation for effekten
af indsatserne, men at dette ikke skal ses
som udtryk for, at metoderne ikke virker.
Det vurderes i Sundhedsstyrelsens KUMTV,
at der er behov for en samlet, koordineret
indsats i samarbejde mellem kommuner,
regioner, stat og forskningsinstitutioner om
systematisk vidensproduktion, evaluering
og videndsdelen med henblik pd at blive
klogere pa tilretteleeggelsen af fremtidige
indsatser.

7.3 Personer med demens med BPSD (ad-
fardsforstyrrelser og psykiatriske symp-
tomer ved demens)

Kognitive svakkelser er tydelige sympto-
mer ved demenssygdomme, men ogsd psy-
kiatriske symptomer og adfaerdsforstyrrel-
ser ses hyppigt. Disse omfatter emotionelle
symptomer som angst, depression, eufori,
apati og psykotiske symptomer, sasom hal-
lucinationer og vrangforestillinger, samt ad-
ferdsforstyrrelser i form af motorisk eller
verbal hyperaktivitet, nedsatte h&mninger,
verbal og fysisk aggression samt @ndringer
i dggnrytmen.

Adferdsforstyrrelser hos personer med
demens betegnes ofte i sundhedsfag-
lig sammenhang for BPSD, som kom-
mer af det engelske Behavioral and
Psychological Symptoms of Dementid’
Adfardsforstyrrelserne ses hyppigt hos per-
soner med frontotemporal demens (se mere
i kapitel 2 om demenssygdomme), men
forekommer ikke kun hos denne gruppe.
Undersggelser har vist, at 75-90 pct. af alle
personer med demens i st@rre eller mindre
omfang pa et eller andet tidspunkt i syg-
domsforlgbet udvikler én eller flere af de
naevnte symptomer, og at hyppigheden af
symptomerne tiltager, nar demenssygdom-
men er fremskreden.
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Adferdsforstyrrelser hos personer med
demens kan medfg@re svare situationer for
den pagaeldende person, for de pargrende
og for medarbejdere, som arbejder med
personer med demens. Det er ofte disse
ikke-kognitive adfaerdsforstyrrelser, som
er udslagsgivende for, hvorvidt flytning fra
eget hjem til plejebolig er ngdvendig, da ad-
ferdsforstyrrelserne kan udggre en vaesent-
lig belastning for omgivelserne. Samtidig
kan omgivelserne pavirke personen med
demens iforhold til, i hvor hgj grad sympto-
merne kommer til udtryk, fx i forhold til om
der er megen uro omkring personen med
demens. Begrebet BPSD fokuserer primart
pd biologiske faktorer som drsag til symp-
tomerne, men symptomerne kan altsd ogsa
have baggrund i fx de krav og forventnin-
ger, der stilles til personen med demens, |
utilstraekkelige plejemassige rammer eller i
overstimulation fra omgivelserne.

Det fremgar af KL's kortlegning af demens-
omradet’, at gruppen af borgere med bety-
delige adferdsforstyrrelser i antal forsat
kun udggr en lille andel af kommunernes
borgere med demens. Det fremgdr dog
0gsd, at der, til trods for det relativt begran-
sede antal, er tale om en gruppe, som kan
vare ressourcekrevende. Dette skyldes
bla, at gruppen kan have behov for serlige
tilbud og kan optage en betragtelig andel
af medarbejdernes tid pa grund af deres
adferd. Henvendelser til den nationale vi-
dens- og specialrddgivningsorganisation
VISO indikerer ligeledes, at gruppen skaber
udfordringer i kommunerne. KL's egen kort-
legning viser dog ogsd, at kommunerne al-
lerede i dag arbejder malrettet for at kunne
imgdekomme udfordringerne.

| dette afsnit beskrives status pd kommu-
nernes indsats i forhold til personer med
demens med adfaerdsforstyrrelser samt de
serlige udfordringer i forhold til gruppen,
som fremgdr af bl.a. henvendelser til VISO
og KLUs kortleegning af demensomrddet.

7.3.1 Henvendelser til VISO om personer
med demens og adfaerdsforstyrrelser
Den nationale videns- og specialrad-
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givningsorganisation VISO er en del af
Servicestyrelsen, som rddgiver kommuner,
borgere, institutioner og tilbud i vanskelige
sager pd det sociale omrdde samt opsamler,
udvikler og formidler viden indenfor spe-
cialrddgivningsomradet.

VISO hari perioden fra 1. januar 2009 til 1. maj
2010 modtaget knap 145 henvendelser fra
kommuner, der gnsker hjelp og vejledning i
sager om personer med demens med BPSD.
Dette placerer demenssagerne antalsmas-
sigt i top ti over de typer af sager, VISO yder
radgivning om, set i forhold til en liste med
ca. 100 forskellige typer af problemstillinger.
Sagerne om svert adferdsforstyrrede perso-
ner med demens fordeler sig relativt jaevnt
mellem landets kommuner og fordeler sig
endvidere pa forskellige typer af problem-
stillinger, men har alle det til fzlles, at det er
den udadreagerende adfaerd hos personen
med demens, som er kernen i problematik-
ken.Ofte rummer sagerne en kombination af
forskellige problematikker, der bergrer bade
personen med demens og medarbejdere, og
ikke mindst deres samspil.

Det er vigtigt at understrege, at det som of-
test ikke alene er selve adferden hos perso-
nen med, som henvendelsen til VISO drejer
sig om. Situationen i forhold til den pdgel-
dende kan fx vaere spidset til i en grad, at det
har medfgrt sygemeldinger blandt medar-
bejdere pa det pdgeldende plejecenter eller
den afdeling, hvor den pdgaldende bor. De
konsulenter, som VISO har til radighed, vil
i disse situationer, efter at kommunen har
haft et indledende mgde med sagsbehand-
leren fra Servicestyrelsen, komme ud pa det
enkelte botilbud eller plejecenter. Her indgar
man i en periode i en faglig udredning bdde
af medarbejdernes tilgang til den pagelden-
de person og af de organisatoriske forhold.

Lgsningen pa sagerne vedr. personer med
demens med udadreagerende adfaerd skal
ofte findes i, at man dels far sat fokus pd
de socialpaedagogiske tiltag i medarbejde-
rens praksis, der er ngdvendige for bedre at
kunne hdndtere eller undgd den udadrea-
gerende adfeerd, og dels far sat fokus pa at



sikre koblingen mellem ledelse og faglighed
pd stedet. | forbindelse med sidstnavnte er
det ikke mindst vigtigt at fa inddraget de-
menskoordinatoren i kommunen, som i det
daglige kan vaere med til at give faglig spar-
ring eller supervision. | nogle tilfzlde vil der
dog skulle ivaerksettes stgrre tiltag, som fx
indebarer, at man skarmer den pdgealden-
deistgrre eller mindre grad.

Endelig er det givtigt at fa dget opmerk-
somheden pd den pagaldendes livshistorie
ogandre personlige forhold. Dette kan vaere
en nggle til at forstd og hdndtere personens
adferd - fx bevidstheden om, at en &ldre
mand, som har fdet stillet en demensdiag-
nose, tidligere i livet har besiddet en posi-
tion som leder el. lign. Sddanne oplysninger
kan vare med til at belyse hans handlings-
mgnstrene i demenssygdommen.

7.3.2 Vold og trusler i &ldreplejen

Personer med demens med BPSD kan vare
medvirkende til et kreevende arbejdsmiljg
for medarbejdere i plejesektoren. | 2008
foretog FOA en undersggelse af arbejdsmil-
joet for deres medlemmer, som bl.a. teller
medarbejdere i hjemmeplejen og pd pleje-
boligomrddet. Det fremgik af undersggel-
sen, at 52 pct. af de ansatte pa plejehjem
og | plejeboligcentre har veret udsat for
vold eller trusler indenfor en periode pa ét
ar, mens det samme er tilfeldet for 28 pct.
af de ansatte i hjemmeplejen. Sammenlagt
har 44 pct. af FOA’s medlemmer i social- og
sundhedssektoren varet udsat for vold el-
ler trusler indenfor en periode pd et ar. Det
fremgdr ikke af undersggelsen, hvilke volds-
eller trusselsepisoder disse tal omfatter,
men tallene indikerer, at det er vasentligt,
at medarbejderne besidder de rette redska-
beriform af kompetencer og metoder til at
hdndtere patienter og beboere, som har ud-
adreagerende adferd.

Hele FOA’s undersg@gelse kan findes pd orga-
nisationens hjemmeside www.foa.dk.

7.3.3 Kompetenceudvikling om BPSD
Det kan vare en faglig udfordring at skulle
rumme bdde den faglighed, som er malret-

tet de mere rolige personer med demens
og andre &ldre, og én eller flere borgere pd
fx en afdeling pd et plejeboligcenter, som i
sveer grad lider af BPSD.

Det fremgar af KL's kortleegning af demens-
omradet, at de kommunale demenskoordi-
natorer og institutionsledere gennem de
seneste ar har haft fokus pa udfordringerne
i takt med, at kommunerne har fdet flere
borgere med BPSD. | en Iengere rekke kom-
muner har kommunale specialister uddan-
netsigtilatkunne varetage de nye opgaver.
Udfordringen bestar dog i at fa denne viden
spredt ud til den betydeligt stgrre kreds af
medarbejdere, som dagligt varetager pleje-
0g omsorgsopgaverne. Kommunerne har
en rekke gode erfaringer fra den gvrige de-
mensindsats, hvor det er lykkedes at skabe
et solidt vidensfundament pd alle niveauer
i organisationen.

| KLU's kortlegning pdpeges, at det frem-
adrettet kan overvejes, om medarbejder-
gruppen omkring denne gruppe af borgere
hgjere grad bgr sammensattes af medar-
bejdere med forskellig faglig baggrund.
Det vurderes i den forbindelse, at gruppen
af medarbejderne i &ldresektoren, som har
en relativt kort uddannelsesbaggrund, kan
mangle de specifikke faglige kompetencer,
der kraeves for at arbejde med borgere, som
har BPSD i sveer grad. Det fremgdr i den for-
bindelse, at en rekke kommuner allerede
arbejder med at indhente ny viden bdde i
psykiatrien og indenfor den specialiserede
socialpaedagogiske indsats.

| gvrigt kan navnes, at arbejdsmarkedsud-
dannelserne (AMU) pa social- og sundheds-
omradet og det padagogiske omrdde, som
udbydes af social- og sundhedsskoler og
enkelte professionshgjskoler over hele lan-
det (se mere i kapitel 13 om uddannelse og
kompetenceudvikling), bl.a. udbyder uddan-
nelse vedr. uhensigtsmeaessig adferd og ud-
adreageren ved demens.

7.3.4 Organisatoriske rammer i forhold til
FTD og BPSD
Kommunerne, som indgik i KLl’s kortleg-
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ning, vurderer, at de i samarbejde med
egen lege magter langt hovedparten af
sager, hvor personer med demens lider af
adferdsforstyrrelser. Men i en lille andel af
de samlede forlgb er der tale om sa store
udfordringer, at det vurderes, at de kommu-
nale specialister ikke selv kan Igse opgaven.
Udfordringen bestdr ifglge kortlagningen
bla.i, at opgaven med kommunalreformen
erflyttet fraathave afsatipsykiatrien til nu
at have afsat i socialomrddet. | den forbin-
delse vurderer kommunerne, at de mangler
den tidligere faglige bistand fra det regio-
nale psykiatriomrade.

Supervision og lign. fra videnspersoner kan
ofte vaere én af vejene til at Igse problemer
med borgere med denne type adfaerd. Der
ersom tidligere navnt behov for en kobling
mellem brug af fx kommunens demensko-
ordinator, de gerontologiske teams og lign,,
nar problemer i forhold til denne gruppe
borgere opstdr. Desuden er et kontinuerligt
fokus pa mulige Igsninger i personalegrup-
pen ogsd ngdvendigt, hvis problemerne skal
forebygges, viser bl.a. erfaringerne fra VISO-
sagerne.

Det fremgadr af KL's kortlegning, at en reekke
kommuner har haft positive erfaringer med
at fa etableret nye specialiserede enheder.
Det pointeres i den forbindelse, at specia-
liserede enheder og stillinger bgr ses som
et supplement til det gvrige &ldreomrade.
Der vil vaere mange snitflader mellem det
traditionelle &ldreomrdde og demensom-
radet generelt. Derfor skal den ydre ramme
vare en felles organisation. De kommunale
specialister vurderer, at der pd dette serlige
omrade er en risiko for, at indsatsen kan ud-
vikle sig i en retning, hvor der kommer for
meget fokus pa specialet og dermed ”silo-
tenkning”

Endvidere pdpeges det, at der ogsd pd
myndighedsniveau er behov for at fa skabt
forstdelse for gruppen af personer med de-
mens med BPSD. Det vurderes givtigt med
et tet samarbejde mellem de kommunale
demenskonsulenter/-koordinatorer og visi-
tatorerne i det enkelte visitationsforlgb for
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at sikre gode helhedsvurderinger og afgg-
relser.

7.4 Andre personer demens med sarlige
behov

Foruden gruppen af personer med demens,
som har BPSD, er der endvidere andre grup-
per af personer med demens, som pd anden
vis end ved selve demensdiagnosen skiller
sig ud, og som kan skabe sarlige udfordrin-
ger for kommuner og regioner. Det er grup-
per, som af forskellige drsager kan have be-
hov for at fa tilbud stillet til radighed, som
tager hgjde for deres serlige kendetegn.

Eksempler pd personer med demens med
serlige behov, som erfaringsmeassigt kan
skabe serlige udfordringer, er fglgende:
Yngre med demens - herunder personer
med misbrugsproblemer - udviklingsham-
mede med demens samt personer med
demens med anden etnisk baggrund end
dansk. Det er grupper, som har vidt forskel-
lige kendetegn, men har dét tilfelles, at de-
res behov ikke ngdvendigvis bliver stillet af
de mere traditionelle, bredtfavnende tilbud
til @ldre personer med demens, som syge-
huset, kommunen, eller frivilligsektoren til-
byder.

Endvidere er det en serlig udfordring for fx
kommunerne, at antallet af personer inden
for de navnte grupper typisk er begraen-
sede. Dette er en udfordring fordi, at det pa
den baggrund kan vere vanskeligt at samle
grundlag for at etablere de serlige tilbud,
som er malrettet grupperne. P& den bag-
grund kan der eventuelt vaere behov for at
etablere aktiviteterne i et samarbejde mel-
lem flere kommuner eller andre aktgrer.

| dette afsnit beskrives karakteristika samt
indsatser i forhold til de navnte tre grup-
per af personer med demens med sarlige
behov.

7.4.1Yngre med demens

Demenssygdommen bliver ofte forbundet
med &ldre mennesker, men sygdommen
rammer, som det er beskrevet i kapitel 2
voksneiallealdre.Narman anvender beteg-



nelsen ’yngre med demens’ menes typisk
personer, som lider af demens og er under
65 dr.

Der findes omkring 5000 yngre med demens
i Danmark. For denne gruppe vil en demens-
diagnose ofte indebare om end endnu
stgrre omveltninger i tilverelsen, end det
ertilfeldet for ldre personer med demens.
De yngre med demens er fx, ndr diagnosen
stilles, ofte aktive pa arbejdsmarkedet og
har maske hjemmeboende bgrn. Desuden
vil presset pd en eventuel ®gtefelle ogsa
vare betragteligt, bl.a. fordi vedkommende
typisk stadig har mange ar som aktiv pa ar-
bejdsmarkedet foran sig.

| det fglgende beskrives sarlige forhold
vedr. yngre med demens samt erfaringer
med mdlrettede tilbud til denne gruppe.

Selvopfattelse ogidentitet hos yngre med
demens

At etablere en @ndret selvopfattelse, nar
man fdr stillet en demensdiagnose, er en
udfordring for alle personer med demens,
uanset alder. Disse forhold er dog generelt
set endnu mere udtalte for gruppen af bor-
gere, som fdr stillet demensdiagnosen i en
relativt ung alder.

Bdde i national og i international sammen-
hangerden hidtidige forskning i de sarlige
forhold, som ggr sig geldende for gruppen
afyngre med demens, begranset.

Et studie foretaget pa baggrund af data fra
bade USA og Storbritannien har beskafti-
get sig med selvopfattelse og identitet hos
yngre med demens® Undersggelsen, som
er baseret pd dybdegdende interviews og
fokusgruppe-interviews med hhv. yngre
med demens og deres pdrgrende, afdzk-
kede begge parters oplevelser i forhold til
forandringer i selvopfattelse indenfor flere
dimensioner, herunder arbejdsliv, socialt liv
og personlig identitet.

Resultaterne af undersggelsen viste, at selv-
opfattelse hos personen med demens i for-
hold til at veere en del af arbejdsmarkedet er

noget af det fgrste, der bliver ®ndret med
sygdommen. Dette forklares med, at der re-
lativttidligtisygdomsforlgbetkaniagttages
forandringerhos personen med demensiar-
bejdssammenhange. Demenssygdommens
symptomer bemarkes sdledes ofte tydeligt
pd arbejdspladsen.

Ogsd i forhold til bevarelse af sociale net-
vark viste undersggelsen, at stort set alle
deltagerne i undersggelsen oplevede umid-
delbare begrensninger. Social isolation er,
viser undersggelsen, endnu mere udtalt i
forhold til familier med yngre med demens,
end det er tilfeldet for ldre personer med
demens og deres pdrgrende, fordi kontra-
sten til livet fgr sygdommen er endnu mere
markant

Malrettede tilbud til yngre med demens

Det fremgar af KL's kortlaegning af demens-
omradet, at familier, som i dag rammes af
demens i en ung alder, ofte oplever, at de
kommunale tilbud er malrettet ®ldre bor-
gere. Dette bekraftes delvist at en under-
sggelse blandt kommunerne, foretaget af
Servicestyrelsen i 2010, hvoraf det fremgar,
atkun ca. 30 pct.af kommunerne stiller sar-
ligt mdlrettede tilbud til yngre med demens
til radighed.

Som det er beskrevet i kapitel 3 kan perso-
ner med demens ved at holde sig aktive ved-
ligeholde funktioner lengereind i sygdoms-
forlgbet, end hvis de ikke er aktive. Dette er
etvigtigt supplement til den medicinske be-
handling. Tilbud til yngre med demens kan
ogsd, som det er beskrevet ovenfor, i bedste
fald have en positiv effekt pd selvvaerdet for
personen med demens og bidrage til at give
vedkommende varktgjer til at hdndtere
dagligdagen. Endelig har den yngre med
demens og deres pdrgrende mulighed for at
etablere sociale kontakter gennem tilbud-
dene.

Der blev i finanslovsaftalen i 2003 i alt afsat
13 mio. kr. gremarket udvikling og etable-
ring af dag- og aktiveringstilbud til yngre
personer med demens. | 2004 modtog 22
projekter samlet ca. 9 mio. kr. i stgtte fra en
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ansggningspulje til at stimulere og udvikle
tilbud til den szrlige gruppe af yngre med
demens. Projekterne modtog hver mellem
50.000 0g 750.000 kr. Da projekterne samlet
set havde 207 brugere, betyder det, at hver
bruger i gennemsnit blev stgttet med ca.
43.000 Kr.

18 af projekterne kan karakteriseres som di-
rekte brugerrettede. Dette omfatter:
etablering af aktiviteter af fysisk, social
og kulturel karakter
oprettelse af vaeresteder
behovsundersggelse
opsggende arbejde

Fire af projekterne arbejdede indirekte med
brugerne. Disse projekter omhandler:
kompetenceudvikling
forskning

Aktiviteterne fra puljen til dag- og aktive-
ringstilbud til yngre med demens er blevet
evalueret. Denne evaluering viser en stor
spendvidde i projekternes indsatsomrader.
Der tegner sigoverordnet et billede af, at pro-
jekterne i vid udstrekning har indfriet for-
mdlet, som var at forhindre social isolation,
skabe meningsfyldte aktiviteter, skabe tilbud
og aktiviteter, der er fleksible bade indholds-
messigt og over dggnet, og medvirke til at
aflaste pdrgrende. Pd baggrund af evaluering
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er udarbejdet et metodekatalog, som bruges
til atinspirere til nye projekter i hele landet.

Evalueringen og metodekataloget kan fin-
des pd www.servicestyrelsen.dk

Af boks 7.5 fremgar et eksempel pd et tilbud
til yngre med demens, hvor der er lagt vaegt
pd,atpersonernemeddemensselveraktivei
planlegningen ogetableringenaftilbuddet.

Personer med demens og alkoholmisbrug
Blandt gruppen af yngre med demens er en
mindre andel,som foruden demenssygdom-
men lider af et alkoholmisbrug samteventu-
elt andre sygdomme som fglge af den livs-
stil, misbruget typisk indebarer. En person
med demens, som er eksempelvis er hjem-
meboende, har et alkoholmisbrug og ma-
ske tilmed diabetessygdom, kan medfgre
komplekse udfordringer, nar det drejer sig
om udfgrelsen og tilretteleggelsen af bl.a.
den kommunale pleje- og omsorgsindsats.
Pa den ene side har personen med demens
ret til selvbestemmelse i forhold til misbru-
get og livsstilen generelt, mens medarbej-
derne pd den anden side sa vidt muligt skal
foretage en pleje- og omsorgsindsats, som
er fagligt forsvarlig. Endvidere har kommu-
nen pligt til at sgge at forebygge og sikre, at
medarbejderne ikke udsettes for fysisk el-
ler psykisk risikofyldt arbejde.

Boks. 7.5 Kreativ hgjskole for yngre med demens i 0dense Kommune

Odense Kommunes Radgivningscenter for Demens har som udviklingsprojekt i perio-
den fra januar 2009 til januar 2010 etableret en ’Den Landsdekkende Kreative Hgjskole

foryngre og tidligt demensramte’

Formalet med udviklingsprojektet er netop at inddrage personen med demens og hans
eller hendes pdrgrende i processen med planlegningen og etableringen af en lands-
daekkende kreativ hgjskole. Det en derfor yngre med demens, der selv skal finde frem til
et koncept, som er attraktivt-ogsad for brugere, som har svert ved at komme hjemmefra

pd grund af sygdommen.

| januar 2010 blev den fg@rste kreative hgjskole afholdt. Der deltog 17 personer
med demens fra hele landet, fire faglige ressourcepersoner samt to deltagere fra
Alzheimerforeningen. Det er tanken, at der fremover kan etableres flere hgjskoleop-

hold i lgbet af dret.
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| et forskningsprojekt foretaget af forsker
ved Institut for Psykologi og Uddannelses-
forskning pd RUC,Anne Liveng,isamarbejde
med @sterbro hjemmepleje, blev personer
med sddanne komplekse udfordringerinter-
viewet i forhold til gnsker til pleje®. De inter-
viewede pegede i den forbindelse p4, at de
gnsker at leve det liv, de altid har gjort, og
at pleje- og omsorgspersonale skal under-
stgtte dette ved, at personen med demens
fortsat far lov at bestemme fx, hvor meget
man vil drikke, og hvordan man generelt
vil leve sit liv. Dette kan vare vanskeligt for
medarbejderne at hdndtere.

Af boks 7.6 fremgdr, hvordan Kgbenhavns
Kommunes Demensteam yder radgivning i
sadanne sager.

7.4.2 Udviklingsh&mmede med demens
Indenfor de seneste ar har der veeret en vok-
sende opmarksomhed rettet mod demens
hos udviklingshe@mmede, ikke mindst pd
grund af, at antallet af udviklingshemmede
med demens er steget betydeligt de sidste
10-15 ar.

Statistiske beregninger viser, at antallet vil
stige yderligere, da udviklingshemmede
som resten af befolkningen generelt lever

Boks 7.6 Kebenhavns Kommunes Demensteam

| Kgbenhavns Kommune har etableret en tverfaglig konsulentenhed, kaldet Demens-
teamet, som kan tilkaldes af medarbejdere i plejesektoren ved srligt vanskelige pro-
blemstillinger. Demensteamet arbejder ud fra en konsultativ tilgang, hvor medarbej-
derne hjelpes i problemlgsningen gennem eksempelvis supervision, faglig vejledning
og undervisning. En indsats kan bestd af vejledning til medarbejderne i forhold til,
hvordan den enkeltes ret til at bestemme over sit eget liv efterleves, samtidig med at
omsorgspligten overholdes. Vejledningen vil altid tage udgangspunkt i den enkeltes
situation, og hvordan denne bedst muligt kan lgses ad padagogisk vej, samt hvornar
og hvordan man skal gribe til magtanvendelse, hvis personen med demens udsatter
sig selv eller andre for fare.

Eksempler pa tiltag i forhold til personen med demens i ovennavnte tilfelde kunne
veere, at:
brandsikre hjemmet med forskellige hjzlpemidler og teknologier, hvis vedkom-
mende ryger,
igangsatte ernaeringsterapi, sa man sikrer, at vedkommendes tilstand ikke forveer-
res yderligere,
forebygge vitaminmangel og deraf fglgende gget faldtendens samt
hjelpe/motivere vedkommende til behandling af diabetes samt i handteringen af
alkoholmisbruget.

Rddgivning til medarbejderen kunne desuden bestd i, at forholdet til personen med de-
mens ikke bgr belastes ungdigt (eksempelvis ved at skabe konflikter med vedkommen-
de, fordi man forsgger at bestemme, hvor meget alkohol, den pdgaldende ma drikke)
samt i en opfodring til, at medarbejderne indgdr i et tet samarbejde med borgerens
egen lzge til i forhold til, hvorndr det er farligt ikke at gribe ind, borgerens sygdom og
situation tagetibetragtning (eksempel viden om, hvad skal blodsukkerverdierne vare,
for at det er helt ngdvendigt at medarbejderne griber ind, hvilke symptomer skal man
reagere pd, og hvorndr bgr legen tilkaldes).

Laes mere om Demensteamet i Kgbenhavns Kommune pa www.demensteamet.dk
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lzngere i dag end tidlige. Samtidig far ud-
viklingshe@mmede demenssygdomme 3-4
gange sa hyppigt som normalbefolkningen
og debuterer ofte allerede i 40 ars-alderen
eller tidligere. Isar udviklingshemmede
med Downs syndrom bliver ramt af demens-
sygdomme.

Demenssygdomsforlgbet udvikler sig hurti-
gere blandt personer med udviklingsham-
ning, og udredning fordenne gruppe kraver
andre metoder end de, som anvendes over
forde gvrige personer med demens (se kapi-
tel 3 om metoder til udredning af demens).
Endvidere viser erfaringer dels, at det tra-
ditionelle plejesystem pd aldreomrddet
har svaert ved at rumme &ldre borgere med
udviklingshamning og demens, og dels, at
udviklingshe@mmede med demens har an-
dre behov for pleje og omsorg end de gvrige
udviklingsh&@mmede, som fx bor i botilbud
til udviklingsh&emmede.

Viden om omradet er sggt tilvejebragtiflere
projekter, som beskrives i det fglgende.

Projekt Demens hos udviklingshemmede
Det blev i finanslovsaftalen for 2005 afsat i
alt 2 mio. kr. til at udvikle, afprgve og evalue-
re efteruddannelsestilbud til medarbejdere,
som beskaftiger sig med udviklingsham-
mede med demens.

Kurserne bestod af fire moduler: | modul 1
fik deltagerne viden om demenssygdomme
samt kompetencer i forhold til at genkende
og observere demens hos udviklingsham-
mede. P4 modul 2 udviklede deltagerne de-
res kompetenceriforhold til udredningsme-
toder samt metoder til det daglige arbejde
med udviklingshemmede med demens,
is@r for bedre at kunne tilpasse indsatsen
til udviklingshemmede med demens og de-
res behov. Modul 3 satte fokus pa de fysiske
rammer og miljgets betydning, herunder
tilretteleggelsen af et meningsfuldt hver-
dagsliv med tilhgrende aktiviteter. Det 4. 0g
sidste modul havde viden om lovgivning,
pargrendes retsstilling og etik i forhold til
denne serlige gruppe som tema.
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Projektet blev evalueret med henblik pa at
komme med anbefalinger i forhold til ud-
dannelse af medarbejdere pd omradet og
viste generelt stor tilfredshed med udbyt-
tet af kurserne. | evalueringsrapporten blev
der peget pd en rekke elementer, som med
fordel kunne indga i en uddannelse til med-
arbejdere, der arbejder med demensramte
udviklingsh@mmede. Malet med afdaknin-
gen var saledes at give et grundlag for at
udvikle et uddannelses- eller kompetence-
udviklingsforlgb. Dette forlgb udviklede og
afholdte Oligofreniklinikken efterfglgende
i samarbejde med Holstebro Kommune.
Kurserne udbydes fortsat i 2010.

Mere information om kurserne samt oven
for navnte evalueringsrapport kan findes
pa www.servicestyrelsen.dk.

Vidensindsamling i danske kommuner om
eldre udviklingshemmede

Jysk socialforsknings- og evalueringssamar-
bejde (JYFE) og Servicestyrelsen har etable-
ret et samarbejdeirelation til temaet &ldre
udviklingsh@mmede med fokus pd at tilve-
jebringe et vidensgrundlag pa omrddet. |
den forbindelse har 64 kommuner bidraget
til en kortlegning af omrddet. Med kortleg-
ningen er der skabt et overblik over kom-
munernes generelle oplevelser for sa vidt
angdr ®ldre udviklingshe@mmede. Ligeledes
samler kortlegningen viden om, hvilke ud-
fordringer kommunerne oplever at std med
samtviden om kommunernes handtering af
disse udfordringer. Resultaterne af kortleg-
ningen findes i rapporten &ldre udviklings-
hemmede - vidensindsamling i danske
kommuner’ fra 2010.

Det fremgar af kortlegningen, at mange af
kommunerne angiver, at demens er en af de
stgrre udfordringer i forhold til den fremti-
dige indsats - bdde i forhold til antal af til-
bud og i forhold til det kvalitative indhold.
Kortlegningen viser endvidere, at en del af
kommunerne har gennemfgrt analyse af om-
radet for udviklingshemmede eller har planer
om at gennemfgre en analyse. Analyserne har
ilangt de fleste tilfelde sigte pd boligbehovet
ogienkelte tilfelde ligeledes dagtilbud.



En stor del af kommunerne har oprettet el-
ler er pd vej til at oprette serlige tilbud til
udviklingshe@mmede med demens. Nogle
kommuner benytter de almene demenstil-
bud. En del angiver, at det er af mangel pd
serlige tilbud til udviklingshemmede og
problematiserer disse tilbuds egnethed ud
fra en faglig vurdering. Bl.a. angives det, at
det generelle plejesystem erfaringsmassigt
har svaert ved at rumme &ldre borgere med
udviklingshemning og det stgttebehov, der
ggrsig geldende hos denne sarlige gruppe.

Generelt oplever kommunerne ogsd, at de
star med en udfordring i forhold til de per-
sonalemeassige kompetencer. Flere kom-
muner benytter kommunens demenskoor-
dinatorer som sarlige videnspersoner, som
kan supervisere og kvalificere den indholds-
massige del af tilbuddene. Nogle kommu-
ner angiver, at medarbejderne har vaeret pa
serlige kursus om udviklingshemmede og
demens. Kommunerne efterspgrger kom-
petenceudvikling pa omradet. | den forbin-
delse kan nevnes at arbejdsmarkedsuddan-
nelserne (AMU) (se mere i kapitel 13 om ud-
dannelse og kompetenceudvikling) udbyder
etuddannelsesforlgb vedr. Arbejdet med &I
dre udviklingshemmede.

Med afset i samarbejdet mellem Jysk so-
cialforsknings- og evalueringssamarbejde
(JYFE) og Servicestyrelsen igangsattes i
2011 nye tiltag, som skal st@gtte indsatsen
pa omradet for ®ldre udviklingsh@mmede.
Der er afsat midler hertil.

7.4.3 Personer med demens med anden
etnisk baggrund end dansk

/Aldre borgere med anden etnisk baggrund
end dansk med demens adskiller sig pa nog-
le punkter generelt fra gruppen af gvrige 2l-
dre med demens. For det fgrste kan der i for-
sgg registreres en forhgjet andel personer
med demens blandt gruppen af @ldre med
anden etnisk baggrund end dansk, sammen-
lignet med @ldre danskere. Samtidig kan
der ses en underdiagnosticering i forhold til
gruppen som fglge af bl.a. manglende oplys-
ning om sygdommen og kulturelle ’slagsi-
der’ide test, der tages i forbindelse med en

demensudredning (se mere om metoder til
udredning af demens i kapitel 3).

Etforskningsprojekt foretagetaf Psykiatrisk
Center Glostrup i 2006 havde bla. til formal
at beskrive &ldre tyrkiske indvandreres hel-
bredstilstand, for sa vidt angdr demenslidel-
ser, samt at sgge at vurdere om et alminde-
ligt brugt screeningsinstrument for demens
var anvendeligt. Undersggelsen viste, at
forekomst af demenslidelser blandt de tyr-
kiske indvandrere var 13,3 pct. og dermed
stgrre end den skgnnede forekomst pa 7
pct. i den danske befolkning. Kun én ud af
de ca. 550 @ldre med tyrkisk baggrund, som
deltog i undersggelsen, havde fdet en de-
mensdiagnose fgr projektets start®.

Tendensen til en underreprasentation af
personer med anden etnisk baggrund end
dansk i forbindelse med demensudred-
ning bekraeftes af Neuropsykolog T. Rune
Nielsen og Professor Gunhild Waldemar
fra Neurologisk Klinik pa Rigshospitalet,
som har foretaget en litteratursggning af
omradet*. De s&rlige barrierer, som ggr sig
geldende i forhold til gruppen af personer
med demens med anden etnisk baggrund
end dansk, har dog ikke udelukkende at
ggre med udredning og diagnosticering.
Sproglige og kulturelle udfordringer samt
familieforhold kan endvidere skabe udfor-
dringer. Dette bekraeftes ligeledes af T. Rune
Nielsen og Gunhild Waldemar.

Sproglige og kulturelle udfordringer

Gruppen af eldre borgere med anden etnisk
baggrund end dansk rummer mange for-
skellige nationaliteter og er meget forskel-
ligartet, bade socialt og kulturelt. Generelt
kan det betegnes som en udfordring, at
sproglige og kulturelle barrierer kan for-
sterkes som fglge af en demenssygdom,
hvor de kognitive evner svekkes. Borgere
med anden etnisk baggrund end dansk,som
fx er kommet til Danmark som indvandrere
eller flygtninge og derfor har skiftet land og
sprog, kan, hvis de rammes af en demens-
sygdom, gradvist glemme det tillerte sprog,
mens det oprindelige sprog og de kulturelle
vaner fra oprindelseslandet bevares. Dette
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skaber udfordringer i forhold til at kunne
kommunikere med og yde en tilfredsstil-
lende omsorg og pleje for denne gruppe af
personer med demens.

| Sverige har tidligere studier af tosprogede
personer med demens afdakket, hvordan
interaktionen og kommunikationen funge-
rer mellem de tosprogede og medarbejdere
i plejesektoren® Ved hjaelp af videooptagel-
ser er det dokumenteret, hvordan personen
med demens bliver forvirret og frustreret
over,at medarbejderne ikke forstar vedkom-
mende. Det fremgdr endvidere af studiet,
at situationen ligeledes er frustrerende for
medarbejderne.

Som det er beskrevet i kapitel 8 om stgtte,
radgivning og aflastning til personer med
demens og pdrgrende, er en god kontakt til
de pargrendetilen person med demens cen-
tral for en sammenhangende demensind-
sats i kommunerne. | den forbindelse kan
der - foruden de sproglige barrierer - ogsd
vare sarlige forhold vedr. de familiemeas-
sige forhold, som skaber udfordringer for
tilretteleggelsen af forlgbet for en person
med demens med anden etnisk baggrund
end dansk. Der kan fx vere behov for for-
ventningsafstemning mellem familien og
myndighederne i forhold til plejen og om-
sorgen for familiemedlemmet med demens.

Indsatser i forhold til etniske minoriteter
og demens

| forbindelse med Sundhedsstyrelsens
KUMTV fra 2010 (se afsnit 7.2.5 ovenfor) ses
pd eventuelle studier af interventioner,
der fokuserer pd betydningen af etnicitet
og kultur i omsorgen for personer med de-
mens. | den forbindelse konstateres, at der
mangler forskning pd omrddet. Ingen af de
inkluderede studier undersgger, hvilken be-
tydning demenssygdom har for forskellige
kulturer mv.

| Storbritannien er der i 2009 foretaget et
studie af omradet®. Resultaterne fra dette
bekraefter, at der kan eksistere barrierer |
forhold til demens og etniske minoriteter.
Disse barrierer kan, ifglge undersggelsens
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resultater, skyldes: Familieforhold, for-
domme, frygt for stigmatisering, sproglige
barrierer, manglende viden, andre forvent-
ninger til plejeindsatsen, tidligere darlige
erfaringer med myndigheder, forskelle mel-
lem kulturer specifikt i forhold til demens-
sygdommen, religigse forhold samt gene-
relle forstdelsesmassige barrierer mellem
medarbejdere og personer med demens
samt deres familier, som kan fgre til fejlag-
tige slutninger og misforstdelser i konkrete
situationer.

| Danmark blev der 2006 afsat en pulje
pd 13 mio. kr. til en ansggningspulje til
en generel styrket indsats over for &ldre
med anden etnisk baggrund end dansk.
Ansggningspuljens havde til formal at:
Forebygge og afhjelpe sociale og sund-
hedsmassige problemer blandt etniske
®ldre
Fremme dialogen mellem de etniske
®ldre og deres pdrgrende og den kom-
munale eldrepleje
Motivere og gge gruppens deltagelse
i lokale aktiverende og forebyggende
foranstaltninger
Forbedre indsatsen over for etniske
®ldre med demens samt forbedre sam-
spillet/dialogen med de pargrende.

En rekke projekter, der spaender fra sund-
hedsforebyggende arbejde til lokale for-
eningsaktiviteter, har modtaget stgtte fra
puljen.

OgsdAldreSagenogDanskFlygtningehjalp
er tidligere stgttet fra satspuljen til at ud-
fgre en sarlig indsats over for malgruppen
af eldre med anden etnisk baggrund end
dansk.

Der kan lases mere om initiativer i for-
hold til denne gruppe og resultater
heraf pa Servicestyrelsens hjemmeside
www.servicestyrelsen.dk.

7.5 Opsamling

| kapitlet er set pa den plejefaglige indsats
overfor personer med demens, herunder
i forhold til anvendelsen af forskellige so-



cialfaglige metoder. Der er ogsd blevet re-
degjort for erfaringer vedr. de grupper af
personer med demens, som skiller sig ud
fra flertallet og har serlige behov, herunder
personer med demens med adfaerdsforstyr-
relser (BSPD), yngre med demens, udvik-
lingshe@mmede med demens og personer
med demens med anden etnisk baggrund
end dansk.

For sa vist angar udbredelsen af socialfag-
lige metoder viser Servicestyrelsens under-
sggelse fra 2010, at en lang raekke af kom-
muner anvender forskellige socialfaglige
indsatser i pleje- og omsorgsindsatsen. Det
konkluderes dog - bl.a. pd baggrund af |
Sundhedsstyrelsens KUMTV fra 2010 - at der
er behov for en hgjere grad af koordinering
af viden om indsatserne mellem fx kommu-
ner med henblik pd den fremtidige tilrette-
leggelse af de socialfaglige indsatser.

Af kapitlet fremgar, at kommunerne er ru-
stede til at handtere langt stgrstedelen af
tilfeeldene, hvor personer med demens lider
af BPSD. Bl.a. relativt hyppige VISO-sager
indikerer dog, at en mindre andel af denne
gruppe medfgrer betragtelige udfordringer
for de kommunale medarbejdere og andre.
Der kan med fordel foretages en opsamling
af viden samt udvikles generelle metoder/
redskaber til at hdndtere sagerne pa dette
omrade til stgtte af indsatsen pd omradet i
kommunerne.

| forhold til yngre med demens og deres
familier fremgdr det, at disse borgere kan

vare udfordret i hgjere grad end de &ldre
med demens, idet bdde personen med de-
mensdiagnosen og den pargrende typisk
fortsat er erhvervsaktive og endvidere kan
have hjemmeboende bgrn. Det fremgdr, at
der derfor kan vere behov for malrettede
tilbud for yngre med demens, mens disse
stadig bor i eget hjem, for derved at aflaste
den pargrende samt forebygge behovet for
hjelp eller plejebolig. Der er tidligere afsat
puljemidler mdlrettet dette omrdde.

En kortlegning fra 2010 af omrddet for &l-
dre udviklingshemmede viser, at en stor
andel af kommunerne er i gang med at
foretage analyser af omrddet med henblik
pd at kunne hdandtere et stigende antal ud-
viklingsh&@mmede med demens i fremtiden.
Der er i forlengelse af kortlegningen plan-
lagt og afsat midler til nye initiativer pd om-
radet for @ldre udviklingsh@mmede.

P& omrddet for personer med demens med
anden etnisk baggrund end dansk har kapit-
let vist, at der kan eksistere en reekke barrie-
rer. Malrettede tiltag kan eventuelt bidrage
til at afhjaelpe disse barrierer, herunder re-
kruttering af frivillige fra etniske minoritets-
grupper til demenstilbud og samarbejde
med eksisterende foreninger for minoritets-
grupper. Der er tidligere afsat puljemidler
med henblik pa generelt at understgtte om-
radet for @ldre med anden etnisk baggrund
end dansk.
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KAPITEL 8. ST@TTE, RADGIVNING OG
AFLASTNING TIL PERSONER MED DEMENS
OG PAR@QRENDE

62

Udviklingen af demens betyder vaesentlige
forandringer i hverdagen, bade for den, der
udvikler sygdommen, og for de pargrende.
Dette kapitel beskriver indledningsvist
hverdagen og livskvaliteten for personer
med demens og deres pargrende. | kapitlet
beskrives dernast den raekke af muligheder
for rddgivning og st@tte, dag- og aktivitets-
tilbud samt aflgsning og aflastning, der i
dag tilbydes personer med demens og deres
pargrende. Endelig skitseres den generelle
oplysningsindsats i forhold til demens.

8.1 Hverdagen med demens

To undersggelser, gennemfgrt de seneste dr,
kortlegger hverdagen og livskvaliteten for
personer med demens og deres pargrende,
se boks 8.1. Der er i begge undersggelser
fokus pa personer med let til moderat de-
mens, der typisk bor i eget hjem.

Livskvalitet

DAISY-undersggelsen viser, at de fleste per-
soner med demens og pdrgrende er glade
ogtilfredse med deres dagligdag, jf. figur8.1.
De pargrende angiver dog, som det fremgar,

en betydelig mindre grad af tilfredshed med
deres dagligdag, end de personer med de-
mens ggr. Sdledes angiver godt 50 pct. af
personerne med demens, at de er glade og
tilfredse med deres dagligdag, mens det
samme gelder for 34 pct. af de pargrende.

Opgaveridagligdagen
Figur8.2viser,atover halvdelen af personer-
ne med demens md opgive vigtige opgaver
i dagligdagen i sygdommens tidlige fase, jf.
DAISY-unders@gelsen. Der er dog stor for-
skel pd de pargrendes og personer med de-
mens’ besvarelser, hvilket madske kan skyl-
des, at mange af personerne med demens
har glemt eller har manglende indsigt i, at
der er opgaver, de ikke l&@ngere pdtager sig.
De opgaver, som personen med demens op-
giver allerede i starten af sygdomsforlgbet,
er typisk huslige opgaver, familiebesgg, ha-
vearbejde, personlig hygiejne, gkonomi og
personlig papirer.

Efterhdnden som personen med demens far
vanskeligere ved at opfylde sine forpligtel-
ser i samlivet og varetage egne personlige

Boks 8.1 Undersggelser om hverdagen med demens

DAISY (Dansk Alzheimer Interventions Undersggelse)

Som led i DAISY-projektet er der gennemfgrt en spgrgeskemaundersggelse om per-
soner med demens og deres pargrendes dagligdag, sociale kontakter og kendskab til
sociale tilbud. Der indgdr 330 nydiagnosticerede personer med demens og deres 330
pargrende i undersggelsen. De pargrende er i 60 pct. af tilfeldene enten gift eller sam-
levende med personen med demens. Spgrgeskemaundersggelsen er gennemfgrt af
Nationalt Videnscenter for Demens i 2004-2005 for Servicestyrelsen.

CAST (Center for Anvendt Sundhedstjenesteforskning)

CAST har gennemfgrt en spgrgeskemaundersggelse om pdrgrendes hverdag og inte-
resse i forskellige sociale tilbud. Der indgdr 153 pargrende til personer med demens i
undersggelsen. 60 ud af 153 pargrende er enten gift eller samlevende med en person
med demens i den tidligere sygdomsfase. Undersggelsen er gennemfg@rt af CAST i 2006

for Servicestyrelsen.
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Figur 8.1 Er De glad og tilfreds med Deres daglige tilvaerelse?
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Figur 8.2 Er der vigtige opgaver i dagligdagen, De har opgivet for nylig som folge af
Deres /Deres pargrendes demenssygdom? Hvis Ja, angiv hvilke opgaver?
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behov, vil rollefordelingen mellem perso-
nen med demens og den pdrgrende forsky-
des. Det kan vaere forbundet med konflikter,
fx i de situationer, hvor der skal treffes be-
slutning om bilkgrsel, pengesager, husfgrel-
se og aflastning af den pdrgrende, jf. CAST-
undersggelsen.

Opsyn og kontrol
En hverdag med demens vil typisk ogsa

Nej

Ved ikke

betyde en hverdag med opsyn og kontrol.
Allerede tidligt i et sygdomsforlgb holder
mange pdrgrende gje med personen med
demens for at sikre, at der ikke opstar fagli-
ge situationer, og at personen med demens
ikke forlader hjemmet og ikke kan finde
hjem igen.

Figur 8.3 viser, at nasten 60 pct. af de pa-
rgrende mener, at personen med demens

Kortlegning af demensomrddet i Danmark 2010

63



64

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

Figur 8.3 Kan Deres demente pargrende ferdes alene uden for boligen i et ukendt

omrade?
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ikke kan faerdes alene i et ukendt omrade
i den tidlige fase af sygdommen, jf. DAISY-
undersggelsen.

Det at fgre opsyn og kontrol kan vare en be-
lastning for den pdrgrende og have konse-
kvenser for bla. den pdrgrendes mulighed
for hvile og for at deltage i sociale aktivi-
teter. Der findes i dag en raekke teknologi-
ske hjelpemidler (herunder GPS-systemer,
chipsogringematter m.v.),som kan afhjelpe
farlige situationer, hvor en person med de-
mens for eksempel er bortkommen og ikke
kan lokaliseres, og som derved kan aflaste
den pargrende i hverdagen og skabe gget
tryghed. De teknologiske hjelpemidler og
reglerne om anvendelsen heraf er nermere
beskrevetikapitel 10 om velfaerdsteknologi.

Belastning af den pdrgrende

Pdrgrende til personer med demens yder en
vasentlig indsats i forhold til pleje og om-
sorg, serligt i forhold til personer med de-
mens, der bor i eget hjem. Af de pargrende
er det primart egtefaeller/samlevende, der
yder omsorg til personer med demens, men
ogsa gvrige familiemedlemmer og venner
er omsorgsgivere. 3 ud af 4 pargrende, der
hjelper personer med demens, er over 65
ar,

Flere undersggelser viser, at den fysiske og
psykiske belastning, som mange pargrende
til personer med demens oplever, kan svak-
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Bpargrende om den demente

Ved ikke

ke den pdrgrendes helbredstilstand og bl.a.
gge risikoen for udvikling af depression.
Pargrende til personer med demens fgler
i hgjere grad stress og har hgjere medicin-
forbrug end pargrende, der yder omsorg til
®ldre mennesker med udelukkende fysisk
svakkelse. Derudover er dgdeligheden hg-
jere blandt pdrgrende til personer med de-
mens end andre®.

Uanset belastningen er der mange pdrgren-
de, som gerne selv vil hjelpe personen med
demens sd le@nge som muligt i eget hjem.
Der findes i dag en rakke tilbud om stgtte
og aflastning til pdrgrende, som er beskre-
vetiafsnittene nedenfor.

8.2 Radgivning og stotte

Det fglger af serviceloven, at kommunerne
skal tilbyde radgivning og statte til perso-
ner med nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne - herunder personer med demens
- med henblik pd at forebygge sociale pro-
blemer, forbedre den enkeltes funktion og
livsudfoldelsesmuligheder samt yde en hel-
hedsorienteret indsats. Det er et generelt
formal med hjalpen, at den skal fremme
den enkeltes mulighed for at klare sig selv
eller lette den daglige tilvaerelse og forbed-
re livskvaliteten. For personer med demens
vil fokus sdledes ogsa vare pa at forbedre
de pargrendes mulighed for at hjelpe per-
sonen med demens, herunder at forebygge
belastning.



Typisk vil et st@tte- og rddgivningsprogram
til personer med demens og pargrende be-
sta af flere elementer, herunder rddgivning,
kursus, pargrendegruppe og informations-
materiale. Radgivningen er interaktiv og
kan medvirke til at fa belyst aktuelle pro-
blemstillinger og afklare gnsker og behov
for fremtidig stgtte. Radgivning kan gen-
nemfgres ved personlige samtaler eller ved
feelles samtaler med personen med demens
og en eller flere pargrende. Kursus- og in-
formationsindsatsen har til formdl at give
pargrende og personer med demens grund-
leggende viden om fysiske, psykiske og so-
ciale konsekvenser af demenssygdommen.

Pargrendegrupper oprettes for en gruppe
af pargrende, typisk @gtefaller til personer
med demens eller voksne bgrn af perso-
ner med demens. Der deltager normalt en
demenskoordinator/-konsulent fra kommu-
nen (se mere om demenskoordinatorfunk-
tionen nedenfor) og eventuelt frivillige fra
fx Alzheimerforeningen eller Aldre Sagen.
Pargrendegrupper vil typisk indeholde ele-
menter som fx sparring, spejling og samta-
ler mellem deltagerne og demenskoordina-
toren. Grupperne har ofte en fast mgdedag.

Det er vigtigt, at der tidligt i sygdomsforlg-
bet etableres en kontakt mellem kommu-
nen (typisk kommunens demenskoordina-
tor) og personen med demens og dennes fa-
milie, sdledes at der kan opbygges et tillids-
forhold og settes tidligt ind med rddgivning
og stotte. Derfor er kommunens demensko-
ordinator gerne opsggende i forhold til bor-
gere, der har faet konstateret demens, eller
hvor der er mistanke om demens. Det er
netopisygdommens tidlige fase, at dereret
stort behov for viden om sygdommens kon-
sekvenser. | den tidlige fase lever personen
med demens og den pdrgrende er liv nogen-
lunde som f@r og har derfor mulighed for i
feellesskab at planlegge fremtiden.

| boks 8.2 beskrives det som konkret ek-
sempel, hvordan demenskoordinatorerne
i Silkeborg Kommune er ops@ggende og
arbejder med stgtte og radgivning til per-
soner med demens og deres pdrgrende.
Demenskoordinatorfunktionen er naermere
beskrevet i kapitel 9 om organisering og
samarbejde, ligesom der pa KL's hjemmesi-
de, www.kl.dk, findes mere information om,
hvordan demenskoordinatorerne arbejder i
udvalgte kommuner.

Boks 8.2 Demenskoordinatorernes funktion i forhold til stotte og radgivning i

Silkeborg Kommune

Demenskoordinatorerne/-konsulenterne i Silkeborg Kommune tilbyder vejledning,
stgtte og radgivning til personer med hukommelsesproblemer og demens. Denne vej-
ledning foregar ved hjemmebes@g. Ogsd familien til personen med demens modtager
stgtte, bl.a. med henblik pd at undgd, at der opstar akutte situationer. Resultatet er, at
personen med demens ofte kan blive lzngere tid i eget hjem. Samtidig tilbydes pdrg-
rende at deltage i en pargrendegruppe sammen med andre ligestillede borgere, fx &g-
tefeller eller voksne bgrn til personer med demens. Der er ogsa mulighed for at deltage

i et undervisningsforlgb.

Nar der rettes henvendelse til demenskoordinatorerne/-konsulenterne i Silkeborg
Kommune pd grund af mistanke om demens, vil borgeren hurtigst muligt blive tilbudt
et besgg, hvor tankerne omkring problematikken tages op. Der rddgives og motiveres
desuden til at kontakte egen lzge for eventuel videre udredning. De indledende sam-
taler sker ofte over flere besg@g, da etablering af et tillidsforhold er altafggrende for det

videre forlgb.

Se mere pd Silkeborg Kommunes hjemmeside www.silkeborg.dk.
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KL hari 2008 gennemfgrt en kortlaegning af
demensindsatsen i kommunerne, herunder
af kommunernes tilbud om radgivning og
stgtte til pdrgrende®. Kortlaegningen viser
bl.a, at
95 pct. af kommunerne tilbyder rddgiv-
ning og vejledning til pargrende
61 pct. af kommunerne tilbyder under-
visning til pargrende
9o pct. af kommunerne tilbyder parg-
rendegrupper

Sammenlignes resultaterne med en under-
sggelse foretaget af Demenskoordinatorer
i Danmark i 2003, sa peger det i retning
af, at kommunerne i Igbet af de senere
ar har fdet gget fokus pd indsatser i form
af rddgivning og stgtte til pdrgrende.
Sdledes viser undersggelsen foretaget af
Demenskoordinatorer i Danmark, at der i
2003 eksempelvis alene var 47 pct. af kom-
munerne, der tilbgd pdrgrendegrupper,
mens det fremgdr af resultaterne af KL’s
kortlegning af demensomrddet, at ande-
len af kommunerne, der tilbgd tilsvarende,
var 9o pct. i 2008Y.

Kommunerne organiserer stgtte- og radgiv-
ningsindsatsen pa forskellig vis. Det frem-
gar af boks 8.3, at man eksempelvis i Arhus
Kommune har etableret en Demens Café for
personer med demens og deres nermeste
pargrende.

8.2.1 Projekt DAISY

DAISY (Dansk Alzheimer Interventions
Undersggelse) er en videnskabelig under-
sggelse, som har til formdl at undersgge
mulighederne for at forbedre stgtte- og rad-
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givningsindsatsen over for personer med
en nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig
fase og deres pargrende. DAISY har fokus pa
behovet for social stgtte og radgivning i de-
menssygdommens tidligere fase.

Rddgivningsmodellen i DAISY
Denindsats,der blev udviklet, og som DAISY-
projektet undersggte effekten af, er en rdd-
givningsmodel. Radgivningsmodellen er en
made at strukturere stgtte og radgivning
til personer med nydiagnosticeret demens.
Den indeholder en rekke konkrete vaerktg-
jer og er baseret pa personer med demens’
og pargrendes behov for:

At deltage aktivt i sygdomsforlgbet

At opleve sammenhang i forlgbet

At bevare livskvalitet og levevilkdr i

fremtiden

At deltage i samver og dialog med pro-

fessionelle og ligestillede

At vide noget om demens og medicinsk

behandling

At forstd de fysiske, psykiske og sociale

konsekvenser af demenssygdommen

At kende handlemuligheder og opfalg-

ning i sygdomsforlgbet

Rddgivningsmodellen bestar, som det frem-
gar af figur 8.4 nedenfor, af en kombination
af flere forskellige stgtte- og radgivningstil-
bud, herunder rddgivende samtale, kurser,
netvaerksmgder, informationsmateriale og
opfplgende samtaler.

Mdlene for radgivningen er fglgende:
At afklare den enkeltes behov og gnsker
om stgtte og viden
At medvirke til at afpasse forventninger

Boks 8.3 Center for Ridgivning-Demens Caféen i Arhus Kommune

Demens Caféen i Arhus er et anonymt tilbud til personer med demens i tidligt stadie
og deres n@ermeste. Der tilbydes oplysning til alle borgere med behov eller interesse
for information om demens, bl.a. via undervisning, foredrag og tilbud om studiebesgg.
Desuden tilbydes der personlig vejledning af medarbejdere med speciel viden om de-
mens, psykologi, jura eller af en af de pdrgrende, der er tilknyttet stedet.

Se mere pd Arhus Kommunes hjemmeside www.aarhuskommune.dk
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og saette realistiske mal for forlgbet ud
fra den enkeltes forudsatninger
At fremme forstdelsen af egen og falles
situation

- Atden pdrgrende og personen med de-
mens laerer at sgge viden og hjelp
Atudarbejde individuelle handleplaner.

Servicestyrelsen har i 2010 udarbejdet en
guide tilat bruge rddgivningsmodellen, som
kan findes pd www.servicestyrelsen.dk

Resultater i DAISY

Deltagernes vurderinger
Brugertilfredsheden med rddgivningsmo-
dellen i DAISY blev belyst dels ved en spar-
geskemaundersggelse dels ved interviews.

| spgrgeskemaundersggelsen angav i alt
94 pct. af de pargrende og 8o pct. af perso-
nerne med demens det samlede udbytte af
indsatsen som “"sardeles godt” eller "godt”.

Af et kvalitativt forskningsprojekt blandt
deltagerne i DAISY undersggelsen fremgik
det, at de pargrende var bedre i stand til at
klare de udfordringer, der fulgte med deres
pdrgrendes sygdom, og at de var i stand til
at klare hverdagen og deres sociale rela-
tioner med stgrre overblik og kompetence.
Personerne med demens fandt samveret
med andre personer med demens sarligt
relevant. Samvaret med ligestillede var
stimulerende, det stgttede deres selvvard,
og det stgttede dem i at finde nye mader at
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klare hverdagen pd og bevare deres sociale
relationer.

Effektmdling

Den kvantitative effekt af indsatsen i DAISY
pd en raekke udvalgte kliniske parametre
blev undersggt i det ovenfor omtalte lod-
trekningsforsgg. Resultaterne tyder pd, at
radgivningsmodellen i DAISY kan fgre til
faerre depressive symptomer og bedre livs-
kvalitet hos personer med demens det fg@r-
ste dr. Detvar ikke muligt at pavise en effekt
pa de pdrgrendes livskvalitet og helbred.
Undersggelsen tydede ogsd p4d, at det var
krevende at deltage i de mange tilbud, som
indgariradgivningsmodellen. Derfor vil det
vare vigtigt fremover at udvalge de perso-
ner med demens og pargrende, der har mest
behov for mere intensiv tidlig radgivning og
stgtte, frem foratinddrage alle nydiagnosti-
ceredeiet omfattende program.

Sundhedsgkonomiske analyser

De offentlige omkostninger ved at bruge
radgivningsmodellen i DAISY kan beregnes
til 7.960 kr. pr. par (person med demens og
pargrende). De sundhedsgkonomiske ef-
fektanalyser er endnu ikke afsluttede.

8.2.2 Internationale undersggelser af effek-
ten af stotte- og radgivningsforlgb

Der er gennemfgrt flere videnskabelige un-
dersggelser af, hvilken effekt rddgivning,
information og stgtte til personer med de-
mens og pdrgrende har i forhold til at fore-
bygge depressioner og stress samt at for-
bedre livskvaliteten. | Sundhedsstyrelsens
medicinske teknologivurdering om udred-
ning og behandling af demens fra 2008 er
der foretaget en litteraturgennemgang af
de internationale undersggelser pad omrd-
det.

Det er ikke pd baggrund af litteraturgen-
nemgangen muligt at sige noget entydigt
om, hvilke typer af indsatser - fx individuel
eller parvis rddgivning, gruppemader, kur-
sus eller indsatser sammensat af flere for-
skellige komponenter - der har st@rst virk-
ning. Generelt kan det dog konkluderes, at
indsatser i form af stgtte og rddgivning har
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en positiv effekt pd pargrendes depressive
symptomer og gger de pargrendes viden.
Derimod er det vanskeligt at sige noget
generelt om indsatsernes effekt pa syg-
domsforlgbet hos personen med demens.
Flere studier peger dog p4, at tidspunktet
for flytning til en plejebolig for personen
med demens kan udskydes, idet pdrgrende
far mere overskud til at mestre vanskelige
situationer i samspillet med personen med
demensieget hjem,

8.3 Dag- og aktivitetstilbud

Dag- og aktivitetstilbud til personer med
demens kan bidrage til at skabe en me-
ningsfuld hverdag, forbedre den enkeltes
muligheder for at klare sig selv og forebyg-
ge ensomhed og social isolation. Samtidig
fungerertilbuddene som en aflastning af de
pdrgrende.

Kommunerne kan vealge at ivaerksaette
generelle tilbud med aktiverende og fore-
byggende sigte malrettet fx personer med
demens efter serviceloven. Det er kommu-
nen, der treffer beslutning om malgruppen
for tilbuddene, og om der fx skal vaere sar-
lige tilbud malrettet personer med demens.
Tilbuddene kan i indhold variere fra kom-
mune til kommune, og de kan ivaerksattes
ved kommunens egen foranstaltning eller
overlades til foreninger og organisationer
eller til brugerne selv.

Generelle tilbud med aktiverende og fore-
byggende sigte skal vaere tilgengelige for
hele den afgrensede malgruppe, uden at
der er foretaget en konkret og individuel
vurdering af behovet for tilbuddet. Der vi-
siteres sdledes ikke til tilbud efter denne
bestemmelse. | en rekke kommuner visite-
res personer med demens til dag- og akti-
vitetstilbud efter en anden bestemmelse i
serviceloven, der forpligter kommunen til at
tilbyde bl.a. aflastning til de pargrende efter
en konkret og individuel behovsvurdering.
Se mere om aflastning i afsnit 8.4 nedenfor.

Et eksempel pa et tilbud, hvor der arbejdes
med at aktivere personer med demens og
forebygge tab af fysiske og sociale ferdig-



heder, er 'Bakkehuset’ i Gribskov, se boks 8.5
nedenfor.

Det fremgar af KL's kortlegning af demens-
omradet fra 2008, at 88 pct. af kommunerne
tilbyder sarlige dag- og aktivitetstilbud til
personer med demens. Aktiviteternes karak-
ter varierer, bla. i forhold til den specifikke
malgruppe for tilbuddet, herunder graden
af brugernes kognitive svakkelser og den
generelle helbredsmassige tilstand hos

gruppen.

8.4 Aflgsning og aflastning af pargrende
Pargrende, der yder pleje og omsorg for en
person med demens i hjemmet, har ofte
brug for aflgsning og aflastning. Ifglge ser-
viceloven har kommunen pligt til at tilbyde
aflgsning eller aflastning til pargrende, der
passer en person med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne. Tilbud om aflgsning
og aflastning ydes efter en konkret og indi-
viduel vurdering af behovet.

Aflgsning gives i hjemmet. Der kan vere
tale om kommunale tilbud, men det kan
ogsd vere fx Rgde Kors’ Besggsvenner,
Alzheimerforeningen eller andre frivillige
organisationer, der kommer ud i hjemmet
og er hos personen med demens nogle ti-
mer. Aflgsning kan veare et relevant tilbud,
nar den pdrgrende fx gar pd arbejde eller
har brug for at foretage sig udadvendte ak-
tiviteter.

Boks 8.5 Dagtilbuddet ‘Bakkehuset’

Aflastningstilbud gives uden for hjemmet,
fx i form at tilbud til personer med demens
om dag-, nat- eller dggnophold i plejebolig,
og vil normalt vare relevant, nar sygdom-
men er mere fremskreden. Det ses ofte, at
aflastningspladsen bliver vejen ind i en ple-
jebolig. Det kan vare vanskeligt at omstille
sig til at flytte i plejebolig, men overgangen
kan ggres nemmere, hvis personen med de-
mens i forvejen er bekendt med rammerne.

KL’s kortlegning af kommunernes demen-

sindsats fra 2008 madler omfanget af aflgs-

nings- og aflastningstilbud. Det fremgdr, at:
72 pct. af kommunerne tilbyder parg-
rende aflgsning i eget hjem i stgrre eller
mindre omfang
55 pct. af kommunerne tilbyder serlige
dggnaflastningspladser. KL formoder
dog, at alle kommuner har tilbud om
dggnaflastning, og at tallet viser, at ikke
alle kommuner harvalgtat have serlige
dggnaflastningstilbud til borgere med
demens.

Ifglge KLs kortlegning er det i en del kom-
muner den fremherskende holdning, at de
pargrende bgr tildeles stgtte i form af af-
lastning pd plejecentre, da den individuelle
aflgsning i eget hjem vurderes at veare for
omkostningstung. Dogviser detsigipraksis,
at ndr pdrgrende fgrst efterspgrger hjzlp
langt henneisygdomsforlgbet, sd bliver det
ofte vanskeligt at tage imod tilbud om dag-

Den private organisation DemensKontakten har etableret dagtilbuddet Bakkehuset,
som ligger i udkanten af Gribskov. Tilbuddet henvender sig til personer, som har en de-
menssygdom i let til middelsvar grad, uanset alder.

Malet med Bakkehuset er;

at tilbyde personer med demens et dagtilbud, hvor de far oplevelser af fortsat at

have vardi pd trods af sygdommen

at den enkelte far mulighed for fysiske og interessebetonede aktiviteter
at udfolde intellektuelle og praktiske evner/ferdigheder
at opleve trygge rammer i et socialt fellesskab med andre i samme situation.

Demenskontaktens hjemmeside er www.demenskontakten.dk
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og dggnaflastning pa plejecentre, da det er
forstoren overgang for bdde personen med
demens og den pargrende. Den pargrende
kan have svart ved at give slip, og personen
med demens kan reagere ved anderledes el-
ler aggressiv adferd pd at blive flyttet ud af
de kendte rammer. Det kan medvirke til at
forstaerke den pargrendes modvilje.

Det optimale forlgb er ifglge KL, at der tid-
ligt i sygdomsforlgbet settes ind med et par
ugentlige aflgsningstimer i hjemmet. Der
kan herefter ske en langsom introduktion til
dagaflastningstilbud, sa bdde personen med
demens og den pargrende bliver trygge ved
tilbuddet. KLs kortlegning af demensomra-
detindikerer at der med afsat i denne meto-
de er gode muligheder for, at bade personen
med demens og den pargrende pa sigt kan
trives med optrapning til flere gange aflast-
ning ugentligt eller daglig aflastning.

8.5 Pargrendes brug af tilbud om stgtte,
radgivning, aflésning og aflastning
CASThari2006 gennemfgrten mindreunder-
sggelse af pargrendes brug af og interesse i
at ggre brug af tilbud om stgtte, rddgivning,
aflgsning og aflastning®. Undersggelsen
viser, at de mest brugte tilbud er pargren-
degrupper og sociale arrangementer, mens

Figur 8.5 Pargrendes interesse for tilbud

Tilbud

Aflgsning i hjemmet
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der blandt pdrgrende er mindre interesse
foratbruge tilbud om kurser samt aflgsning
og aflastning, jf figur8.5. Det bemarkes dog,
atder for hvert tilbud alene er at begraenset
antal pdrgrende, der har svaret.

Det er overraskende, at de pargrende umid-
delbart er tilbageholdende med at bede
det offentlige om hjzlp i form af aflgsning
og aflastning. Af de pdrgrende, der kender
til tilbud om aflgsning og aflastning, er det
alene godt en fjerdedel, der ifglge undersg-
gelsen har gjort brug af eller gnsker at ggre
brugaf tilbud om aflgsning i hjemmet, mens
ca. halvdelen har gjort brug af eller gnsker
atggre brug af tilbud om aflastning.

En mulig forklaring kan veere, at de pargren-
de ofte gerne selv vil hjelpe personen med
demens sd le@nge som muligt i eget hjem.
Den pargrende har kendskab til de specifik-
ke symptomer ogindsigtilivshistorie, vaner
og gnsker hos personen med demens. | nye
omgivelser pd et aflastningssted kan symp-
tomerne hos personen med demens trede
sterkere frem, og den nedsatte bedgmmel-
seskraft og kognitive ressourcer hos per-
sonen med demens bliver synlige bdde for
vedkommende selv og selvfglgelig for det
personale, som skal yde omsorg.

Aflastning

Sociale arrangementer 16
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Pa baggrund af bl.a. ovenstdende kan den
pargrende fgle darlig samvittighed ved at
overlade personen med demens til andre,
ogoplevelsen kan blive forstaerket, hvis per-
sonen med demens modsetter sig hjzlpen
eller har vanskeligt ved falde til i hjemmet
efter aflastningsopholdet. Endelig kan den
pargrendes tilbageholdenhed i forhold til
aflastningstilbud skyldes, at den pargrende
gnsker at bevare en hverdag lig den, der var
fgr demenssygdommen, eller at den parg-
rende ikke vil fgle sig til besver.

8.6 Pargrendesamarbejde ved indflytning

i plejebolig

Mange personer med demens flytter pa et
tidspunkt i plejebolig. Det kan vare en van-
skelig situation for bade personen med de-
mens og for de pargrende. Ikke mindst for
pargrende, der har boet sammen med per-
sonen med demens, er omvaltningen stor.
Fra at varetage omsorgen for personen med
demens store dele af dggnet, skal den pa-
rgrende nu til at bo alene. Den pargrendes
situation kan vere forbundet med stress,
bekymring for personen med demens samt
skyldfglelse over at skulle overlade omsor-
gen til andre. Det kan komme til udtryk i fg-
lelsesmassige reaktioner og spille ind i for-
hold til samarbejdet med medarbejderne pa
plejecenteret.

Den pdrgrende erimidlertid et vigtigt binde-
led mellem det tidligere og det nuverende

Boks 8.6 Kampagnen ”Tank hvis...”

liv, ndr en person med demens flytter i ple-
jebolig. Personer med demens har typisk
vanskeligt ved at fortzlle om sig selv og
give udtryk for gnsker og behovide nye om-
givelser. Det er derfor vigtigt med et godt
samarbejde mellem den pargrende og med-
arbejderne pa plejecenteret, da medarbej-
derne har brug for viden om personen med
demens’ tidligere liv og foretrukne levevis
foratkunne give en god og individuel pleje.

| forhold til at opnd et godt samarbejde er
det vigtigt, at den pdrgrende fgler sig med-
inddraget. Det ses ofte, at den pdrgrende
er usikker pa egen rolle og medarbejdernes
forventninger i forbindelse med indflytnin-
gen. Derudover kan den pdrgrende have
urealistiske forventninger til, hvad plejecen-
teret har mulighed for at tilbyde af hjalp.
Det er derfor vigtigt, at der tidligt i forlgbet
sker en forventningsafstemning.

8.7 Oplysning om demens

Demens har som ovenfor beskrevet en
rekke konsekvenser bade for dem, der far
sygdommen, og for deres familier, venner
og gvrige omgivelser. Et vaesentligt forhold
er de sociale implikationer af sygdommen.
Det viser sig ofte, at de n@rmeste pdrgren-
de og personen med demens trekker sig fra
sociale sammenhange, fordi sygdommen
dels kan ggre det vanskeligt at hdndtere
at indgd i sadanne sammenhange og dels
kan give udslag i adferd, som virker ander-

Forat medvirke til at sprede information og dermed gge samfundets generelle bevidst-
hed om demens afviklede Servicestyrelsen kampagnen "Tenk hvis..” (hvor den efterfgl-
gende sentens fx var ”..du ikke kunne huske, hvor du boede”). Kampagnen bestod dels
af en rekke annoncer, tv-spots, bannerreklameribusser og lign. og dels af en landsdak-
kende reekke af temaaftener, som skulle formidle nogle af de vasentligste emner for
borgere, der lever med demens tet inde pa livet.

Desuden blevdersom led i kampagnen udarbejdet en folder ”De ti tegn” bade pa dansk,
arabisk, tyrkisk og urdu. Folderen beskrev ti advarselstegn ved demens og kan findes pa
Servicestyrelsens hjemmeside www.servicestyrelsen.dk. Endelig blev der efterfglgende
i 2007 og 2008 afholdt temaaftener om demens. | alt deltog ca. 3.000 personer pa 24

temaaftener.
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ledes. Hvis omgivelserne ikke ved, hvordan
denne adfeerd skal tolkes og hdndteres, kan
socialt samver blive en udfordring. Af sam-
me grund er det ikke udsadvanligt, at om-
givelserne fravaelger kontakten til personer
med demens og deres n@rmeste pargrende,
fordi det kan vaere svert at interagere med
personer med demens. Det kan fgre til iso-
lation og dermed ensomhed for bdde perso-
ner med demens og pargrende.

Oplysning og information om konsekven-
serne af en demenssygdom kan vare en
vigtig del af at afstigmatisere sygdommen
og sikre, at mest mulig viden kommer ud til
sdavel borgere, der allerede eribergring med
sygdommen som borgere, der i fremtiden
kan komme det. P& den mdde kan ovensta-
ende problemer mindskes, og omgivelserne
kan ggres bedre rustet til at m@gde personer
med demens pa en vaerdig made.

Servicestyrelsen gennemfgrte i 2004 oplys-
ningskampagnen "Tenk hvis..” og i forlen-
gelse heraf en raekke temaaftener om de-
mens, se boks 8.6 nedenfor. Derudover yder
Nationalt Videnscenter for Demens samt
Alzheimerforeningen lgbende en vasentlig
indsats i forhold til at oplyse om demens,
bla.ved afvikling af cafémgder og tilbud om
undervisning.

8.8 Opsamling

Mange pargrende til personer med demens
pdtager sig en betydelig pleje- og omsorgs-
opgave. Opgaven som omsorgsgivere kan
vere bdde fysisk og psykisk belastende for
de narmeste pdrgrende, og det er derfor
vaesentligt, at pargrende til personer med
demens anerkendes for det arbejde, de ud-
fgrer, og fdr tilbud om stgtte, radgivning og
aflastning.

En tidlig indsats i form af stgtte og rddgiv-
ning kan ifglge international forskning be-
grense pdrgrendes depressive symptomer
og udskyde tidspunktet for flytning til ple-
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jebolig, fordi de pargrende far mere over-
skud til at handtere vanskelige situationer
i samspillet med personen med demens i
eget hjem. Desuden viser det danske DAISY
projekt, at st@gtte og radgivning kan fgre til
faerre depressive symptomer og bedre livs-
kvalitet hos personer med demens.

Som led i DAISY projektet er der udviklet en
radgivningsmodel med konkrete redskaber
til brug for tilretteleggelsen af stgtte- og
radgivningsforlgb for personer med ny-
diagnosticeret demens og deres pargrende.
Servicestyrelsen hari2010 udgivet en pjece,
som trin for trin beskriver, hvordan kommu-
nerne kan bruge redskaberne i radgivnings-
modellen i praksis.

En mindre undersggelse indikerer, at pdrg-
rende til personer med demens kan vare
tilbageholdende med at sgge stgtte i form
af aflgsning og aflastning. Der er imidlertid
ikke nok viden om, hvilke behov pdrgrende
har i forhold til aflgsning og aflastning, og
hvordan hjzlpen tilretteleegges mest hen-
sigtsmaessigt. Erfaringer fra kommunerne
peger pd, at pdrgrende kan vere tilbage-
holdende med at efterspgrge bla. dggnaf-
lastning, eksempelvis fordi personen med
demens modseatter sig, bliver urolig eller
har svert ved at falde til i hjemmet efter af-
lastning. Desuden tyder erfaringer pd, at en
gradvisintroduktion af hjelp i form af aflgs-
ning og aflastning kan vaere forbundet med
stgrre tilfredshed hos bade personen med
demens og de pargrende.

Endeligt er det vaesentligt, at der eksisterer
gode dag- og aktivitetstilbud, som ikke ale-
ne kan bidrage til at skabe en meningsfuld
hverdag for personer med demens, men
samtidig kan fungere som en aflastning af
de pargrende. Er personen med demens
glad for at komme i dag- og aktivitetstilbud,
kan det lette overgangen fra de vante ram-
mer i eget hjem til en eventuel dggnaflast-
ningsplads i plejebolig.



Indsatsen pd demensomradet inddrager
mange forskellige aktgrer og gar pa tvars af
social- og sundhedssektoren. Det stiller sto-
re krav til organiseringen af samarbejdet og
forudseetter en klar ansvarsfordeling mel-
lem de involverede aktgrer og sektorer med
henblik pd at sikre et sammenhangende pa-
tient- og plejeforlgb.

| patientforlgbet bevaeger den enkelte sig
mellem primar og sekunder sektor. De pri-
mare aktgrer i patientforlgbet er, udover
patienten og dennes pdrgrende, almen
praktiserende leger samt speciallezger pri-
meartinden for specialerne neurologi, psyki-
atri og geriatri. Derudover spiller social- og
sundhedspersonalei kommunerneenrolle
patientforlgbetiforhold til den opsporende
indsats samt opfglgning pd udredning og
behandling.

Pleje- og omsorgsopgaverne er primeart for-
ankret i kommunerne, men varetages ogsa i
vidt omfang i forbindelse med indleggelse
og ambulant behandling i hospitalsregi. |
plejeforlgbet er det en kommunal myndig-
hedsopgave at treffe afggrelse om hjelp i
form af aktivitets- og samverstilbud, hjem-
mehjzlp, aflgsning og aflastning, vedlige-
holdelsestrening mv, mens selve hjelpen
kan planlegges og leveres af sdvel kommu-
nale som private leverandgrer.

Som beskrevet tidligere er demenssyg-
domme kroniske og fremadskridende. Det
betyder, at tilstanden hos personen med
demens over en drrekke vil blive stadig
forvaerret, og at der Igbende kommer nye
typer af symptomer, sociale og personlige
problemstillinger samt helbredsmassige
komplikationer. Behovet for sociale tilbud,
behandling og opfglgning mv. er derfor ikke
stabilt, eller er kun stabilt i begrensede pe-
rioder. Den organisation, der bygges op om-
kring patient- og plejeforlgbet, skal kunne
tilpasse sig denne situation og kraever ledel-
sesmeassig bevagenhed.

KAPITEL 9. ORGANISERING OG SAMARBEJDE

Diagnostik og behandling af demens i sund-
hedsvaesenet eri fortsat udvikling. Tidligere
blev demens sjeldent udredt, og nar det
skete, var det ofte pd et meget sent stadie
i sygdomsforlgbet. | dag gar udviklingen i
retning af tidligere udredning og flere til-
bud om behandling, stgtte og radgivning
som fglge af den ggede viden pd omrddet.
Denne dynamik - der har betydning for sa-
vel den sundhedsfaglige som den sociale
indsats - skal tenkes ind, nar nuvaerende og
fremtidige organisationsformer beskrives
ogvurderes.

Formalet med dette kapitel er at belyse or-
ganiseringen og samarbejdet pd demens-
omradet i Danmark. Der ses indledningsvist
pd de overordnede organisatoriske ram-
mer for samarbejdet pa demensomrddet.
Derefter beskrives organiseringen af de-
mensindsatsen i de fem regioner. | kapitlets
to naeste afsnit beskrives fgrst det overord-
nede patientforlgbet i sundhedssektoren
ogdernast sesder pd organiseringen af ple-
jeforlgbet i kommunerne samt samarbejdet
mellem kommuner og sygehuse om pleje af
personer med demens. Endelig er der i ka-
pitlets sidste afsnit en beskrivelse af de for-
skellige tvaerfaglige og tvarsektorielle fora
forvidensdeling pd demensomrddet.

9.1 De overordnede organisatoriske ram-
mer for samarbejde pa demensomradet
9.1.1 Samarbejdsmodellen
Samarbejdsmodellen pda demensomrddet
er et redskab til at strukturere samarbejdet
mellem de relevante aktgrer for derved at
sikre et sammenhangende patient- og ple-
jeforlgb for personer med demens og deres
pargrende.

Oprindeligt blev samarbejdsmodellen ud-
viklet i det tidligere Frederiksborg Amt og
efterfglgende tilpasset og implementeret i
yderligere 11 af de tidligere amter. Projektet
om samarbejdsmodellen blev igangsat i
2004 og afsluttet endeligt i perioden op til
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kommunalreformens ikrafttreden i 2007.
Organiseringen af demensomrddet i dag er
i vidt omfang stadig struktureret omkring
samarbejdsmodellen.

Samarbejdsmodellen angiver, hvilke for-
hold der kan inddrages for at sikre organise-
ringen og koordineringen mellem de mange
aktgrer pa demensomradet med henblik pa
atetablereenklarrollefordeling og tydelige
grenseflader mellem de enkelte sektorer
og samarbejdspartnere. Det primare fo-
kus i samarbejdsmodellen er pa den tidlige
stgtte og opsporing af demenssygdomme.
Derudover er derinogle dele af landet ogsa
et sekundart fokus pd kontinuerlig opfalg-
ning. Samarbejdsmodellen hviler pa fire sgj-
ler, som det anbefales bgr vere i fokus for
at sikre et godt og koordineret samarbejde
mellem alment praktiserende lzger, syge-
huse og kommuner. Det drejer sig om:

1. Mdlsetninger

Opstilling af mals@tninger for de enkelte
samarbejdsparter og pd tvaers af samar-
bejdsparter kan vaere med til at synligggre
ambitionen for samarbejdet og ggre det
muligt at beskrive den ngdvendige indsats.
Hvilke processer er man enige om, er ngd-
vendige for at nd mdlene? Hvilke aktgrer og
borgere er en del af samarbejdet og dermed
malgruppe?

2. Organisation og roller

Det er en vigtig del af samarbejdsmodellen,
at der tages stilling til de overordnede orga-
nisatoriske forhold. Hvilke kompetencer har
de forskellige aktgrer? Hvem skal samarbej-
de, hvornar i forlgbet? Aktgrerne er primart
de praktiserende leger,amt/region og kom-
munerne.

3. Forretningsgange

En anden central del af samarbejdsmodel-
len er beskrivelsen af de konkrete samar-
bejdslinjer. Hvilke konkrete samarbejds-
mgnstre eller sagsforlgb er aftalt bade i
forhold til den konkrete opgavelgsning, dvs.
behandling, vejledning, omsorg og pleje,
og i forhold til den Igbende kvalificering og
vedligeholdelse af samarbejdet?
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4. Hjelpeveerktagjer

Udarbejdelse af vejledninger, skemaer,
uddannelsesprogrammer og andre hjal-
pevaerktgjer skal i forskellige faser under-
stgtte den samlede proces, sdledes at der
er redskaber til radighed i alle dele af et de-
mensforlgb.

Pa Servicestyrelsens hjemmeside
www.servicestyrelsen.dk kan der findes
mere information om redskaberne i samar-
bejdsmodellen.

9.1.2 Sundhedsaftaler

Som led i kommunalreformen blev det be-
sluttet, at regioner og kommuner skal indga
sundhedsaftaler. En sundhedsaftale er en
politisk aftale, som indgds mellem regions-
radet og kommunalbestyrelsen, og som
fastsetter rammer og madls@tninger for
samarbejdet mellem parterne pa en raekke
indsatsomrdder inden for sundhedsomra-
det. Derudover er aftalen ogsd en admini-
strativ aftale, som fastsaetter rammerne for
det konkrete samarbejde mellem aktgrerne
pd disse indsatsomrader.

Sundhedsaftalens formdl

Formdlet med sundhedsaftalen er at bi-
drage til at sikre sammenhang og koordi-
nering af indsatsen i de patientforlgb, som
gdr pd tvaers af de to myndigheder; region
og kommune. Mdlet er, at den enkelte pa-
tient og borger modtager en indsats, der er
sammenhangende og af hgj kvalitet, uan-
set antallet af kontakter eller karakteren af
den indsats, der er behov for. Derudover er
sundhedsaftalen ogsd en oplagt ramme for
sikring af sammenhang i indsatsen mellem
sundhedsomrddet og andre tet forbundne
omrader, specielt socialomrddet, samt un-
dervisnings- og beskaftigelsesomradet.

Regionsradet skal med hver kommunalbe-
styrelseiregionenindgd en sundhedsaftale
om varetagelsen af opgaver pd sundheds-
omradet, der gdr pa tvers af de to myndig-
heder. Regionsradet og kommunalbestyrel-
sen skal som minimum indga aftale vedrg-
rende:



indleggelses- og udskrivningsforlgb

treningsomrddet

behandlingsredskaber og hjelpemidler

forebyggelse og sundhedsfremme, her-

under patientrettet forebyggelse

5. indsatsen for mennesker med sindsli-
delser

6. opfglgning pa utilsigtede handelser

W

Mange patientforlgb vil omfatte flere af
disse indsatsomrader, og aftalen skal derfor
koordineres pa tveers af disse. Som en del
af sundhedsaftalen kan regionen og kom-
munen udarbejde forlgbsprogrammer, her-
under forlgbsprogram for demens (se afsnit
9.1.3 om forlgbsprogrammer).

Sundhedsaftalens parter

Region og kommune har ansvaret for de
vasentligste grupper af aktgrer inden for
sundhedsvaesenet. Regionen har ansvaret
for sygehusene og praksissektoren, som er
omfattet af sundhedsaftalen. Derudover
varetager regionen opgaver pa socialomra-
det, som hensigtsmassigt kan inddrages i
sundhedsaftalen. Kommunen har ansvaret
for det kommunale sundhedsomrade, som
er omfattet af sundhedsaftalen. Derudover
for det sociale omrade, som er omfattet af
sundhedsaftaleniforhold til flere af de obli-
gatoriske indsatsomrader.

Almen praksis er ikke en direkte aftalepart,
men bgr inddrages i udarbejdelsen af sund-
hedsaftalen, og deres rolle skal eksplicit be-
skrives under alle indsatsomrdderisundheds-
aftalen. Almen praksis haren central rolle i for-
hold til mange af de sundhedsindsatser, som
borgeren modtager i sundhedsvaesenet. Den
gvrige praksissektor, herunder specielt prakti-
serende specialleger og fysioterapeuter, kan
ogsahaveenrolleigennemfgrelsen af aftalen
pa nogle af indsatsomrdderne.

Private sygehuse og private leverandgrer
mv. er ligeledes ikke en direkte aftalepart,
men skal vaere omfattet af relevante dele af
sundhedsaftalen, nar de leverer offentligt
finansieret behandling. Dette skal sikres i
aftalen mellem regionsrdadet og/eller kom-
munalbestyrelsen og den private aktgr.

Sundhedsaftalen skal indeholde en felles
plan for, hvordan parterne vil sikre imple-
mentering af aftalen. Derudover har aftale-
parterne hver isar et ansvar for at sikre, at
alle aktgrer i egne organisationer, samt hos
private leverandgrer m.m, herunder almen
praksis, forpligtes til at efterleve relevante
dele af aftalens indhold efter dens godken-
delse. Regionen varetager sekretariatsfunk-
tionen i forbindelse med udarbejdelsen af
alle sundhedsaftaleriregionen.

9.1.3 Forlgbsprogrammer

Et forlgbsprogram for demens er velegnet
til at beskrive den samlede tverfaglige,
tvaersektorielle og koordinerede sundheds-
faglige indsats, der sikrer anvendelse af evi-
densbaserede anbefalinger for den sund-
hedsfaglige indsats, en pracis beskrivelse
af opgavefordeling samt koordinering og
kommunikation mellem alle involverede
parter.

Forlgbsprogrammetsigter pd atopnden hgj
kvalitet af indsatsen og patientsikkerhed i
hele forlgbet samt en hensigtsmassig res-
sourceudnyttelse. Der lezgges vagt pad en
systematisk proaktiv indsats, der forebyg-
ger progression af sygdom, akutte episoder
og komplikationer, og som har indbygget
Igbende monitorering af kvaliteten af forlg-
bet.

Der findes en lang rekke somatiske og psy-
kiske sygdomme med et kronisk forlgb, hvor
det vil veere relevant at udarbejde forlgbs-
programmer. Det galder sdvel kronisk syg-
dom, der udvikles i barndommen, som kro-
nisk sygdom, der primart rammer voksne,
herunder demenssygdomme.

Vigtige begreber i forlgbsprogrammer

Tovholder

Alle patienter med kronisk sygdom skal
have tilbud om en tovholder, uanset om
den primare behandling af deres kroniske
sygdom varetages i primarsektoren eller i
sygehusvasenet. Sigtet med funktionen er
at sikre fokus pd en systematisk, koordine-
rende og proaktiv indsats. Det forudsattes,
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Boks 9.1 Afgransning af forlabsprogrammer i forhold til beslegtede begreber

Forlgbsprogrammer skal ses i forhold til en rekke andre tiltag og begreber i sundheds-
vaesenet, som gennem de sidste 10-20 dr er blevet anvendt i planlegning og kvalitets-
udvikling af indsatsen i det danske sundhedsvasen. Forlgbsprogrammer omfatter den
samlede sundhedsfaglige indsats over for en given kronisk sygdom, inklusive kvalitets-
monitorering og implementering i modsatning til andre hyppigt anvendte begreber,
der ofte er mere detaljerede og fokuserer pa specifikke omrader.

Det geelder fx. patientforlgbsbeskrivelser, der systematisk beskriver patientens bevee-
gelse gennem hele eller dele af sundhedssystemet, shared-care-programmer, der be-
skriver det formaliserede samarbejde mellem praktiserende leger, hospitaler og kom-
muner, referenceprogrammer, der systematisk beskriver elementerne, som bgr indgd i
forebyggelse, diagnostik, observation, behandling, pleje og rehabilitering samt kliniske
vejledninger/retningslinjer, der er rettet mod beslutningsstgtte i specifikke kliniske si-
tuationer.

| 2007 er begrebet "pakkeforlgb” yderligere blevet introduceret med udviklingen af
pakkeforlgb pa kreftomrddet. Pakkeforlgb har som forlgbsprogrammer fokus pd den
sundhedsfaglige indsats og organisering, og har herudover stor fokus pa den tid, der
gdr med de enkelte handlinger og delforlgb, herunder monitorering af ventetiden imel-

lem disse.

at tovholderen har individuelt kendskab til
patienten, er tilgengelig og har indgdende
kendskab til sundhedsvaesenet og andre
relevante aktgrer. Tovholderfunktionen for-
ventes varetagetialmen praksis.

Forlgbskoordinering

Nogle patienter kan have et sarligt be-
hov for stgtte, der ligger ud over det, som
naturligt varetages af tovholderen, parg-
rende eller andre aktgrer, som er involve-
rede i patientforlgbet. Disse patienter kan
eventuelt tilbydes udvidet stgtte til gen-
nemfgrelse og fastholdelse af behandling
og rehabilitering via tilknytning af en for-
lgbskoordinator. Formdlet med forlgbsko-
ordinering er at sikre intensiveret, person-
lig tilpasset stgtte til patienter med svare
komplekse behov.

Tilbuddet om forlgbskoordinering kan ud-
formes forskelligt, og tilbuddet kan vere
forankret i sygehusvasenet, i almen prak-
sis eller i det kommunale sundhedsvasen.
Opgaverne kan varetages gennem opret-
telse af helt nye funktioner, men opgaverne
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kan ogsd varetages gennem udvidelse af al-
lerede eksisterende funktioner.

Det vasentlige er, at patienter med dette
behov identificeres, og at stgtten er mdlret-
tet og personligt tilpasset med det formdl at
sikre en bedre behandlings- og livskvalitet
for den enkelte patient og samtidig et hen-
sigtsmassigt ressourceforbrug,.

Stratificering

Patienternes forskellige behov for indsats
medfgrer behov for sundhedsfaglige til-
bud, som tilpasses grupper af patienter, en
sdkaldt gradueret indsats. Ved planlegning
af en gradueret indsats er det vaesentligt at
tage hensyn til balancen mellem ressour-
ceeffektivitet, evidensbaseret indsats og
hgj kvalitet. Stratificering er et redskab, der
i den forbindelse kan anvendes til at fordele
grupper af patienter til den behandling, re-
habilitering og opfglgning, deribedst mulig
grad giver det optimale udbytte for patien-
terne, sundhedsvaesenet og ressourceud-
nyttelsen.



9.1.4 Kliniske retningslinjer

Kliniske retningslinjer er et andet varktgj,
der har fokus pd at sikre sammenhangende
patientforlgb af hgj kvalitet, sammenhang
mellem ydelserne og et ensartet tilbud.

Kliniske retningslinjer er beskrivelser, der
har fokus pd anbefalinger for den sundheds-
faglige indsats. De kan vaere monofaglige el-
ler tvaerfaglige, dekke kortere eller l&engere
dele af et udrednings- og/eller behandlings-
forlgb. De er baseret pa bedste tilgengelige
evidens. Kliniske retningslinjer er sdledes
et sundhedsfagligt vaerktgj, der kan stgtte
sundhedsfagligt personale i at tage kliniske
beslutninger i forhold til behandlingen af
en konkret patient.

Kliniske retningslinjer kan vere med til at
understgtte en evidensbaseret indsats af
ensartet kvalitet pa tvars af landet, sam-
menhangende patientforlgb samt vidende-
ling pd tvaers af sektorer og faggrupper.

9.1.5 Den Danske Kvalitetsmodel

Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM) er et na-
tionalt og tvaergdende kvalitetsudviklings-
system for sundhedsvasenet, der udvikles i
samarbejde mellem stat, regioner, kommu-
ner og erhvervsliv, og som skal sikre hgjere
kvalitet og bedre patientforlgb i sundheds-
vaesenet.

Den Danske Kvalitetsmodel er bygget op
af standarder for god kvalitet - akkredite-
ringsstandarder. Hver sektor og hvert om-
rade far sine egne akkrediteringsstandar-
der, fx "DDKM for sygehuse” og "DDKM for
kommuner” Det er Institut for Kvalitet og
Akkreditering i Sundhedsvasenet, IKAS, der
under ledelse af en bestyrelse med repre-
sentanter for de involverede parter vareta-
ger den konkrete udvikling af Den Danske
Kvalitetsmodel.

Alle offentlige sygehuse og en del private
sygehuse, som har aftale med regionerne,
er omfattet af Den Danske Kvalitetsmodel.
Den fg@rste version af DDKM for sygehuse
blev overdraget til regionerne i august 2009.
Der er ikke udarbejdet sygdomsspecifikke

akkrediteringsstandarder for demens, men
modellen indeholder standarder, der ogsd
er relevante for demensomrddet, fx patien-
tinformation og kommunikation, koordi-
nation og kontinuitet, diagnosticering og
overdragelse.

IKAS har ogsd udarbejdet akkrediterings-
standarder for det kommunale sundheds-
vasen. Udviklingen af de kommunale akkre-
diteringsstandarder er foregdet i tvaerfag-
lige temagrupper bestdende af repraesen-
tanter fra kommunerne. Udviklingsarbejdet
i temagrupperne er foregdet i et tet samar-
bejde mellem de kommunale repraesentan-
ter, KL, IKAS og den af bestyrelsen valgte
engelske samarbejdspartner og radgiver,
Caspe Health Knowledge Systems (CHKS).

De kommunale akkrediteringsstandarder er
udvikletitre faser I fgrste fase deltog repre-
sentanter fra 9 kommuner, i anden fase fra
18 kommuner, og i tredje fase har 37 kom-
muner veret representeret i temagruppe-
arbejdet.

Der foreligger nu 58 pilottestede akkredite-
ringsstandarder pa det kommunale omrdde.
Til forskel fra standarderne pa sygehusom-
radet er de ikke obligatoriske pa det kom-
munale omrdde. Standarderne forventes at
veare klar til implementering i Igbet af 2011
og deindeholder to standarder for demens:
Akkrediteringsstandard 3.1.1. Indsatser
til borgere med tidlige symptomer pd
demens
Akkrediteringsstandard 3.1.2. Forebyg-
gende og sundhedsfremmende indsat-
ser

Der er ikke udviklet akkrediteringsstandar-
der til almen praksis inden for Den Danske
Kvalitetsmodel, men der er i regi af Dansk
Almenmedicinsk KvalitetsEnhed (DAK-E)
ved at blive udviklet indikatorer inden for
demens.

9.1.7 Tvaersektorielt samarbejde efter
strukturreformen

| perioden2010-2011stgtter Servicestyrelsen
hver af de fem regioner i arbejdet med at
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viderefgre erfaringerne fra samarbejdsmo-
dellerne i de nye strukturer efter kommu-
nalreformen. Hver region modtager en gko-
nomisk st@tte pd 700.000 kr. i perioden. Med
nye rammer for samarbejde i form af sund-
hedsaftaler, forlgbsprogrammer mv. er der
nye mader at strukturere arbejdet pa samt
nye samarbejdsrelationer. Der er stor for-
skel pd, hvor i processen regionerne eri for-
hold til at udvikle samarbejdet mellem kom-
muner, praktiserende lzger og sygehuse, og
derfor vil der i samarbejdet vere fokus pa
de serlige behov, der eri hver enkelt region.

9.2 De fem regioners organisering af de-
mensindsatsen

| dette afsnit beskrives den overordnede or-
ganiseringen af demensindsatsen i de fem
regioner, herunder brugen af sundhedsafta-
ler og forlgbsprogrammer i den tvarsektori-
elle demensindsats.

Beskrivelserne af de enkelte regioners orga-
nisering er baseret pd en hgring i maj 2010
gennemfgrt af Danske Regioner som led
i arbejdet med nearvaerende kortlegning.
Regionerne er bl.a. blevet spurgt om, hvor-
vidt demensomradet indgar i sundhedsaf-
talerne med kommunerne, og om aftalen i
givet fald er frivillig eller gldende for alle
kommuner i regionen. Herudover er regio-

Sundhedsaftaler
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nerne blevet spurgt om, hvorvidt de har et
forlgbsprogram for demens eller om det
eventuelt indgdr i det fremadrettede arbej-
de. | forhold til forlgbsprogrammer er regio-
nerne endvidere blevet bedt om at oplyse
kommunernes og almen praksis’ deltagelse
i et eventuelt forlgbsprogram.

Dererendvidere blevet spurgt til deninterne
organisering af demensudredningen og -be-
handlingen i den enkelte region herunder
bla, hvordan der visiteres til demensudred-
ning, hvilke specialer der varetager demens-
udredningen og om der er it-understgttelse.

I alle regioner tager nye aftaler og modeller
udgangspunkt i det samarbejde, der allere-
de eksisterer pd demensomrddet og bygger
ovenpa de gode erfaringer, man flere steder
har fra samarbejdsmodellerne.

| de fglgende afsnit redeggres der n&rmere
for de enkelte regioners organisering af de-
mensindsatsen.

9.2.1 Region Hovedstadens organisering af
demensomrddet

Sundhedsaftaler
Demensomrddet indgdr i de nuvarende
sundhedsaftaler under indsatsomrdde 4:

Demensomrddet indgdr allerede i nuvarende frivillige sundhedsaftaler i Region
Hovedstaden, Region Nordjylland og Region Sjelland. | alle regioner planlegges det, at
demensomrdadet kommertilatindgdide nyesundhedsaftaler fordr2011-2014. Aftalerne
bliver bindende for aftaleparterne i Region Midtjylland og Region Syddanmark, mens

de forbliver frivillige i de gvrige regioner.

Forlgbsprogrammer og samarbejdsaftaler for demens

Region Nordjylland har udviklet et forlgbsprogram for demens, som implementeres i
2010. Region Hovedstaden forventer at have et ferdigt forlgbsprogram for demens |
Igbet af 2010. Region Syddanmark arbejder pa en samarbejdsaftale pa demensomrddet.
Aftalen forventes at komme til at indeholder mange af de samme elementer som et
forlgbsprogram. | Region Midtjylland og i Region Sjzlland er der ikke planer om udar-

bejdet et forlgbsprogram for demens.
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Forebyggelse og sundhedsfremme, her-
under patientrettet forebyggelse. Aftaler
om implementering af forlgbsprogrammet
fordemensindgdriden nye sundhedsaftale
for 2011 - 2014. Aftaleteksten er under udar-
bejdelse med henblik pd godkendelse i kom-
muner og region i Igbet af efterdret 2010.
Det er frivilligt for kommunerne, om de vil
indga aftalen med regionen.

Forlgbsprogram

Der er nedsat en tvaerfaglig og tvaersekto-
riel arbejdsgruppe bestdende af repraesen-
tanter fra kommuner, region, almen praksis
samt Alzheimerforeningen, der udvikler et
forlgbsprogram for demens, med udgangs-
punkt i Sundhedsstyrelsens generiske mo-
del for forlgbsprogrammer.

Udkast til forlgbsprogrammet for demens
blev faerdigt i juni 2010. Derefter skal pro-
grammet igennem en godkendelsesproces,
som forventes afsluttet med godkendelse
i oktober 2010. Implementeringen foregar
gennem samordningsudvalgene omkring
de enkelte hospitaler. Der vil ske en vis ko-
ordinering pd regionalt plan. Det er frivilligt
for de praktiserende laeger at tilslutte sig
forlgbsprogrammet.

Med indgdelse af sundhedsaftalen for 2011-
2014 skal kommunerne i deres individuelle
tillaegsaftaler, der er aftalt specifikt mellem
den enkelte kommune og regionen, tilkende-
give deres tilslutning til forlgbsprogrammet.

Kommunernes rolle

Ifplge udkastet til Region Hovedstadens for-

lgbsprogram for demens er kommunernes

rolle serligt knyttet til:
Tidlig opsporing. Tidlig diagnostik og
dermed tidlig opsporing er vigtig for,
at der kan iverksaettes en optimal be-
handling og social stgtte. Patienter med
tidlige symptomer pd en demenssyg-
dom er ikke altid selv opmarksomme
pd symptomerne. Fagpersoner i social-
og sundhedsvaesenet, der er i direkte
kontakt med borgere og patienter, skal
derfor vaere med til at sikre en tidlig op-
sporing af demens.

Social stgtte. De socialfaglige tilbud
for patienter med demens og parg-
rende i forlgbet af en demenssygdom
ydes i henhold til serviceloven og
skal veere til rddighed efter individuel
bedgmmelse og visitation. De fleste
kommuner har ansat en eller flere
demenskoordinatorer/-konsulenter
med forskellige ansvarsomrader inden
for demensarbejdeti kommunen.

Information, radgivning og uddannelse
af patienter og pdrgrende. | den tidlige
fase af demenssygdommen hdndterer
de fleste patienter og pargrende situati-
onen med let stgtte fra hospital, almen
praksis eller kommune. Senere i forlg-
bet er det ise@r de pdrgrende, der har
brug for undervisning og radgivning.
Derfor skal tilbud om undervisning og
radgivning vaere dbne i hele forlgbet af
sygdommen fra bade hospital og kom-
mune. | den sene fase er der brug for
meget stgtte fraden kommunale sektor.

Tovholder
En tovholder tilknyttes en patient med hen-
blik pa at koordinere de sociale og sund-
hedsfaglige aktiviteter, som patienten er
genstand for. Konkret er tovholderen an-
svarlig for:
at sikre koordinering af den samlede
sundhedsfaglige indsats
at vurdere patientens helbred Igbende
at fglge systematisk op, herunder sikre
en proaktiv indsats vedr. demenssyg-
dommen
at bidrage til fastholdelse af behand-
lingsmal vedrgrende demenssygdom-
men.

Tovholderen er legefagligt uddannet. For
patienter, der primart fglges i hospitals-
ambulatorium, deles tovholderfunktionen
mellem den praktiserende lege (generel
tovholder) og speciallegen (specialespeci-
fik tovholder). Der indgds i givet fald en kon-
kret aftale mellem den praktiserende lege
og speciallegen om varetagelse af funk-
tionen. Det er den praktiserende laege, der
tager initiativet. Hvis der indgas aftale om
overdragelse af tovholderfunktionen, skal
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det af aftalen fremgd, hvem der informerer
patienten.

Forlgbskoordinatorer
Ifplge udkastet til Region Hovedstadens for-
Igbsprogram skal de sarligt sarbare patien-
ter med en demensdiagnose have tilknyttet
en forlgbskoordinator. | henhold til Region
Hovedstadens forlgbsprogram er forlgbsko-
ordinatoren bla.ansvarlig for at:
bidrage til, at den tverfaglige og tvear-
sektorielle indsats pd tveers af sygdom-
men er koordineret
understgtte patientens gennemfgrelse
og fastholdelse af behandling og reha-
bilitering
understgtte patientens muligheder for
egenomsorg.

Forlgbskoordinatoren kan have forskellige
fagligheder inden for demensomrddet og
organisatorisk udga fra enten en demen-
senhed pd hospitalet, fraalmen praksis eller
fra kommunen afhangig af individuelle for-
hold og lokale muligheder.
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Klinisk vejledning og stratificering

| Region Hovedstaden er der i 2009 udar-
bejdet en klinisk vejledning om diagnostik
og behandling af demens. Malgruppen er
leger og andet personale pd hospitaler og
i psykiatrien, som arbejder med demensud-
redning.

Stratificering benyttes som redskab til at
fordele grupper af patienter til den rette
behandling og opfglgning efter udredning.
Stratificeringen bestari,at patientermedde-
mens opdelesitre niveauer. Stratificeringen
er baseret pd sygdomskompleksitet (syg-
dommens drsag og stadium, aktuelle symp-
tomer m.v.) og social ressourceprofil. Den
farste stratificering foretages af den enhed,
der har udredt patienten. Herefter vurderes
stratificeringen lgbende i forbindelse med
kontakter til patientens specialespecifikke
tovholder.

Intern organisering af demensudredning og
-behandling

Da Region Hovedstaden i maj 2010 afgav
hgringssvar vedr. organisering af demen-

Tabel 9.1 Niveauinddeling af indsatsen i Region Hovedstadens forlgbsprogram for

demens

Niveau 1

Niveau 2 Niveau 3

Legefaglig/tvaerfag- |Almen praksis> 2
lig opfglgning gange arligt

Hyppigere, mel-
lemliggende besgg
ved behov ialmen
praksis

Almen praksis>2 [Demensenhed 22
gange arligt gange arligt

Et besggidemen- |Hyppigere, mel-
senhed lemliggende besgg
ved behovidemen-
senhed

Tovholder (generel) |Almen praksis

Almen praksis Almen praksis

Tovholder (demens) |Almen praksis
Har ansvaret for pro-
aktiv opfglgning af
demenssygdom

Almen praksis Lege ved demen-

senhed

Forlgbskoordinator |Almen praksis, kli-
nikpersonale eller
kommunal de-
menskoordinator/
kontaktperson

Almen praksis, kli- | Demensenhed
nikpersonale eller |(kontaktsyge-
kommunal de- plejerske) eller
menskoordinator/ |kommunal de-
kontaktperson menskoordinator/
kontaktperson
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Tabel 9.2 Organisering af udredning af demens i Region Hovedstaden

Trin |Program Malgruppe Ansvarlig
1 Basisprogram Patienter,som henven- |Almen praksis (egen
Indledende udredning der sig med symptomer |l®ge)

pd eget /pdrgrende ini-
tiativ, evt. pd baggrund
af opsporingsindsats
Patienter, hvor der er
mistanke om demens-
sygdom

Patienter, hvor der efter
basisudredning er uklar-
hed om demens eller om
arsagen hertil

Planomradets demen-
senhed *

2A  |Basisprogram
Opf@lgende udredning

Planomradets demen-
senhed *

2B Supplerende program

Specialfunktioner Demensenhed(er) med
regionsfunktion eller
hgjt specialiseret funk-

tion

Fortsat uafklarede, visse
sjeldne sygdomme, her-
under seerlige tilfelde af
fronto-temporal demens,
arvelige sygdomme og
ved behov for serlige
undersggelser.

Komplicerede psykia-
triske problemstillinger
hos &ldre, herunder
kompliceret demens

Psykiatriske afdelinger
med regionsfunktion

*Nye tverspeciale demensenheder i hvert planomrdde:

Deretableres nye tvaerspeciale demensenheder pd Hillergd Hospital (planomrdde Nord, Herlev Hospital (plan-
omrdde Midt), Glostrup Hospital (planomrdde Syd), Rigshospitalet i samarbejde med Bispebjerg Hospital (pla-
nomrdde Byen). En mindre demensenhed pd Bornholm fdr stgtte fra en konsulentfunktion fra Rigshospitalet.

sindsatsen, var regionen i gang med en pro-
ces, hvor der opbygges en ny struktur pa
demensomrddet. Implementeringen af den
nye struktur skal veere afsluttet inden ud-
gangen af 2010.

Demensudredningen begynder som ud-
gangspunktialmen praksis og ved mistanke
om demens henvises tildemensudrednings-
enhed. Som fglge af Region Hovedstadens
hospitalsplan fusioneres de hidtidige 19
udredningsenheder til 5 nye tvarspe-
ciale hospitalsbaserede demensenheder.
Enhederne vil vere organisatorisk forank-
retineurologien, og der skal veere én i hvert
afregionens 4 planomrdder,samten mindre

demensenhed pd Bornholm, der far stgtte
fra en konsulentfunktion pa Rigshospitalet.
Den hgjt specialiserede funktion pd de-
mensomrddet er placeret pa Rigshospitalet.
Demensenhederne bliver bemandet med
leger fra neurologi, geriatri samt psykiatri,
herunder gerontopsykiatri. De vil i stgrre
eller mindre grad vare konsulentfrikgbte.
Hertil kommer fastansat tverfagligt perso-
nale.

Alle henvisninger fra almen praksis, spe-
ciallegepraksis, hospitaler og evt. kom-
muner visiteres til demensenhederne.
Demensenhederne skal varetage udrednin-
gen samt behandling og opf@lgning for den
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del af patienterne, som ifglge ovennavnte
forlgbsprogram skal fglges i demensenhe-
derne. @vrige patienter overgar til praksis-
sektoren, evt. i samarbejde med hospitals-
afdelinger / psykiatri / kommuner, hvis pa-
tienten har andre specifikke behov end ude-
lukkende opfglgning i forhold til demens-
sygdommen. Opgaven varetages ambulant
eventuelt ved hjemmebesgg. Herudover
skal enhederne sta til radighed for evt. gen-
henvisning fra almen praksis, ndar der opstar
serligt komplekse problemstillinger. De
skal ogsd bidrage med radgivning til aktg-
rerne i primarsektor og bidrage til at koor-
dinere samarbejdet i hvert planomrade.

Region Hovedstadens organisering af ud-
redningen af demens skitseres i tabel 9.2.

Region Hovedstaden har etableret en re-
gional kvalitetsdatabase, godkendt af
Sundhedsstyrelsen, for demensudredning.
Regionen har ikke sarskilte demensrelate-
rede it-vaerktgjer.

9.2.2 Region Syddanmarks organisering af
demensomrddet

Sundhedsaftaler

Demensomrddet indgdr i de nuvarende
sundhedsaftaler under indsatsomrdde &:
Indsatsen for mennesker med sindslidelser
samtilokale aftaler, der er knyttet til de fire
tidligere amter. Der er med udgangspunkt i
de lokale aftaler i Igbet af 2010 udarbejdet
en tvarsektoriel samarbejdsaftale. Denne
vil indgd i sundhedsaftalerne for 2011-2014,
fortsat underindsatsomrade 5.

Samarbejdsaftale/forlgbsprogram

Region Syddanmarkindgar som navnti2010
en tvarsektoriel samarbejdsaftale mellem
kommuner, almen praksis, den regionale de-
mensudredning og-behandling samtinteres-
seorganisationer. Aftalen beskriver ansvarog
arbejdsdeling med fokus pa sektorovergan-
ge. Aftalen er bindende for alle aftaleparter.
Der er til aftalen tilknyttet et flow-diagram,
der beskriver ansvars- og arbejdsdeling mel-
lem sektorerne samt den relevante kommu-
nikation henover et patientforlgb.

Kortlegning af demensomradet i Danmark 2010

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

Aftalen indeholder endvidere aftale om fel-
les kompetenceudvikling mellem aftalepar-
terne.

Intern organisering af demensudredning og
-behandling

Udrednings- og behandlingsindsatsen i
Region Syddanmark foregdriet samarbejde
mellem almen praksis, gerontopsykiatrien,
neurologien og geriatrien. Det er almen
praksis, der erindgangsdgren til demensud-
redning, ligesom det ogsd er almen praksis,
der foretager den indledende udredning.
Efter indledende udredning vurderer den
praktiserende lege behovet for en hen-
visning til udredning i sekundear sektor.
Hvorvidt samarbejdet herefter tager ud-
gangspunkt i gerontopsykiatrisk afdeling,
neurologisk afdeling, geriatrisk afdeling el-
ler i en felles demensklinik afhenger af lo-
kale forhold, problemstillingernes komplek-
sitet, sveerhedsgrad samt hvilke aspekter af
demenssymptomerne, der er mest udpree-
gede i sygdomsbilledet. | samarbejdsafta-
len fremstdr den sekundere udrednings- og
behandlingsindsats som forankret i lokale
regionale demensenheder. Der er i forlen-
gelse af arbejdet med en falles regional
samarbejdsaftale nedsat en arbejdsgruppe
med regionale representanter fra de fire
specialer, der skal udarbejde retningslinjer
for, hvilken form for udredning og behand-
ling, der skal udgd fra demensenhederne
samt anbefalinger til evt. organisatoriske
@ndringer, dette ma medfgre. Den regio-
nale arbejdsgruppes anbefalinger ventes at
ligge klar inden udgangen af 2010.

Udredningogbehandlingafdemensisekun-
darsektoren foregdr i Region Syddanmark
medio 2010 pa fglgende matrikler:
Gerontopsykiatriske afdelinger/-funktioner
i Haderslev, Vejle, Kolding, Middelfart og
Odense

Neurologiske afdelinger i Sgnderborg og
Vejle

Geriatriske afdelinger i Kolding og Odense
Tvaerfaglige klinikker i Esbjerg (geronto-neu-
rologisk klinik), Odense (demensklinik, neu-
rologi og psykiatri) og Svendborg (demens-
klinik, geriatri og psykiatri)



Figur 9.1 Ansvarsfordeling henover et demensforlgb i Region Syddanmark - flowdia-
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9.2.3 Region Midtjyllands organisering af nik/hukommelsesklinik eller gerontopsy-

demensomridet

Sundhedsaftaler

Det er aftalt, at der i sundhedsaftalen for
2011-2014 under indsatsomrdde 5: Indsatser
for mennesker med sindslidelser skal udar-
bejdes og indgds aftale om det tvarsektori-
elle samarbejde for personer med demens.
Det forventes, at aftalen indgas efter som-
meren 2011.

Forlgbsprogrammer

Region Midtjylland harikke et forlgbsprogram
for demens, og det er heller ikke i forslag pa
nuverende tidspunkt. Der er etableret et de-
mensnetvaerk mellem kommuner og Region
Midtjylland. Kommunerne holder lokale net-
verksmgder i de fire distrikter, som regionen
er delt op i. Netvaerket har udpeget en reprze-
sentant, som mgdes med regionen. Dette net-
veerk bliver aktiveret, ndr der fra 2011 forelig-
ger en sundhedsaftale om det tvarsektorielle
samarbejde pa demensomradet.

Intern organisering af demensudredning og
-behandling

Udredning foregdr i almen praksis eller
ved speciallege i psykiatri, demenskli-

kiatrisk afdeling. De enkelte enheder kan
omvisitere patienterne, hvis dette er rele-
vant. Alder eller komplicerende adfaerds-
problematikker har betydning for, hvor
udredning og behandlingen varetages.
Det er specialerne psykiatri og neurologi,
dervaretager demensudredningen.

Behandlingen foregar fire stederiregionen:
Demensklinik, Arhus Universitetshospi-
tal (samarbejde mellem neurologi og
psykiatri)

Hukommelsesklinik, Neurologi,
onshospital Viborg og Skive
GerontopsykiatrieniArhus Universitets-
hospital, Risskov

Regionspsykiatrierne i Viborg, Holste-
bro, Herning, og Horsens

Regi-

Region Midtjylland har ingen serlig IT-
understgttelse af demensomradet.

9.2.4 Region Nordjyllands organisering af
demensomrddet

Sundhedsaftaler

| Region Nordjylland er der en frivillig sund-
hedsaftale pd demensomradet, som gelder
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til og med 2010. Demensomradet udger et
selvstendigt aftaleomrdde. | sundhedsaf-
talen for 2011-2014 indgdr demensomrddet
under indsatsomrdde 4: Forebyggelse og
sundhedsfremme, herunder patientrettet
forebyggelse i de obligatoriske sundhedsaf-
taler.

Forlgbsprogrammer

| Region Nordjylland er der udviklet et ud-
redningsforlgbsprogram for demens. | for-
lgbsprogrammet er der fastlagt en tver-
sektoriel arbejdsdeling af demensudred-
ningsprocessen, som er under implemente-
ring i 2010. Se figur 9.2 for en illustration af
arbejdsdelingen.

Det forventes, at alle kommuner vil deltage
i forlgbsprogrammet. Der erindgdet sarlige
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lokale aftaler mellem regionen og almen
praksis (sdkaldte & 2 aftaler) i forbindelse
med implementeringen af forlgbsprogram-
met. Aftalerne omfatter bl.a, at almen prak-
sis skal have en formaliseret kontakt til de-
mensfagpersonen i patientens bopalskom-
mune, og atalmen praksis skal anvende den
digitale vandrejournal.

For at sikre sammenhangende patientfor-
lgb, samt at udmgntningen af sundhedsaf-
talen pa demensomrddet implementeres,
udvikles og kvalitetssikres er der bl.a. etab-
leret et tvaersektorielt forum for demens.
Almen praksis er representeret i det tveer-
sektorielle forum for demens, hvor der ogsa
sidderreprasentanter fraalle 11 kommuner
ogrepraesentanter fraregionen.

Figur 9.2 Opgavefordeling mellem primar og sekundzr sektor i demensudrednin-

gen i Region Nordjylland
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For at sikre dialog i forbindelse med tilret-
teleggelse, udvikling og kvalitetssikring
viderefgres Demensnetvaerket fra det tid-
ligere Nordjyllands Amt i regionen og kom-
munerne. Demensnetverket danner bla.
rammerne for videns- og erfaringsudveks-
ling, kollegial sparring og udvikling af sam-
arbejdsrelationer. Det er endvidere aftalt,
at Den Regionale Kronikerenhed er tovhol-
der for netvarket og fremtidige tvaergdende
temadage.

Kommunal fagperson som tovholder/for-
lgbskoordinator

| Region Nordjylland er det kommunernes
ansvar at etablere en ordning med demens-
fagpersoner, der fungerer som tovholder/
forlgbskoordinator i patientforlgbet.

Af sundhedsaftalen fremgar krav til kvalifi-
kation og kompetencer hosden kommunale
demensfagperson, herunder bla. at perso-
nen:
skal have solid faglig viden og ferdighe-
der.
skal kunne fungere som tovholder og
varetage koordineringen af det enkelte
demensforlgb, sa der sikres sammen-
hang og kontinuitet for borgeren og de
pargrende.
skal kunne indga i mdlrettet dialog og
samarbejde med interne som eksterne
samarbejdspartnere;
= | forhold til samarbejdet med den
praktiserende laege skal fagper-
sonen fx. kunne indhente og vi-
deregive observationer og indgad i
vurderinger af demenssymptomer,
diskussion af problemstillinger,
diverse blodprgvesvar og undersg-
gelsesresultater samt ivaerksatte
og falge op pa den af legen ordine-
rede behandling.
= | forhold til samarbejdet med spe-
cialeafdelinger/teams skal fagper-
sonen fx vare den, der medvirker
ved hjemmebes@gg hos borgeren og
sikrer, at observationer og aktuelle
problemstillinger videreformidles
og dreftes, at ngdvendige ydelser
iveerksattes hos borgeren og de pa-

rérende samt sikrer, at igangsatte
pleje- og omsorgsmassige tiltag
videreformidles til interne samar-
bejdspartnere.

= | forhold til interne samarbejds-
partnere skal fagpersonen fx sikre,
at de inddrages, ndr der indhentes
de ngdvendige oplysninger i for-
bindelse med et udredningsforlgb.
| opfglgningen skal fagpersonen fx.
sikre, at de interne samarbejdspart-
nere informeres og involveres i for-
ngdent omfang og ydes stgtte og
vejledning efter behov ialle faserne
af et demensforlgb.

skal have pedagogiske evner og kompe-

tencer, fx kunne yde stgtte, rddgivning

og vejledning til borgere og pargrende.

Intern organisering af demensudredning og
behandling

Ndr den praktiserende lege vurderer be-
hov for en specialiseret demensudredning,
henviser han til demensklinikken. Demens-
klinikken er et "murstenslgst” samarbejde
om tverfaglig visitation og udredning i se-
kundarsektoren.

Det er fagomrdderne neurologi, geronto-
psykiatri og geriatri, der varetager demens-
udredningen, men arbejdet tager primert
udgangspunkt i neurologisk afdeling. For-
lgbsdiagrammet for opgavefordelingen
i sekunder sektor i forbindelse med den
samordnede demensudredning er illustre-
retifigurozs.

Henvisning til sekundar sektor sker ved tid-
lige og uklare demenstilfelde, ved usikker-
hed om demenstypen, ved svaere og kom-
plicerede tilfelde, og hvis der er behov for
demensmedicinsk behandling. Det er dog
en ambition for Region Nordjylland, at de
praktiserende leger i fremtiden kan aflaste
sekundarsektoren yderligere. Eksempelvis
er det et gnske, at et behov for demensme-
dicinsk behandling ikke i sig selv udlgser en
henvisning til sekundarsektoren. | de tilfzl-
de, hvor der stilles en klar demensdiagnose,
og der er tale om ukomplicerede tilfzlde,
bgr den praktiserende lzge - evt. efter et vi-
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Figur 9.3 Region Nordjyllands murstenslgse demensklinik
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dereuddannelsesforlgb - selv kunne igang-
sette demensmedicinsk behandling.

De 3 specialers malgrupper for udredning er:
Alle borgere under 8o dr uden psykiatri-
ske komplikationer udredes af neurolo-
gisk afdeling.

Geriatrisk afdeling/team tager sig af
®ldre borgere, der udover deres de-
menssymptomer er praget af multi-
morbiditet med en blanding af akutte
og kroniske lidelser samt almindelige
alderdomsforandringer.

Alle borgere over 80 dr udredes af
gerontopsykiatrien (dog undta-
get borgere med multimorbiditet).
Gerontopsykiatrien udreder endvidere
alle borgere over 65 dar med demens-
symptomer og med psykiatriske kom-
plikationer.
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Udgangspunktet for udrulning af demens-
udredningsmodellen i Region Nordjylland
har varet en elektronisk demensvandre-
journal. Demensvandrejournalen er derfor
i udgangspunktet tenkt som en it-baseret
Igsning, der er udviklet med det formal
at lette udvekslingen af personfglsomme
oplysninger af borgere, der er under ud-
redning for demens. Dette med henblik pa
diagnostik, behandling og socialmedicinsk
opfglgning, ndr diagnosen er stillet.

| efterdret 2010 er processen omkring udrul-
ning af demensudredningsmodellen godt i
gang, men der udestdr en fortsat udvikling
af den elektroniske demensvandrejournal
med en udbedring af mangler og udesta-
ender. Frem til den elektroniske Igsning er
driftssikker anvendes derfor en blanketba-
seret demensvandrejournal.



9.2.5 Region Sjeellands organisering af de-
mensomrddet

Sundhedsaftale og forlgbsprogrammer
Region Sjelland har en frivillig sundheds-
aftale pa demensomrddet. Aftalen er et
supplement til de obligatoriske sundheds-
aftaler. Aftalen omhandler det samlede
demensforlgb fra opsporing, udredning og
diagnosticering til behandling, opfglgning
og levering af tilbud. Aftalen redeggr for
den aftalte arbejdsdeling mellem kommu-
ne, almen praksis og den sekundere sektor,
og hvordan kommunikationen skal foregd,
herunder hvilke oplysninger de forskellige
aktgrer skal videregive, til hvem og hvornar.

Somiandreregionererdetaftalt at fortseet-
tede tidligere demensnetvark for nggleper-
soneriregion og kommuner. Netvaerket mg-
des to gange drligt for at udveksle viden og
erfaringer og fglge op pd implementeringen
af sundhedsaftalerne pa demensomradet.

Intern organisering af demensudredning og
behandling

| Region Sjelland varetages udredning
og behandling tre steder - hukommelses-
klinikken pa Roskilde Sygehus (sygehus
Nord), pd Korsgr Sygehus (sygehus Syd)
og Hukommelsesklinikken i Vordingborg
(Psykiatrien i Region Sjalland).

| Region Sjelland er fokus rettet mod at sikre
én indgang til sekundersektoren for patien-
ter med demenssamt mod at styrke det tveer-
sektorielle og det tvaerfaglige samarbejde pa
demensomrddet i regionen. Med dette fokus
for gje har Region Sjelland ivarksat flere
projekter med fokus pa demens.

Det fgrste projekt er ,Demens-énindgang”
Mdlet er at skabe én indgang til sekundar-
sektoren og opbygge en samarbejdskultur
mellem de tre specialer neurologi, geriatri
og psykiatri. Dette samarbejde skal sikre
en ensartet god standard af udredning
og behandling af patienter med demens.
Projektet skal ogsa bidrage til et godt sam-
arbejde mellem det sekundeare sundheds-
vasen, almen praksis og kommuner i regio-
nen.

Detandet projekter’Koordinering og udvik-
ling af indsatsen for demensramte i Region
Sjelland” Mdlet er at undersgge kommu-
nernes behov for vejledning, radgivning,
undervisning og supervision pd demensom-
radet. Mdlet er ogsa at undersgge behovet
for koordinering pd tveers af specialerne ge-
riatri, neurologi og psykiatri pa sygehusene.
| forhold til begge mal skal projektet komme
med anbefalinger.

9.3 Patientforlgb for udredning og be-
handling af demens

| dette afsnit belyses den del af patient-
forlgbet, der finder sted i almen praksis og
i hospitalsregi. Beskrivelsen starter, ndr
patienten henvender sig til egen lzge, og
afsluttes, ndr patienten igen overgar til
egen lege. Hermed udelades i dette af-
snit de vasentlige dele af forlgbet, som
foregdr i relationen mellem praktiserende
lege/sekundaer sektor og den kommunale
sektor. Gennemgangen baserer sig pd or-
ganisationsanalysen, der er foretaget i
Sundhedsstyrelsens medicinske teknologi-
vurdering om udredning og behandling af
demens fra 2008 (Sundhedsstyrelsen, MTV)>.
Inden beskrivelsen af patientforlgbet be-
skrives Sundhedsstyrelsens specialeplan-
legning, der blev udmeldt i juni 2010, og
som setter rammerne for den hidtil stgrste
omlaegning og samling af den specialise-
rede behandling pd sygehusene i Danmark.

9.3.1 Specialeplanlagningen

| lgbet af de naeste ar vil der ske en omlaeg-
ning og samling af den specialiserede be-
handling i Danmark. Alle patienter skal have
mulighed for at blive behandlet af eksperter
indenfor feltet, og det galder i s&rlig hgj
grad, hvor der er tale om sjeldne eller mere
komplicerede tilstande. Det er baggrunden
for, at Sundhedsstyrelsen gennem mange
ar har stdet for specialeplanlagning og nu
yderligere samler den specialiserede be-
handling, som udggr omkring ti pct. af alle
sygehusbehandlinger. Sundhedsstyrelsen
radgiver om planlegning af det danske
sundhedsvaesen og fastsaetter efter sund-
hedsloven krav til specialfunktioner. Fra
2007 til 2010 har styrelsen arbejdet pd en
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omfattede specialeplanlegning, hvorigen-
nem Sundhedsstyrelsen pd baggrund af
ansggninger fraregionerne og private syge-
huse/klinikker fastsetter, hvilke sygehuse i
landet der kan varetage specialfunktioner,
og hvad dette kraever.

Formdlet med specialeplanlagningen
er at sikre hgj faglig kvalitet i behand-
lingen, helhed i patientforlgbene og
den bedste udnyttelse af ressourcerne.
Specialeplanlegningen skal desuden frem-
me den ngdvendige opbygning og vedlige-
holdelse af ekspertise, forskning og udvik-
ling for at sikre den bedste behandling af
patienterne. Specialeplanlegningen skal
samtidig sikre planlegning, koordination
og samarbejde mellem aktgrerne i sund-
hedsvaesenet.

Denne rapport beskaftiger sig ikke speci-
fikt med de hgjt specialiserede funktioner i
den tidligere beskrivelse af regionernes or-
ganisering pd demensomrddet. Det er dog
vigtigt ikke at glemme behovet for disse
funktioner, og det er derfor aktuelt kort at
forholde sig til hgjt specialiserede funk-
tioner vedrgrende demens, som aktuelt
ligger inden for det neurologiske speciale
pd Arhus Sygehus og p& Rigshospitalet, jf.
Sundhedsstyrelsens specialevejledning fra
2010. Man harivurderingen af disse funktio-
nerinddraget fglgende hensyn:

Ngdvendigheden af samarbejde med
andre hgjt specialiserede afdelinger in-
den for andre specialer, specielt klinisk
neurofysiologi, klinisk genetik og neu-
rokirurgi.

Hyppigheden af de forskellige demens-
sygdomme samt antallet af ngdvendige
undersggelser og behandlinger.
Grundlaget for forskning og uddannel-
sevedrgrende de sjeldne sygdomme.

Det md forventes, at regioner, som vaelger at
indfgre en model for organisering af hoved-
funktionen, hvor dereren sterkinvolvering
af detneurologiske speciale, vil have mindre
behov for henvisning til specialfunktioner.
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Det fremgdr i denne sammenhang af
Sundhedsstyrelsens specialevejledning for
geriatri fra 2010:

"Der er ingen selvstendige regionsfunktio-
neriintern medicin: geriatri, men for at sik-
re forsat udvikling, forskning og uddannelse
inden for specialet er der fglgende omrdder,
hvor der anbefales en samling i hver region:
[-]
«  Specialiseret diagnostik og behand-
ling af demens, som varetages i et tet
samarbejde med neurologi og psykiatri.
Specialiseret diagnostik og behandling
af demens er en specialfunktion i neu-
rologi og psykiatri. Funktionerne kan
vaere ambulante”

Les mere om specialeplanlegning
pd Sundhedsstyrelsens hjemmeside
www.sst.dk.

| boks 9.4 redeggres for den konkrete place-
ring af funktioner i specialeplanlagningen
med relevans for demens.

9.3.2 De alment praktiserende lgers rolle i
udredning og behandling af demens

Dette afsnit belyser de alment praktiseren-
de legersrolleiforbindelse med udredning,
diagnosticering og behandling af demens,
herunder langsigtet opfglgning. | det efter-
fglgende afsnit 9.3.3 adresseres kriterier for
henvisning til sekundarsektor.

| alle regionerne ser patientforlgbet for pa-

tienten med demens helt overordnet sdle-

des ud:

1. Kognitivsvaekkelse konstateres og/eller
mistanke om demens rejses

2. Primar udredning finder sted i primaer-
sektor

3. lalmen praksis besluttes, om patienten
skal videre til udredning og behandling
pdspecialistniveauisekundarsektor el-
ler afsluttes i primarsektor

4. Sekundersektorvaretager specialiseret
udredning, behandling, og i varierende
omfang, opfglgning

5. Det langsigtede ansvar for patienten
overgar pa et varierende tidspunkti for-



Boks 9.4 Placering af funktioner vedr. demens i specialeplanlagningen

Folgende funktioner er regionsfunktioner i specialet Neurologi:

Diagnostik, behandling og opfglgning i et tet samarbejde mellem neurologi, intern
medicin: geriatri og psykiatri af serligt svere tilfelde af demens fx diagnostisk uaf-
klaret demens, fronto-temporale demensformer og svaere adferdsforstyrrelser:
Rigshospitalet, Glostrup Hospital (formaliseret samarbejde), Herlev Hospital (formalise-
ret samarbejde), Hillerad Hospital (formaliseret samarbejde), Roskilde Sygehus, Odense
Universitetshospital, Sgnderborg Sygehus (formaliseret samarbejde), AUH Arhus
Sygehus, RH Viborg, RH Holstebro, AUH Aalborg Sygehus

Folgende funktioner er hgjt specialiserede funktioner i specialet Neurologi:
Diagnostisk uafklaret demens:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Arhus Sygehus

Visse sjeldne sygdomme med demens, herunder arvelige sygdomme med demens (se
neurogenetik):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Arhus Sygehus (formaliseret samarbejde)

Arvelige neurodegenerative sygdomme (Alzheimers sygdom, frontotemporal demens,
spinocerebellar atrofi, Huntingtons sygdom):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Arhus Sygehus

Neurologisk vurdering mhp supplerende udredning med hjernebiopsi:
Rigshospitalet, AUH Arhus Sygehus

Patienter med behov for lumbal perfusionsunders@gelse (diagnostik af normaltryks hy-
drocephalus):
Rigshospitalet, AUH Aalborg Sygehus

Neurogenetik:

Neurogenetisk diagnostik, radgivning, behandling og opfglgning i teet samarbejde med
klinisk genetik og molekylar biologisk ekspertise:

Diagnostik af familier med uafklaret arvelig neurologisk sygdom:

Rigshospitalet

Behandling og opf@lgning til patienter med verificerede sjeldne og sent debuterende
neurogenetiske sygdomme:
Rigshospitalet, AUH Arhus Sygehus (formaliseret samarbejde)

Genetisk radgivning af familiemedlemmer til disse patienter:
Rigshospitalet, AUH Arhus Sygehus (formaliseret samarbejde)

Folgende er regionsfunktion i specialet psykiatri:

Komplicerede psykiatriske problemstillinger hos &ldre, herunder kompliceret demens.
Demens varetages i tet samarbejde med neurologi og intern medicin: geriatri:
Psykiatrisk Center Glostrup, Psykiatrisk Center Kgbenhavn (Rigshospitalet), Vordingborg
Sygehus, Psykiatrien, Odense Universitetshospital, Regionspsykiatrien Herning, AUH
Risskov, Brgnderslev Psykiatriske Sygehus Hjgrringvej
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lgbet til primarsektor eller varetages i
en shared care-model* mellem primaer
og sekunder sektor.

Pd et mere detaljeret niveau erder dogstore
forskelle pa, hvordan de forskellige elemen-
ter i processen handteres, jf. den tidligere
beskrivelse af de enkelte regioners organi-
sering af demensindsatsen i afsnit9.2.

Det grundlaeggende princip for sundheds-
vaesenetsorganisationiDanmarker, at ydel-
serne gives pa det mindst specialiserede,
men fagligt forsvarlige og hensigtsmassige
niveau. | relation til demens er det sdledes
i overensstemmelse med grundleggende
principper, at den indledende samtale og
det basale udredningsprogram foregdr i al-
men praksis, ligesom den legelige indsats i
relation til behandling ved svaerere demens-
tilfelde ogsa i vidt omfang bgr kunne vare-
tages af praktiserende leger.

Der er imidlertid en rekke forhold ved diag-
nosticering af demens, som betyder, at der
ogsd er behov for en specialiseret indsats
fra sygehusvasenet. | forbindelse med isaer
tidlig diagnostik og vanskeligere differen-
tialdiagnostiske overvejelser er der behov
forundersggelser og vurderinger fra special-
leger med serlig viden om og erfaring med
demens. Detdrejer sigom speciallegerineu-
rologi, psykiatri/gerontopsykiatri og geriatri.

Der vil herudover vare en raekke special-
undersggelser, som mest hensigtsmassigt
bar foretages i sygehusvaesenet. Endvidere
er der ved udredning for demens behov for
CT-skanninger (billeder taget med en CT-
scanner er mere detaljerede end alminde-
lige rgntgenbilleder) og i den forbindelse
behov for radiologer med serlig erfaring i
vurdering af hjerneskanninger med henblik
pd demens, og endelig vil der i mange tilfel-
de vaere behov for neuropsykologisk eksper-
tise i forbindelse med testning og vurdering
af det kognitive funktionsniveau.

Region Nordjylland har lavet en demensud-
redningsmodel, der adskiller sig betydeligt
fra de gvrige regioner, idet den praktiseren-
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de lege og en kommunalt ansat demensko-
ordinator laver en aftale om at foretage
udredning, idet udredningsopgaverne deles
mellem parterne efterenveldefineret model
(se ogsd afsnit 9.2.4 om Region Nordjyllands
udredningsmodel). I de gvrige regioner har
de praktiserende leger generelt fglgende
rollerirelation til udredning:

De deltager i samarbejde med hjemme-
plejen og andre relevante aktgrer i op-
sporing af patienter med demens

De foretager indledende udredning af
patienter med mistanke om demens,
oftest baseret pd ”Klinisk vejledning
Udredning - Diagnostik, Behandling -
Opfglgning” udsendt af Dansk.2

De afggar, hvilke patienter der skal blive i
primarsektor, og hvilke der skal sendes
videre til udredning og evt. behandling i
sekundarsektor.

De henviser patienter til sekundarsek-
tor. Der er betydelige forskelle: nogle
steder henvises patienten til en over-
ordnetdemensudredningsfunktion, der
selv foretager viderevisitation pa tvars
af specialer, andre steder er det op til
den praktiserende lege at afggre, i hvil-
ket regi patienten skal henvises.

De varetager den langsigtede opfglg-
ning pd behandlingen efter afslutning
fra sekundarsektoren.

De praktiserende lezger deler generelt pa-
tienter op i dem, der forbliver i praksis og
dem, der gdr videre til sekunder sektor. De
patienter, der bliver i praksis, deles op i to

grupper:

De patienter, der har meget milde symp-
tomer, og hvor der kan veare tvivl om de
overhovedet har demens. Disse patienter
vil typisk blive tilbudt en senere test, og vil
muligvis senereindgd i et egentligt demens-
patientforlgb.

Patienter med svaere demens, hvor der pri-
meart tilbydes pleje og sociale foranstaltnin-
ger.

For de patienter, der udredes, diagnostice-
res og starter behandling i sekundarsekto-



ren efter de ovenfor beskrevne kriterier gzl-
der, at de pa et varierende tidspunkt atter
vil overgd til primarsektor, hvor ansvaret
for detlangsigtede forlgb ligger, dog i nogle
tilfzlde i en shared care-model med sekun-
darsektor.

| relation til behandling bestar de prakti-
serende legers opgave i opfglgning pa be-
handlinger, der er ivarksat af den praktise-
rende Iege selv eller i sekundarsektoren
samt evt. afslutning af behandlingsforlgb,
som viser sig ikke at have den gnskede
virkning. Den praktiserende lege behand-
ler komplicerende somatiske og psykiatri-
ske sygdomme som fx delir og depression.
Endvidere gives anden behandling, der kan
forebygge forvarring, fx legemidler mod
sukkersyge, forhgjet blodtryk og kolesterol.
Nogle af disse opgaver varetages visse ste-
der af - eller i samarbejde med - en hospi-
talsbaseret enhed.

9.3.3 Kriterier for patienters henvisning fra
primeer- til sekundearsektor

Spggsmalet vedrgrende kriterier for patien-
ters bevaegelser mellem primar- og sekun-
dersektor drejer sig om henvisning fra pri-
mer- til sekundarsektor med henblik pa ud-
redning. Dansk Selskab for Almen Medicin
har udsendt en klinisk vejledning for ud-
redning, diagnosticering, behandling og op-
fglgning af demens. Her findes en oversigt
over trin i udredningsprocessen. | den kli-
niske vejledning deles patienterne op i tre
kategorier efter indledende udredning. Der
skelnes mellem tre mulige udfald:

1. Demens udelukket med rimelig sikker-
hed
Maske demens

3. Demensovervejende sandsynlig

For hver af de tre kategorier beskrives, hvil-
ke tilbud placeringen bgr udlgse. Nogle re-
gioner vaelger at bruge disse kategorier. Det
skal bemarkes, at kategorierneikkeisigselv
er sorteringskriterier. For kategori 1 galder,
at patienten afsluttes i almen praksis, og |
bade kategori 2 og 3 er det op til den prakti-
serende leges vurdering, om patienten skal

henvises til udredning pd specialistniveau
eller kan behandles og fglges i praksis. Der
blev fundet en rekke forskellige kriterier for
henvisning af patienter fra almen praksis
til demensudredning pd specialistniveau.
Kriterierne kan deles i fglgende kategorier:

| de fleste tilfelde forudsaettes det, at
der er udfgrt og dokumenteret indle-
dende udredning i almen praksis fgr
henvisning, nogle steder afvises henvis-
ninger der ikke opfylder dette kriterium
MMSE-score (The Mini-Mental Status
Examination) Se ogsa kapitel 4 afsnit
4.1.3.Nogle steder anbefales det, at per-
soner med sver demens ikke henvises
til sekunder sektor, grensen defineres
nogle steder ud fra MMSE-score pd un-
der 10 ellerunder 15.

9.3.4 De hospitalsbaserede enheders rolle i
udredning og behandling af demens
Dette afsnit belyser de hospitalsbaserede
enhedersrolleiforbindelse med udredning,
diagnosticering og behandling af demens.
Herunder belyses:
hvilken afdeling, der modtager henvis-
ningen
hvem der har ansvaret for visitation af
henvisningen og efter hvilke kriterier
patienterne fordeles pa forskellige af-
delinger/specialer
hvilke udredningsopgaver der vareta-
ges af speciallegen i sekundarsektor
hvem der har ansvaret for legefaglig
opfglgning efter udredning
hvem der haransvaret for langsigtet op-
falgning

Pa specialistniveau foretages specialiseret
udredning og opfglgning pd allerede udfgrte
udredningsprocedurer fra primarsektor. Der
tagesstilling til, om patienten haren demens-
sygdom, og hvilken sygdom der er tale om.
Evt. medicinsk behandling ivaerksattes. Der
foretages typisk opfglgning pd kortere eller
lengere sigt, afhaengig af patientkategorien.
Pa lengere sigt overdrages opfalgningen til
primarsektor, dog med mulighed for at ind-
drage specialistniveauet efter behov. Nogle
stedervaretages den langsigtede opfglgning
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for visse patienter i en shared care-model
mellem primar og sekundar sektor.

| regionerne findes fire overordnede model-
ler for organisering af demenspatientforlg-
bet pd specialistniveau:

| model 1 sendes alle henvisninger fra al-
men praksis til den hospitalsafdeling, som
har ansvaret for demensudredning i det
pagzldende geografiske omrade (fx en be-
stemt geriatrisk eller psykiatrisk afdeling).
Udredningen varetages som hovedregel
pd denne afdeling, hvor det ogsd vurderes,
om der er indikation for at inddrage andre
specialister. Karakteristisk ved denne model|
er,at den praktiserende lege henviser til en
forhdndsdefineret afdeling, hvorefter spe-
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cialleger fra den monospeciale funderede
afdeling vurderer, hvorvidt andre specialer
bgrinddrages.

I model 2 vurderer den praktiserende lege
selv, i hvilket speciale patienten skal udre-
desogsender henvisningen dertil. Regionen
har ingen overordnet funktion, men deri-
mod er patientforlgbet fordelt pa en raekke
enkeltstdende specialistfunktioner i regio-
nens sygehusvasen. Specialerne er psykia-
tri, neurologi og geriatri. Nogle steder del-
tager ogsd privatpraktiserende neurologer
i arbejdet. | disse tilfelde er det op til den
praktiserende Iege at vurdere, i hvilket regi
patienten hgrer til pd baggrund af den ind-
ledende udredning.



Patienten henvises efter gaeldende kri-
terier, som beskrevet under afsnittet om
den praktiserende leges rolle, og visite-
res til videre udredning og behandling pd
den afdelingen, henvisningen er sendt til.
Karakteristisk er, at den praktiserende lzge
skal kunne vurdere, hvilket speciale det er
mest hensigtsmassigt at sende patienten
til, og at specialistindsatsen i udgangspunk-
tet er monospecialefunderet med mulighed
for,at patienten viderehenvises til de gvrige
specialer ved behov.

| model 3 fremsender den praktiserende
lzge henvisning til visiterende modtager
i hospitalsregi, hvorefter patienterne for-
deles pd de involverede og samarbejdende
specialer. Der visiteres sdledes til en ”post-
kasse” i hospitalsvaesenet, hvorfra patien-
terne fordeles ud pd de relevante specialer.
Dererstore forskelle pd, hvem der foretager

visitationen og efter hvilke kriterier. Nogle
steder er der tvaerfaglige visitationsteams
og den henviste patient drgftes ved konfe-
rence pd tveers af specialer, sdledes at alle
specialer har mulighed for at bidrage med
deres faglighed. Mange steder er visitatio-
nen forankret i en af de samarbejdende af-
delinger. Karakteristisk er sdledes, at den
praktiserende lezge henviser, mens det
besluttes pa specialistniveau i hvilket regi
patienten skal udredes. Indsatsen er fortsat
monospecialeorienteret, men med et for-
pligtende samarbejde om visitation, samt
muligvis udredning og behandling.

Endelig viser model 4, hvordan der enkelte
steder er mulighed for henvisning til en
tvaerspeciale-enhed, hvor der foruden et
tverfagligt team ogsd er lzgelig involve-
ring fra flere specialer. Den praktiserende
leege fremsender sdledes henvisning til spe-

Boks 9.5 Demensklinikker (Hukommelsesklinikker)

Regionerne harivid udstrekning organiseret demensudredning i sekundarsektor om-
kring demensklinikker.

En demensklinik er organiseret som en selvstaendig klinik eller team, afhaengig af tra-
dition og beliggenhed i landet. Klinikken er forankret i et af de tre specialer som har
ekspertise i demens: geriatri, neurologi eller psykiatri. Enkelte demensklinikker/hukom-
melsesklinikker har tilknyttet Ieger fra to eller alle tre specialer, men er forankretiet af
de tre specialer. Udredning, behandling og opf@lgning i en demensklinik foregdr oftest
i et tvaerfagligt team, hvor bl.a. speciallage, sygeplejerske, neuropsykolog, evt. ergote-
rapeuter og socialradgiver indgdr. Funktionen er primart ambulant, hvor patient og
pargrende indkaldes til et ambulatorium, men mange klinikker tilbyder desuden hjem-
mebes@g ved udgdende team.

En demenskliniks overordnede funktion eransvar for at udrede henviste patienter med
mulig demens, og at s@grge for et koordineret forlgb i forhold til udredning og senere
opfelgning. Det er personalets rolle at etablere en god og tryg kontakt til patienten
og dennes pdrgrende, udarbejde et undersggelsesprogram, som er hensigtsmassigt
og relevant, samt vejlede, rddgive og st@tte patienterne og deres pargrende. Mange
klinikker har regelmessigt tvarfaglige konferencer, hvor patienternes sygehistorie og
undersggelsesresultater gennemgds, og hvor der tages stilling til diagnose, forslag til
behandling, social indsats og opfalgning. Flere klinikker tilbyder ogsa radgivning og un-
dervisning til leger, plejepersonale og andre professionelle i primarsektor. Herudover
tilbyder flere demensklinikker pargrendekurser og pargrende grupper.

Mange klinikker tilbyder kortvarig opf@lgning og afslutter efter %-1dr til fortsat opfalg-
ning hos egen lege, mens andre klinikker fglger patienten livslangt.
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cialistenheden, som udggres af specialister
fra alle tre involverede specialer. Vurdering
foretages i tvaerspecialeteamet. De involve-
rede specialer er ogsd her neurologi, (zldre)
psykiatri og geriatri. Karakteristisk er,at den
praktiserende Iege henviser til en tvaerspe-
cialeenhed, som er bdde tvarfaglig og
tvaerspecialefunderet, og hvor visitationen
til udredning inddrager alle de involverede
specialer. Hele sekundarsektorforlgbet
foregdrisamme enhed.

9.4 Plejeforlob for personer med demens

| det fglgende flyttes fokus fra patientforlgbet
til plejeforlgbet for personer med demens.
Pleje- og omsorgsopgaverne er primart for-
ankret i kommunerne, men varetages ogsd i
vidtomfangiforbindelse med indleggelse og
ambulant behandling i hospitalsregi.

Kommunerne er, som navnt i ovenstdende
kapitler, ansvarlige for at levere bl.a. stgtte
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og radgivning, personlig og praktisk hjelp,
aktivitets- og samverstilbud, aflgsning og
aflastning, vedligeholdelses- og genop-
trening, hjemmesygepleje, boligtilbud og
hjelpemidler. Det er en kommunal myndig-
hedsopgave at treffe afggrelse om tildeling
af hjzlp til personer med demens efter ser-
viceloven. Selve hjelpen kan planlegges
og leveres af sdvel kommunale som private
leverandgrer i bla. hjemmeplejen og pa
plejecentrene. Den kommunale hjemmesy-
gepleje og genoptrening efter sygehusind-
leggelse eren del af det samlede sundheds-
tilbud. Hjemmesygepleje kan ydes efter
legehenvisning. Desuden kan den kom-
munale myndighed traeffe afggrelse om til-
deling af hjemmesygepleje. Personer med
demens, der pa udskrivningstidspunktet
har et |legefagligt begrundet behov for gen-
optrening, skal senest ved udskrivning fra
sygehus modtage en genoptraeningsplan
med henvisning til enten almindelig genop-

Boks 9.6” Internationale erfaringer vedr. organisering af udredning og behandling

af demens

Der er kun meget sparsom international videnskabelig litteratur af hgj kvalitet ved-
rdrende sammenligning af forskellige modeller for organisering af udredning og be-
handling af demens. | de fleste lande er den praktiserende lege ngglepersonen, som
varetager den indledende udredning og st@grstedelen af opgaven med opfglgning. Som
i Danmark er ansvaret for demensudredning og opfglgning i sekundarsektoren ikke
placeretentydigtiétspeciale. I noglelande udfgres det meste af indsatsen i det psykia-
triske speciale (fx Tyskland og Norge), i andre lande i det geriatriske speciale (fx Sverige,
eksklusiv Sydsverige), eller i det neurologiske speciale (fx Finland og USA). I en del lande
er indsatsen forankret lige meget i alle tre specialer, men med geografisk variation in-

den for landets granser (fx Frankrig).

Flere steder gdr udviklingeniretning af etableringen af nye enheder pa tvers af specia-
lerianerkendelsen af behovet for en multifacetteret indsats i Igbet af de ofte drelange
kroniske forlgb. Behovet for en integreret multispecialebaseret indsats understgttes
af en enkelt hollandsk undersggelse, som viste, at for patienter henvist af psykiatere
var sensitiviteten for diagnosen demens og Alzheimers sygdom lav, mens depression
for patienter henvist af neurologer var underrapporteret. Et senere systematisk review,
som har sammenlignet den diagnostiske overensstemmelse mellem monospecialeba-
seret i forhold til multispecialebaseret vurdering, tyder pd, at den potentielle vaerdi af
en multidisciplinar tilgang til diagnostisk udredning sandsynligvis ligger i den bedre
mulighed for at skelne mellem de forskellige subtyper af demens og for identifikatio-
nen af komorbiditet, specielt depression. Der foreligger ingen litteratur om multidisci-
plinaer tilgang til sundhedsfaglig og social opfglgning, efter diagnosen er stillet.
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Boks 9.7 Demenspolitik

Demenspolitikken giver et let tilgeengeligt overblik over den kommunale indsats pa de-
mensomrddet. Formdlet med demenspolitikken er i mange tilfelde at styrke indsatsen
for personer med demens og deres pargrende i kommunen, at sikre at personer med
demens udredes sd tidligt i forlgbet som muligt samt at sette fokus pd de kommunale
medarbejderes uddannelses- og kompetenceniveau pd omrddet. Endelig er der nogle
kommunalbestyrelser, der i demenspolitikken har valgt at sette fokus pd at udbrede
viden om demens til alle borgere i kommunen.

trening, der skal ydes i kommunalt regi, el-
ler specialiseret genoptraening, der ydes pd
et sygehus.

| dag har nasten alle kommuner ansat en
eller flere demenskoordinatorer (eller de-
menskonsulenter), som har til opgave at ko-
ordinere den samlede kommunale indsats i
forhold til stgtte, pleje og omsorg for perso-
ner med demens. Demenskoordinatorerne
er desuden ngglepersoner i det tvaersekto-
rielle samarbejde pd omradet.

| det fglgende afsnit beskrives fgrst de kom-
munale myndighedsopgaver med fokus
pa fastsattelsen af serviceniveauer, visita-
tion og opfglgning. Dernaest beskrives de-
menskoordinatorernes funktion narmere
og endeligt ses der pd samarbejdet mellem
primear- og sekundarsektor i forbindelse
med indlaeggelse og udskrivning af perso-
ner med demens.

9.4.1 Kommunale myndighedsopgaver
Demensomradet har i de senere ar veeret
genstand for gget politisk opmarksom-
hed i kommunerne. Undersggelser fra
Demenskoordinatorer i Danmark og KL vi-
ser sdledes, at knap 50 pct. af kommunerne
i 2003 havde vedtaget en sarlig politik for
indsatsen over for personer med demens,
og at denne andel udgjorde 70 pct. i 2008%.
Siden har yderligere kommunalbestyrelser
vedtaget en demenspolitik. Se boks 9.7 for
mere information om indholdet i de kom-
munale demenspolitikker.

Det er den enkelte kommunalbestyrel-
se, som fastlegger serviceniveauet for

de kommunale tilbud pa @ldreomradet.
Kommunalbestyrelserne skal én gang arligt
udarbejde kvalitetsstandarder for personlig
og praktisk hj®lp samt genoptrening og
vedligeholdelsestrening efter serviceloven.
Kvalitetsstandarden skal bruges til at for-
midle de politiske malsatninger og danne
grundlag for den daglige indsats i kommu-
nen. Derfor skal kvalitetsstandarden inde-
holde konkrete mal og planer for, hvordan
de politisk vedtagne malsatninger skal fg-
res ud i livet og beskrive sammenhangen
mellem serviceniveau, de konkrete afggrel-
ser og de ydelser, der leveres hos den enkel-
te modtager af hjelp.

Afggrelser om hjalp efter serviceloven traef-
fes af pa baggrund af en helhedsvurdering
af den enkelte borgers behov. Model for
god sagsbehandling fremgar af boks 9.8.
Helhedsvurderingen indeholder en funk-
tionsevnevurdering, der fokuserer pa bor-
gerens fysiske, psykiske og sociale funkti-
onsevne, ligesom der i helhedsvurderingen
tages hgjde for borgerens egne gnsker og
behov i hverdagen. | forhold til personer
med demens kan der vere vasentlige ud-
fordringer forbundet med at gennemfgre
en god og valid helhedsvurdering af funk-
tionsevnen. Det ses ofte, at personer med
demens ikke husker, hvor meget de egentlig
kan, eller pa grund af manglende indsigt i
sygdommen bagatelliserer deres problemer
og dermed behov for stgtte og hjelp. Derfor
vil det typisk vaere en fordel at inddrage pa-
rgrende samt kommunale ngglepersoner pd
demensomradet, fx demenskoordinatoren, i
forbindelse med visitationen.
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Boks 9.8 Model for sagsbehandling og opfglgning>

Abning af Vurdering Afggrelse
en sag af sag
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Efter hjelpensigangsattelse skal der ske en
Igbende opfelgning og kvalitetssikring, sd
hjelpen kan justeres efter aktuelle behov.
Dette er ikke mindst vaesentligt i forhold til
personer med demens, da sygdommen er
fremadskridende og der Ilgbende kommer
nye symptomer, helbredsmassige kompli-
kationer og sociale problemstillinger. For at
sikre den ngdvendige opf@lgning og kvali-
tetssikring skal der vaere Igbende dialog og
samarbejde mellem den kommunale myn-
dighed og leverandgren af hjelpen.

Det er leverandgren af hjelpen, som star
for at planlegge, levere og dokumentere
den hjzlp, som personer med demens er
visiteret til. Med henblik pa at sikre den
ngdvendige opfglgning pd den visiterede
hjelp er leverandgren i dag forpligtiget til
at orientere myndigheden om a&ndringer
i borgerens situation, som har betydning
for omfanget eller indholdet af hjzlpen. |
mange kommuner er det demenskoordina-
toren (eller demenskonsulenten), der udggr
et vigtigt bindeled mellem myndigheds- og
leverandgrniveauet pd demensomrddet, jf.
nedenfor.

9.4.2 Demenskoordinatorfunktion i kom-
munerne

Demenskoordinatoren (eller demenskon-
sulenten) udggr typisk den centrale aktgr i
den kommunale indsats pa demensomrddet
og fglger ideelt set personer med demens
og deres pdrgrende fra sygdommen kon-
stateres og igennem hele sygdomsforigbet.
Demenskoordinatorer har forskellig bag-
grund, men ofte er de uddannet sygeplejerske
eller ergoterapeut og har en relevant videre-
gdende uddannelse i demens pa diplomni-
veau samt typisk en bred praksiserfaring fra
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primarsektoren (se kapitel 13 for mere infor-
mation om den sociale diplomuddannelse).

Demenskoordinatorer er sdledes speciali-
ster og kom munale ressourcepersoner, der
arbejder koordinerende i forhold til perso-
ner med demens og deres pargrende. Deres
arbejdsopgaver er mangeartede og bestar
typiskiat:

Vejlede og undervise kommunale med-
arbejdere pa demensomrddet
lgangsaette og videreudvikle kommu-
nale tilbud pa demensomrddet

Stgtte og radgive personer med demens
og deres pargrende

Koordinere den kommunale indsats i
forhold til pleje og behandling af perso-
ner med demens

Vere nggleperson i det tvaersektorielle
samarbejde pd demensomradet.

En undersggelse gennemfgrt af Service-
styrelsen i 2010 viser, at 96 pct. af kommu-
nerne har ansat demenskoordinatorer (og/
eller demenskonsulenter). Demenskoordi-
natorerne kan bdde veare organiseret pd
leverandgr- og myndighedsniveau, og de-
res ansvarsomrade og funktion varierer pd
tveers af kommunerne. | boks 9.9 er na@vnt
som konkret eksempel demenskoordinato-
rens og demenskonsulentens funktionsbe-
skrivelse i Skanderborg Kommune.

Pa KLs hjemmeside, www.kl.dk, findes
mere information om, hvordan demensko-
ordinatorerne arbejder i udvalgte kom-
muner. Demenskoordinatorerne har
siden 1994 varet organiseret i forenin-
gen Demenskoordinatorer i Danmark
www.dkdk.launch-it.dk.



Boks 9.9 Demenskoordinatorens og demenskonsulentens opgaver i Skanderborg

Kommune

Demenskonsulenten varetager den overordnede koordinering af demensindsatsen og
refererer direkte til &ldrechefen i den kommunale forvaltning. Demenskonsulenten

har fglgende opgaver:

Udvikling og inddragelse of ny viden, nye metoder, forskning og teknologi, som gi-

ver Igsninger og resultater, der virker

Sagsbehandling vedr. magtanvendelse og vaergemal
Udarbejdelse af handleplaner i samarbejde med visitationen
Faglig sparring, coaching og supervision af ledere og medarbejdere pd demensom-

radet

To demenskoordinatorer er tilknyttet visitationen med henblik pd bl.a. at understgtte
en hurtig og malrettet sagsbehandling og har fglgende opgaver:

Samarbejdspartnere for de praktiserende Ieger i udredningsarbejdet

Faglig sparring til visitationen, ledere og gvrige medarbejdere pa frit valg-omradet

Faglig sparring til pargrende
Pargrendegrupper
Oplysning og undervisning

En demenskoordinator er tilknyttet et specialiseret botilbud for personer med demens
med henblik pa at styrke ledelsens og medarbejdernes kompetence i forhold til denne

sarlige gruppe og har fglgende opgaver:

Faglig sparring til ledere og medarbejdere omkring etablering og drift af det spe-

cialiserede botilbud

Faglig sparring til udarbejdelse af handleplaner
Faglig sparring til ledere og medarbejdere pd plejecentre

Undervisning
www.skanderborg.dk

9.4.3 Samarbejde mellem primeer- og se-
kundarsektor om pleje af personer med
demens

Som beskrevet tidligere er det ikke ual-
mindeligt, at personer med demens udvik-
ler anden sygdom som eksempelvis delir,
hjerte-kar sygdom, faldepisoder og ddrlig
ernaring. Disse ledsagesygdomme og kom-
plikationer kan krave indlaggelse eller am-
bulant behandling pa sygehuse samt efter-
fglgende behandling eller genoptrening i
kommunalt regi.

Da personer med demens ofte har vanske-
ligt ved bla. at forstda information og re-
deggre for egne symptomer samt ved at
tilkendegive gnsker og behov i et behand-
lingsforlgb - og desuden kan have svaert ved
at hdndtere fremmedartede omgivelser (ek-

sempelvis ved indleggelse pa et sygehus)
- kan tilretteleggelsen af plejen for denne
gruppe vare forbundet med sarlige udfor-
dringer. Det er vigtigt, at der skabes tryghed
for personer med demens bade i form god
pleje og omsorg samt i form af god kommu-
nikation mellem primar- og sekundarsek-
torom personens sygdom og behov. Det for-
udsetter ledelsesmassig opmarksomhed
og et godt samarbejde mellem primear- og
sekundarsektor i forbindelse med indleg-
gelse og udskrivelse af denne gruppe.

Servicestyrelsen igangsatte i begyndel-
sen af 2008 kompetenceudviklingsprojek-
tet 'Forbedret pleje til demente patienter’
Projektet blev igangsat som opfglgning pa
finanslovsaftalen for 2005 med henblik pa
bla. at styrke samarbejdet mellem primer-
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og sekundersektor i forbindelse med ind-
leggelse og udskrivelse af personer med
demens. Malet var iser at opnd gget fokus
pa kommunikation mellem sektorerne og
gge den falles viden mellem den kommu-
nale xldrepleje og hospitaler. Hver region
fik sammen med de respektive kommuner
1,8 mio. kr. til projektet.

Region Nordjyllands erfaringer med projek-
tet er beskrevet i idékataloget 'Forbedret
pleje af demente med andre sygdomme’
fra 2009. Udvalgte af de mest centrale kon-
klusioner vedr. samarbejde mellem kom-
mune og sygehus i forbindelse med ind-
leggelse og udskrivning fremgar af boks
9.10 nedenfor. De generelle erfaringer
vedr. tveersektorielt samarbejde i projek-
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tet kan findes i pjecen ’Kommunikation pa
tvaers’ pa Servicestyrelsens hjemmeside
www.servicestyrelsen.dk.

9.5 Fleksibel opgavevaretagelse

Bdde i sundhedssektoren og den kommuna-
le ®ldrepleje er der gjort mange erfaringer
med fleksibel opgavevaretagelse og smidi-
gere faggrenser. Ogsd pa demensomrddet
ma det forventes, at nye arbejdsdelinger og
smidigere faggraenser vil kunne medvirke til
at sikre ydelser af hgj faglig kvalitet.

Dereridagfastsatrammer for delegation af
opgaver fra sundhedspersoner. Det fremgdr
af Sundhedsstyrelsens vejledning pa omra-
det, at en autoriseret sundhedsperson med
enkelte undtagelser kan delegere opgaver

Boks 9.10 Erfaringer fra Region Nordjylland i projekt bedre pleje til personer med

demens

Samarbejde i forbindelse med indleggelse

| forbindelse med indleggelse pa sygehus af personer med demens er det ifglge erfa-
ringerne fra Region Nordjylland vigtigt, at personalet i den kommunale xldrepleje er
opmearksomme pd at videregive oplysninger, som er ngdvendige for at kunne gennem-
fgre undersggelser og behandling. Kommunerne i regionen havde forskellige praksis
for formidling af oplysninger om personen med demens og brugte sdledes i varierende
grad medbragte samarbejdsbgger, pargrende, notater fra omsorgssystemer samt tele-

fonkontakter.

Samarbejde i forbindelse med udskrivning

Nar en person med demens udskrives fra et sygehus, foretager sygehusafdelingen et
umiddelbart skgn af behovet for hjelp. Deter flere forhold, som kan g@re det vanskeligt
for ansatte pa sygehuse at foretage et korrekt skgn over funktionsevnen for personer
med demens. Det skyldes bl.a, at den enkelte med demens kan have vanskeligt ved at
vurdere egen funktionsevne, og at indlezggelsen kan betyde, at personen reagerer an-

derledes end normalt.

Afidéer til at forbedre udskrivningsforlgbet og funktionsevnevurderingen nevnes det
bla.iidékataloget fra Region Nordjylland, at visitationen til de kommunale ydelser kan
foregd pa sygehuset af en visitator med kontorfaciliteter pa sygehuset. Det navnes
ogsd, at kommunen kan lade en visitator deltage i udskrivningskonferencen sammen
med personen med demens, pdrgrende og personale fra sygehusafdelingen. | tilfelde,
hvor personen med demens umiddelbart afviser at fa hjalp efter udskrivelsen, har nog-
le sygehuse haft gode erfaringer med at kontakte demenskoordinatoren i kommunen
og fa et mgde i stand pd sygehuset inden udskrivelsen. Hvis den enkelte har haft mu-
lighed for at mgde demenskoordinatoren, vil vedkommende ofte efterfglgende vaere

motiveret for et besgg i hjemmet.
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til bade autoriserede sundhedspersoner og
andre personer uanset uddannelse og bag-
grund.

Regeringen, KL, Danske Regioner, LO og AC
samt FTF blevsom led i trepartsaftalerne fra
2007 enige om at nedsette en task-force for
fleksibel opgavevaretagelse, glidende fag-
graenser og mere hensigtsmassig arbejds-
tilretteleggelse pa sundheds- og @ldreom-
raderne.

Task-forcens arbejde har bl.a. udmgntetsigi
etinspirationskatalog med 20 eksempler pa
fleksibel opgavevaretagelse. Eksemplerne
viser bla, at fleksibel opgavevaretagelse
kan medvirke til at sikre et sammenhan-
gende og trygt patientforlgb pa tveers af
myndigheder og sektorer gennem en mere
effektiv identifikation af patienternes be-
hov og en styrket koordinering af indsatsen.
Det fremgdr ogsd af inspirationskataloget,
at flytning af opgaver til et tvaerfagligt team
kan vaere med til at sikre en effektiv og flek-
sibel opgavevaretagelse, der understgtter,
at opgaverne Igses pa et hgjt fagligt niveau
og med en stgrre dynamik samtidig med, at
opgaverne ikke Igses pa et hgjere specialise-
ringsniveau end ngdvendigt.

Task-forcens inspirationskatalog kan leses
pa www.ism.dk og www.sm.dk.

9.6 Faglige demensnetvark

Der findes i dag en rekke faglige netvark
pd demensomrddet, hvor praktikere og le-
dere pa tveaers af faggrenser og sektorer
kan udveksle viden, redskaber og metoder.
Netvaerksdannelsen kan bidrage til sdvel
bedre sundheds- og socialfaglig kvalitet
samt til nye muligheder for - og bedre kva-
litet af - samarbejdet pd omradet. | det ne-
denstdende navnes nogle af de vaesentlig-
ste netverk pa demensomradet.

9.6.1 Regionale demensnetveerk

Fgr kommunalreformen i 2007 havde langt
stgrstedelen af amterne et demensnetvark.
De fleste af netvaerkene var koblet til de
amtslige samarbejdsmodeller og formalet
var bla. at understgtte det tvaersektorielle

og tvaerfaglige samarbejde samt at skabe
videndeling og faglig udvikling.

Efter kommunalreformen er netvarkene vi-
deref@rt pa forskellig vis i de fem regioner.
Fire regioner har etableret demensnetvark,
ogienregionafholdes netvaerksmgderefter
de tidligere amtslige kommuneopdelinger.
Deltagere i demensnetvarket er ressource-
personer pa demensomrddet fra ledelses;,
myndigheds- og leverandgromrddet i bade
kommuner og region. De fungerende de-
mensnetvaerk samles oftest to gange drligt.

9.6.2 Netvaerk for demensudredningsenhe-
der

Nationalt Videnscenter for Demens etab-
lerede i 2008 et netvaerk for demensudred-
ningsenheder i Danmark, som omfatter
godt 30 enheder, der udreder, behandler og
fglger patienter med demenssygdomme
pd hospitalerne og i psykiatrien fordelt pd
de fem regioner. Netvaerket mgdes én gang
arligt og drgfter faglige problemstillinger
med udgangspunkt i forskellige faggrupper
og specialer. Hensigten er, at netvarket kan
bidrage til udvikling af falles redskaber og
metoder samt til erfaringsudveksling.

9.6.3 Netvaerk for kommuner

Nationalt Videnscenter for Demens har i
2009 etableret et netvaerk af kommunale
“ambassadgrer” pa demensomradet. Mere
end 9o pct. af kommunerne har tilmeldt sig
netvaerket, og dervar deltagelse fra omkring
70 kommuner ved netvaerkets fgrste mgde i
februar 2010. Netvaerket mgdes én gang ar-
ligt. Netvaerket giver ambassadgrerne mu-
lighed for at erfaringsudveksle og kan sam-
tidig bidrage til at sprede information om
videnscenterets aktiviteter i kommunerne.

9.6.4 Foreningen Demenskoordinatorer i
Danmark

Foreningen Demenskoordinatorer i
Danmark er en landsd®kkende interesse-
forening for medarbejdere, der koordinerer
i forhold til personer med demenssygdom-
me, og som beskaftiger sig med demens-
problematikker. Foreningen blev etableret
i 1992 og har i dag 370 medlemmer. Den
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udggr et forum for erfaringsudveksling og
inspiration for demenskoordinatorer i hele
landet og arrangerer hvert ar et arskursus
for demenskoordinatorer, hvor den nyeste
viden pa demensomradet praesenteres.

9.7 Opsamling

| kapitlet er redegjort for de overordnede
organisatoriske rammer for samarbejde pa
demensomradet, som udggres af henholds-
vis samarbejdsmodellen, sundhedsaftaler,
forlgbsprogrammer, kliniske retningslinjer
og Den Danske Kvalitetsmodel.

Beskrivelsen af regionernes organisering
af demensindsatsen viser, at alle regioner
har igangsat initiativer i forhold til at opnd
en styrket koordinering pd demensomradet
efter kommunalreformen. Der er dog bety-
delige forskelle i regionernes prioritering af
demensomrddet og handteringen med hen-
syn til systematisering og tilretteleggelse
af indsatsen og samarbejdet mellem de in-
volverede parter i demensindsatsen. Der er
behov for at sikre mere sammenhang pd
tvaers af sektorer, specialer og aktgrer pd fel-
tet. Behovet for tvaerfaglighed understreges
af, at der er fire specialer, der er involverede
i udredningsprocessen, nemlig neurologi,
geriatri, psykiatri samt almen praksis.

Region Hovedstaden og Region Nordjylland
arbejder som de eneste to regioner med
forlgbsprogrammer for demens. Formadlet
med forlgbsprogrammer er at sikre sam-
menhang mellem de forskellige sund-
hedsfaglige indsatser og sikre, at de invol-
verede sundhedsprofessionelle, patien-
ten og de pargrende har en ensartet og
felles malsetning for forlgbet. Generelt
anvendes forlgbsprogrammer i stigende
grad i regioner og kommuner til at tilret-
telegge indsatsen for kroniske sygdomme,
idet indsatsen involverer mange aktgrer i
bade almen praksis, kommune og sygehus.
Forlpbsprogrammernes systematik og ar-
bejdsgange er sdledes kendt af medarbej-
derneiregioner og kommuner.
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Det fremgar af kapitlet, at de praktiserende
legers rolle er vaesentlig, og det er vigtigt,
at de praktiserende leger har tilstrekkelig
viden om demens og gode redskaber til at
handtere den rolle, de tildeles i forlgbet.
Det gelder bdde i forhold til udredning
samt opfglgning af patienter med en frem-
adskridende demenssygdom, hvor det kan
vare vanskeligt at forudsige sygdomsforlgb
og patientbehov. Dernast viser beskrivel-
sen, at visitationskriterierne for de prakti-
serende laegers henvisning af patienter til
sekundarsektor er meget forskellige, og at
kriterierne ikke er evidensbaserede. Ogsd
kriterierne for afslutning af patienterne i
sekundarsektor med henvisning til opfglg-
ning i almen praksis er forskellige pd tvears
aflandet.

Beskrivelsen viser ligeledes, at det i forhold
til plejeforlgbet er afggrende med informa-
tionsudveksling og samarbejde. Det galder
ikke alene mellem social- og sundhedssek-
toren, men ogsa internt i den kommunale
organisation i forbindelse med bla. visita-
tion af hjelp samt opfglgning pd allerede
tildelt hjelp. | den sammenhang er det
vasentligt at fremhave, at stort set alle
kommuner i dag har ansat demenskoordi-
natorer,som spiller en vigtig koordinerende
rolle i den samlede kommunale indsats og
desuden fungerer som ngglepersoner i det
tvaersektorielle samarbejde pa demensom-
radet.

Det kan pd baggrund af kapitlet konklude-
res,at det pd demensomrddet er afggrende,
at der etableres et godt samarbejde og en
klar ansvarsfordeling mellem de forskellige
samarbejdspartnere og sektorer. Et sam-
menhangende patient- og plejeforlgb er
ikke alene vaesentlig i forhold til at sikre en
hgj kvalitet i den sundhedsfaglige og socia-
le indsats pd omrddet. Det bidrager ogsa til
at tydeliggg@re, hvor personer med demens
og deres pdrgrende kan henvende sig om
hjelp og behandling, og hvem der har an-
svaret for at yde den ngdvendige indsats.



Teknologien kan bidrage til at skabe stgrre
uafhangighed, selvhjulpenhed og forbedre
sikkerheden for personer med demens og
desuden styrke livskvaliteten for bade per-
soner med demens og for de pdrgrende.
Endvidere kan teknologien aflaste medar-
bejdere og understgtte deres pleje- og om-
sorgsindsats.

| forhold til at fd det stgrst mulige poten-
tiale ud af teknologien er det vaesentligt, at
der bruges den rette teknologiske Igsning,
og at teknologien afstemmes i forhold til
de behov og ressourcer, den enkelte per-
son med demens har. En anden vasentlig
faktoriforhold til anvendelsen af teknologi
til personer med demens er, at redskaberne
introduceres for personen i et tidligt stadie
af sygdomsprogressionen, hvor den enkelte
har ressourcer til at forstd og lere at bruge
teknologien.

Der skelnes mellem for det f@grste teknologi-
ske hjelpemidler, der kan bevilges af kom-
munen og afhjelper et konkret behov som
fglge af en psykisk eller fysisk funktions-
nedsattelse, og for det andet teknologien
som forbrugsgoder. | sidstnevnte forstand
er teknologierne produkter, som typisk for-
handles bredt med den almindelige befolk-
ning som malgruppe, og som potentielt kan
ggre eksempelvis personer med demens
og deres pdrgrende mere selvhjulpne og
udskyde behovet for hjelp. Personer med
demens kan sdledes bade fa tildelt tekno-
logiske hjelpemidler af kommunen, hvis
det vurderes, at dette i vaesentlig grad kan
hjelpe borgeren, men har ogsd mulighed
for selv at anskaffe sig teknologier i form af
forbrugsgoder, som kan bidrage til udfgrel-
sen af hverdagens ggremal. | det fglgende
anvendes betegnelsen ’teknologier’ som
samlebetegnelse, mens betegnelsen 'tekno-
logiske hjelpemidler’ anvendes, ndr der er
tale om hjelpemidler, som afhjzlper kon-
krete behov og bevilges af kommunen.

KAPITEL 10. VELFARDSTEKNOLOGI

| kapitlet beskrives fgrst mulighederne for
efter magtanvendelsesreglerne at anvende
alarm- og pejlesystemer, sdsom GPS, der
kan lokalisere en borger eller alarmere om,
at vedkommende er ved at forlade boligens
omrdde. Derefter redeggres for allerede ud-
viklede teknologier, der er relevante for per-
soner med demens samt for mulighederne
for at udvikle teknologierne, sd de i fremti-
den i endnu hgjere grad kan bidrage til at
understgtte personer med demens. Endelig
skildres de nuvaerende fora for (videre-)
udvikling af teknologier, og der ses afslut-
ningsvis pd lovgivning om samt visitering til
teknologiske hjelpemidler til personer med
demens.

10.1 Regler om brug af alarm- og pejlesy-
stemer

Magtanvendelsesreglerne i serviceloven gi-
ver mulighed for, at personer med nedsat
psykisk funktionsevne, herunder personer
med demens, kan udstyres med et alarm- el-
ler pejlesystem. Ifglge loven kan kommunal-
bestyrelsen sdledes treffe afggrelse om at
anvende sddanne systemer over for en per-
son, ndar der er risiko for, at personen ved at
forlade boligen udsettersig selv ellerandre
for at lide personskade, og forholdene i det
enkelte tilfelde g@r det pdkravet for at af-
varge denne risiko.

Bestemmelsen i serviceloven omhandler to
former for systemer: 1) Personlige alarmsy-
stemer, der har til formal at kunne ggre op-
marksom pd, at en beboer er ved at forlade
sin bolig, og derved kan forvilde sig bort og
risikere at blive udsat for personskade, og
2) personlige pejlesystemer, der kan anven-
des til at lokalisere en bortkommet person,
eksempelvis en GPS. Det er ikke tilladt at
anvende systemer eller udstyr, der har til
formal at foretage en kontinuerlig overvdg-
ning af en person, eksempelvis med et vi-
deokamera. Dette galder bdde i boligen og
udenfor.
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Den 1. juli 2010 tradte en @ndring af reg-
lerne i serviceloven om magtanvendelse i
kraft,somindebarer,at mulighederne for at
anvende alarm- og pejlesystemer specifikt
over for gruppen af personer med demens
lempes. Med &ndringen erdet blevet muligt,
at personer med demens, der ikke modsat-
tersig brugen af fx en GPS, vil kunne tildeles
en sadan, uden at der forinden skal foreta-
ges en afggrelse herom pd myndighedsni-
veau. Brugen af udstyret kan i stedet ske
som led i den daglige pleje og omsorg. Hvis
personen med demens direkte modsatter
sig anvendelsen af et personligt alarm-eller
pejleudstyr, vil det fortsat vaere kommunal-
bestyrelsen, som kan traeffe afggrelse om
anvendelsen. Kommunalbestyrelsen vil i sd
fald - hvis de ngdvendige forudsatninger er
til stede - kunne treffe afggrelse om, at ud-
styret kan anvendes for en tidsubegraenset
periode. Kommunalbestyrelsens afggrelse
vil altid kunne indbringes for de sociale
navn.

10.2 Teknologier malrettet personer med
demens

De seneste ar er der gennemfgrt flere un-
dersggelser, der kortlegger eksisterende
teknologier i Danmark malrettet personer
med demens, se udvalgte eksempler pd un-
dersggelseriboks 10.1.
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Undersggelsen Teknik og demens i Norden
viser, at forskellige teknologier kan bidrage
til gget aktivitet, selvstendighed, sikkerhed
og give et mere indholdsrigt liv for perso-
ner med demens. Men undersggelsen viser
ogsd, at mange individuelle forhold spiller
ind i forhold til, hvilke former for teknolo-
gier den enkelte person har glede og gavn
af. Det peges bla. pa, at det er vaesentligt
at opna et overblik over, til hvilke formadl de
enkelte teknologier kan bruges til at stgtte
en person med demens, og at man samti-
dig skal sgrge for, at disse bruges positivt i
forhold til personens behov og ikke misbru-
ges til fx overvdgning eller til ufrivilligt at
begraense aktiviteter for personen med de-
mens, jf. reglerne om magtanvendelse, som
er beskrevet ovenfor.

Som det beskrives nedenfor i afsnit 10.4 har
kommunerne en forpligtelse til at yde stgtte
til bl.a. teknologiske hjelpemidler, som kan
hjelpe og understgtte personer med de-
mens i hverdagen. Udgangspunktet er, at
tildelingen af et teknologisk hjelpemiddel
skal settes i forhold til den enkelte persons
konkrete behov. Borgeren kan ogsa selv an-
skaffe sig visse teknologier. Alt afhangig
af borgerens specifikke demenssygdom er
der forskellige former for teknologier, som
vil vare relevante. | undersggelsen Teknik
og demens i Norden opdeles de forskellige

Boks 10.1 Undersggelser om eksisterende teknologier til personer med demens

Teknik og demens i Norden

Undersggelsens formal var at opnd viden om teknologier til personer med demens
samtat fa viden om, hvordan teknologierne skal introduceres til personer med demens.
Mdlet var derudover at inspirere samt forgge brugen af teknologi pd demensomrddet.

Undersggelsen blev gennemfgrt fra maj 2006 til januar 2008 i et samarbejde mellem
Hjelpemiddelinstituttet i Danmark, Demens - nationalt kompetansesenter i Norge,
HjdlpmedelsinstitutetiSverige, StakesiFinland samt Tryggingastofnun Rikisinsilsland.

Var Tryg-projektet

Formdlet med undersg@gelsen var at afprgve forskellige former for teknologier og syste-
mer med fokus pa at gge livskvaliteten hos personer med demens.

Projektet blev gennemfgrt fra 2006 til 2008 af Kgbenhavns Kommunes Sundheds- og
Omsorgsforvaltningen med stgtte fra Socialministeriet.
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former for teknologieriseks kategorier, som
vist nedenfor. Kategorierne er ikke gensi-
digt udelukkende, og forskellige teknologier
vil have relevans i flere af kategorierne.

Hverdag

Social kontakt
Glaede og aktivitet
Tryghed og sikkerhed
Bedre hjelp og pleje
Aflastning

Hverdag

Teknologier, der understgtter hverdagen
for personer med demens, fokuserer pad, at
den normale adferd og selvstendighed for-
lnges, sd personer med demens i l&ngere
tid i hgjere grad kan klare sig selv. Det kan
fx veere elektroniske ure eller kalendere, der
bl.a. holderstyr pa dage og aftaler. Et eksem-
pel er en elektronisk husketavle, der kan bi-
drage til struktur i hverdagen for personen
med demens ved at give en oversigt over
dagens ggremal, vigtige ting vedkommende
skal huske osv. Der kan skrives beskeder,
settes sedlerell. lign. op pd tavlen, og en lil-
le lysdiode samt en alarm kan vise og minde
om aktiviteter og ggremal i Igbet af dagen.
Et andet eksempel pd en teknologi, der kan
stgtte personen med demens i dagens gg-
remal, er en medicinhusker i lommemodel,
som bdde kan opbevare medicin, og som
kan indstilles, sa den minder personen med
demens om at tage medicinen.

Social kontakt

Teknologier til social kontakt fokuserer pd
at understgtte, at en person med demens
har mulighed for at skabe og fastholde re-
lationer pd trods af demenssygdommen.
Dette kan vare teknologier, der kan skabe
kontakt mellem personer med demens og
familien eller andre i omgangskredsen. Det
kan bla.vaere kommunikationsvaerktgjer el-
ler teknologier, der kan hjalpe til at minde
personer, der har problemer med at gen-
kende ansigter, om, hvem deres gaster er,
eller hvem de skal ringe til. Et eksempel er
en fastnettelefon med store nummertaster
og ’speed-dial’ knapper til de vigtigste per-
soner, som personen med demens ringer til.

Der er fastgjort billeder af disse personer pd
de enkelte 'speed-dial’ knapper. Det hjelper
personer med demens, der har sveart ved at
huske numre eller hvem, de gerne vil ringe
til, og ggr det nemt at betjene telefonen.

Glede og aktivitet

Teknologier madlrettet glede og aktivitet
kan skabe bedre livskvalitet for personer
med demens. Et eksempel er "Paro-s&len”,
der, sammen med relaterede pleje- og om-
sorgsfaglige tiltag, kan skabe fornyet glede
hos personer med demens samt kontakt
mellem beboere og medarbejdere pd fx ple-
jecentre. Det skal dog understreges, at en
sadan effekt ikke ses hos alle personer med
demens, og at eventuelt brug af Paro skal
ses i sammenhang med en helhedsorien-
teret omsorg, hvor bdde padagogik og de
gvrige rammer pd plejecenteret spiller ind.
Se boks 10.2 for mere information om Paro.

Teknologi kan ogsa skabe glede og akti-
vitet mellem fx beboere pa et plejecenter
gennem spil eller andre former for aktivi-
tetsbaserede eller "sociale” teknologier. For
personer med demens, der fortsat er kogni-
tivt velfungerende, kan fysisk aktivitet og
sociale relationer fx understgttes af com-
puterspil, der fokuserer pa fysisk aktivitet
(fx spil til "Nintendo Wii”). Computere med
‘fingertouch’ kan endvidere muligggre, at
personer med demens fx kan lave krydsord,
spille puslespil eller se digitale billeder mv.
pa computeren.

Teknologi kan ogsd bidrage til at fastholde
identiteten hos personer med demens efter-
handen som demenssygdommen udvikler
sig. Dette kan fx ske ved sammensatning af
elektroniske minder gennem ’talende foto-
album’, hvor der kan indtales beskeder ved
de enkelte fotos, som aktivt kan fastholde
minder om eget liv, ndr hukommelsen svig-
ter.

Tryghed og sikkerhed samt bedre hjelp og
pleje

Teknologier, der fokuserer pd tryghed og sik-
kerhed, kan bidrage til at forebygge skader
og skabe en sikkerhed i dagligdagen, som
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Boks 10.2 Robotszlen Paro

Paro eren model af en rigtig babysal. Den ligner, rea-
gerer og bevaeger sig, sd den virker som en rigtig se-
’ lunge. Paro er en robot med indbyggede computere,
‘ - der “lzrer’” med tiden. Computerne er forbundet
med sensorer overalt pd selens krop, og Paro bruger
disse til at se, hdre, fgle og genkende stimuli og mil-
joer.

Teknologisk Instituts Center for Robotteknologi har siden august 2008 koordineret et
projekt vedrgrende robotsalen Paro, der inddrager mange af landets plejecentre. |
februar 2010 havde projektet omkring 100 s&ler ude i en lang reekke danske kommu-
ner. Samtidig har flere hundrede medarbejdere i plejesektoren gennemfgrt et certifi-
ceringskursus, der ggr dem i stand til at udnytte Paros egenskaber og effekter. | pro-
jektforlgbet vil der blive foretaget systematiske erfaringsopsamlinger, der koordineres
med japanske samarbejdspartnere for derved at fd et internationalt samarbejde om
den teknologiske udvikling pa velfardsomradet.

Danmark er ifglge Teknologisk Instituts Center for Robotteknologi det fgrste land i ver-
den, der malrettet arbejder med at professionalisere brugen af velferdsrobotter som

Paroved bl.a. at tr&ne og certificere medarbejdere pd plejecentrene.

Se mere pa: www.teknologisk.dk

kan aflaste hjelperen og lette aktiviteterne
for personer med demens. Teknologier til
bedre hjelp og pleje fremmer ro samt bedre
arbejdsmiljg og pleje og vil, hvis teknologien
brugesrigtigt, kunne give en fglelse hos per-
sonen med demens af frihed frem for perso-
naleovervdgning. Da teknologierne under
disse kategorier ofte kan vaere sammenfal-
dende, behandles de samlet nedenfor.

Eksempler pd teknologier til at skabe tryg-
hed og sikkerhed samt bedre hjelp og pleje
er alarm- og pejlesystemer. Med fx en GPS,
som er et pejlesystem, der kan lokalisere en
borger, kan personen med demens fa under-
stgttet sin bevaegelsesfrihed, da vedkom-
mende i lzngere tid kan ferdes pa egen
hdnd og stadig fgle sig sikker. Samtidig gges
trygheden hos den pargrende og/eller med-
arbejderne, som har vished om, at personen
med demens kan lokaliseres, hvis vedkom-
mende forvilder sig bort. Yderligere infor-
mation om GPS-systmer til personer med
demens fremgar af boks 10.3 nedenfor.
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Alarmsystemer kan bruges til at ggre medar-
bejderne opmarksomme pd, at borgeren er
ved at forlade plejeboligen, hvilket kan vaere
en nyttig information, da medarbejderne
derved eksempelvis efter behov kan ledsage
personen med demens i de udendgrs om-
givelser. Et eksempel pa en alarm, der kan
bruges til personer med demens, er en mag-
netisk dgrvagt med indbygget radiosender.
Senderen kan sattes fast til dgre og vinduer
og kan sende en besked til relevante perso-
ner, hvis disse bliver dbnet.

Andre teknologier, der ogsd skaber tryghed
og sikkerhed, er automatisk slukning af ko-
geplader og andre elinstallationer, s& man
undgdrbrand. Deterogsd muligtatanvende
automatisk lystending, som kan forebygge
faldulykker ved at forbedre mulighederne
for, at personen med demens kan orientere
sig om natten. Der findes desuden enkle
tiltag, der kan minimere risikoen for brand,
hvis personen med demens fx er ryger.



De navnte teknologier gger ikke alene sik-
kerheden, men bidrager ogsa til at ggre
personen med demens mindre afhangig
af hjelp og kontrol i form af bl.a. natlige til-
syn af medarbejderne pd fx et plejecenter.
Falles for disse stgttende teknologier er, at
deogsd kanbidrage til,at familier kan behol-
de eksempelvis en egtefelle med demens
hjemme sd lenge som muligt, fordi risikoen
for skader eller lign. minimeres. Samtidig er
teknologierne med til at nedsatte bdde den
fysiske og psykiske belastning, det ofte er
for pdrgrende, der kan opleve konstant at
skulle vaere pa vagt for, om fx komfuret star
tendt for lenge, eller om en cigaret antan-
derbrandihuset. Brugen af den rette tekno-
logi kan dermed ogsa sikre bedre hjzlp og
pleje ved at friggre tid til omsorg.

Aflastning

Teknologier, der fokuserer pa aflastning, kan
hjzlpe til at aflaste familie og hjelpere, sd
de far mere fritid, kan sove roligt om natten
mv. Et eksempel pa en teknologi, der afla-
ster,eren alarmmatte til en hjemmeboende
person med demens. Nar borgeren flytter
sig, kan den pargrende gennem en alarm
gdres opmarksom pd dette. En anden og
mere omfattende aflastningsteknologi er
en smart-houseinstallation, som fx kan re-
gistrere, hvis en person med demens ikke er
stdet op, at kgleskabet ikke har vaeret dbnet
eller lign. Det giver personen med demens
forbedrede muligheder for eksempelvis at
vaere alene hjemme. Hvis der opstdr pro-
blemer i sddan en situation, vil teknologien
advisere de rette personer, der kan komme
og hjelpe, og bade personen med demens
og den pargrende vil derved kunne fgle sig

trygge.

Det geelder generelt for alle de ovenstdende
teknologier, at det i forbindelse med imple-
menteringen af teknologierne er afggrende,
at der er tenkt i, hvordan disse indgar hen-
sigtsmassigt i den plejefaglige praksis, at
reglerne om magtanvendelse overholdes,
og at teknologien ikke erstatter den pada-
gogiske indsats eller pleje- og omsorgsind-
satsen.

10.3 Udvikling, afprevning og udbredelse
af teknologier

Afsnittet ovenfor viser, at der allerede er
udviklet og afprgvet en lengere rekke af
teknologier, der kan hjalpe og stgtte perso-
ner med demens samt deres pargrende og
medarbejdere. Det synes derfor vasentligt,
at der sker en generel udbredelse af tekno-
logierne, herunder at fx den kommunale
forvaltning har kendskab til de teknologiske
hjelpemidler, som kan vere relevante at vi-
sitere til for personer med demens. Det er
herudover vigtigt, at personer med demens
og deres pdrgrende opndr viden om de for-
skellige teknologier pa markedet, sd de ogsa
som forbrugere har mulighed for selv at an-
skaffe teknologierne, hvis der ikke kan gives
stgtte til dem fra kommunen.

Foratopndstgrre udbredelse af de allerede
udviklede teknologier, kan funktionaliteten
og designet af nogle af teknologierne des-
uden forbedres, sa de bliver nemmere at
anvende. Et eksempel er GPS, som findes i
forskellige modeller. Nogle af modellerne er
store, relativt klodsede og svert anvendeli-
ge enheder. De kan vere svaere for personer
med demens at fgle sig trygge ved, bdde i
forhold til anvendelsen af GPS’en, men ogsd
i forhold til at kunne have GPS’en med sig
rundt.

Allerede i dag er der i flere fora fokus pa (vi-
dere-)udvikling, afprgvning og implemen-
tering af teknologier pd velferdsomradet,
herunder ogsd specifik pd demensomradet.
Dette afsnit vil beskrive nogle af de mest re-
levante fora.

10.3.1 ABT-fonden

ABT-fonden - Anvendt Borgernar Teknologi
- blevoprettetiforbindelse med finanslovs-
aftalen for 2008. ABT-fonden stgtter projek-
ter, der giver mdlbare effektiviseringsgevin-
steridetoffentlige ved at ggre arbejdsopga-
ver overflgdige eller lettere at Igse.

Der er afsat 3 mia. kr. til medfinansiering af
investeringer i ny arbejdskraftbesparende
teknologi og nye arbejds- og organisations-
former i perioden 2009-2015. Midlerne kan
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Boks 10.3 GPS (Global Positioning System)
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Brug af GPS-teknologi til at stgtte personer med de-
mens kan organiseres pd flere mader. Nedenfor be-
skrives tre forskellige mdder at anvende GPS-
teknologien pa:

Nogle plejecentre har deres eget GPS-system,
hvorpa de kan lokalisere personen med demens og
dermed kan konstatere, om vedkommende eksem-
pelvis gar sin sedvanlige rute (hvilket personer med

demens af erfaring ofte g@r i en periode af sygdoms-
forlgbet), eller om vedkommende er pa vej til at fare vild.
Andre steder kan personen med demens lokaliseres ved, at der logges pd en hjem-
meside, hvoraf vedkommendes position fremgar.
Og igen andre systemer fungerer ved, at man ringer enten til et privat firma eller
til det lokale brandvasen, som kommunen betaler et drligt feelles gebyr til at spore
den aktuelle position for personen med demens, hvorefter enten pargrende (hvis
personen med demens er hjemmeboende) eller plejepersonalet kan finde perso-
nen med demens, hvis denne er faret vild.

Brugen af GPS betyder generelt, at det i hgjere grad er muligt at lade personer med de-
mens gd deres vante ruter, og at pargrende eller medarbejdere kan opleve gget tryghed
ved, at det kan tjekkes, om personen med demens stadig er pa rette vej eller er faret
vild. Sdledes behgver man ikke gribe ind for at finde borgeren, fgr det konstateres, at en
gdtur eksempelvis har varet lengere end normalt. Og man kan derefter hurtigt hjzlpe
borgeren hjem igen, hvis vedkommende har forladt den kendte rute. Dette kan medfgre
gget bevaegelsesfrihed for personen med demens.

Personer med demens kan ogsa via GPS-teknologien gge sin fglelse af egen tryghed,
nar denne gar ture eller lign. Pa mange GPS’er findes en alarmknap, som personen med
demens kan ggre brug af, hvis vedkommende skulle fa brug for hjalp.

sgges af offentlige institutioner fra alle sek-
toromrader.

ABT-fonden stg@tter to typer af projekter:
Demonstrationsprojekter, hvor ny ar-
bejdskraftbesparende teknologi og nye
arbejds- og organisationsformer afprg-
Ves.

Implementeringsprojekter, hvor en
velafprgvet og moden teknologi imple-
menteres nationalt.

Der udmgntes midler til projekter to gange
arligt. Alle projekter, der sgger om medfi-
nansiering fra ABT-fonden, skal fgrst pre-
kvalificeres. | fald et projekt prekvalifice-
res, sendes en endelig projektansggning.
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Ansggningerne vurderes af fondens bedgm-
melsesudvalg.

ABT-fonden stgtter bla. et demonstrations-
projekt med brug af GPS-system til personer
med demens i eget hjem. Projektet kgrer i
fem kommunen og stgttes af ABT-fonden
med 2,4 mio. kr.

Med henblik pd at fremme ansggninger til
ABT-fonden pa det sociale omrdader udsend-
te KL og Socialministeriet i marts 2010 det
felles opleg "Brug teknologien! - mulighe-
der pd det sociale omrdde” til landets kom-
muner. | oplegget opfordres kommunerne
til at anvende velferdsteknologier samt til
at sgge ABT-fonden om midler, herunder i



samarbejde med Servicestyrelsen. Der er |
oplegget bla. fokus pd at bruge teknologi
til at sikre stgrre sammenhang i borgerfor-
Igbet, fx pd tvaers af social- og sundhedssek-
toren.

10.3.2 Fornyelsesfonden

Formadlet med Fornyelsesfondeneratunder-
stgtte og forbedre rammerne for, at danske
virksomheder kan udvikle grgnne Igsninger
samt markedsmodne nye offentlig-private
velferdslgsninger. Fonden blev etableret i
forbindelse med aftalen om fordeling af glo-
baliseringsreserven til innovation og ivaerk-
s@tteriiefteraret 2009 og fik tilfgrt 760 mio.
kr. i perioden 2010-2012. Den administreres
af Erhvervs- og Byggestyrelsen.

10.3.3 Projekt 'Demens i hjemmet’
Erhvervs- og Byggestyrelsens program
for brugerdreven innovation og Den
Europziske Fond for Regional Udvikling
(Regionalfonden) har i 2009 givet Region
Syddanmark midler til projekt 'Demens i
hjemmet’. Projektet skal gennem bruger-
dreven innovation udvikle teknologier til
personer med demens, som bor i eget hjem.
Projektet erigangsati2o10og lgberovertre
ar,

Det serlige ved projektet er at inddrage
brugerne i udviklingen af nye teknologiske
Igsninger, der tager hensyn til brugernes si-
tuation og gnsker, og som kan sikre, at per-
sonen med demens kan blive lengst muligt
i eget hjem med stgrst mulig livskvalitet.
Metodisk vil man i projektet benytte sig af
et stationart og et mobilt innovationslabo-
ratorium samt innovationsbesgg hjemme
hos personen med demens. Det forventes,
at projektet kan levere seks prototyper
pd teknologier, der senere kan udvikles til
egentlige produkter.

Projektet bygger pa et nytenkende samar-
bejde mellem personer med demens og de-
res pargrende, teknikkyndige fra virksomhe-
der, fagfolk fra kommuner og institutioner
samt forskningsenheder med speciale i de
brugerdrevne innovationsmetoder. Det er
sdledes ogsd en del af formdlet med projek-

tetat give en raekke virksomheder kendskab
til at benytte systematiske og videnskabe-
lige metoder til at afdaekke fremtidige bru-
gerbehov (brugerdreven innovation) samt
mulighed for at fa opdyrket demensomra-
det som forretningsdomane.

Mere information om projektet kan findes
pd Erhvervs- og Byggestyrelsens hjemmesi-
de www.ebst.dk samt Teknologisk Instituts
hjemmeside www.teknologisk.dk.

10.3.4 IntelliCare

IntelliCare er et innovationskonsortium, der
har til formdl at udvikle teknologiske Igsnin-
ger og skabe en felles teknologisk platform,
der ggr det muligt at integrere intelligente
hjelpemidler i plejesektoren. De teknologi-
ske Igsninger skal dels stgtte den aldre til
at blive sd selvhjulpen og tryg i dagligdagen
som muligt, dels aflaste og lette plejeperso-
nalet.

Konsortiet bestdr af 14 partnere fra for-
skellige brancher, der samarbejder om en
lang raekke teknologiske udviklingspro-
jekter og tvaergdende forskningsprojekter.
Fundamentet er etableringen af en fzlles
teknologisk platform.

Projekterne og de teknologiske Igsninger
retter sig mod tre fokusomrader:

Frihed/mobilitet - forbedre de =ldres
livskvalitet gennem stgrre frihed
Information - gge de ®ldres tryghed
i form af nem adgang til information
samt lette plejepersonalets hdndtering
afinformation

Knappe ressourcer - optimere brugen
af ressourcer i dagligdagen, fx gennem
brug af servicerobotter.

IntelliCare stgttes af Videnskabministeriet.
Tidsrammen for projektet er april 2008 til
april 2012.

10.3.5 CareNet

CareNet er et netveerk, der setter udvikling,
anvendelse og udbredelse af robot- og vel-
fardsteknologi til pleje og omsorg pa dags-
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ordenen. Formadlet er at skabe samspil og
synergi mellem aktgrerne pd omrddet og at
gge fokus pd de teknologiske muligheder,
der ligger for udviklingen af velferdssekto-
ren. Netveerket bestdr af virksomheder med
specialeipleje,omsorgs og serviceomradet,
virksomheder med staerke kompetencer in-
den for teknologi, kommuner, regionale og
nationale offentlige myndigheder, selvejen-
de plejecentre og omsorgsorganisationer,
foreninger og interesseorganisationer samt
forsknings- og uddannelsesinstitutioner.

10.3.6 Center for Robotteknologi
Teknologisk Institut har etableret et Center
for Robotteknologi i Odense. Her arbejdes
der med at frembringe nye robotlgsninger
og opnd ny viden om brugen af disse Igs-
ninger inden for flere omrader, heriblandt
i forhold til at forstd terapeutiske robotters
kognitive indvirkning pd personer med de-
mens, bl.a. med udgangspunkt i s®len Paro
(se tidligere boks).

10.4 Visitering og instruktion i brugen af
teknologiske hjzlpemidler til personer
med demens

10.4.1 Regler om stgtte til hjzlpemidler
Kommunen skal efter serviceloven yde
stgtte til hjelpemidler, herunder teknolo-
giske hjelpemidler, til personer med varigt
nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, fx
som fglge af demens, nar hjelpemidlet i ve-
sentligt grad kan afhjelpe de varige faglger
af den nedsatte funktionsevnen, i vesentlig
grad kan lette den daglige tilvaerelse i hjem-
met eller er ngdvendig for at den pdgalden-
de kan udgve et erhverv. Det er kommunen,
der treffer afggrelse om eventuel bevilling
af hjelpemidler.

Formadlet med at bevillige hjelpemidler er
at medvirke til, at personen far mulighed for
at fgre en sa normal og selvstendig tilvae-
relse som muligt, og i stgrst mulig opfang at
ggre personen uafhangig af andres hjzlp i
dagligdagen.

For at man kan fa bevilliget et hjzlpermid-
del efter serviceloven skal der vare tale
om en varigt nedsat funktionsevne, hvis
konsekvenser er af indgribende karakter
i den daglige tilvaerelse. Det indeberer, at
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der ikke inden for en overskuelig fremtid vil
vare udsigt til en bedring af funktionsned-
settelsen, og at der i lang tid fremover vil
vare behov for at afhjaelpe fglgerne af den
nedsatte funktionsevne. Hjelpemidlerne
gives som udgangspunkt som udldn, fx af
sarlige senge, lifte, kgrestole, men der kan
ogsd bevilliges hjzlpemidler, som er sarligt
egnede til personer med demens, sdsom ko-
geplader med automatisk slukning mv.

10.4.2 Visitation til teknologiske hjelpe-
midler

Det fremgdr af undersggelsen Teknik og
Demens i Norden, at det i forbindelse med
formidling af teknologiske hjxlpemidler
til personer med demens er vigtigt at tage
udgangspunkt i den enkeltes behov og res-
sourcer, og at det desuden ma tilstrebes, at
der ggres brug af den rette teknologi, som
understgtter behovet hos personen med de-
mens sa optimalt som muligt.

En forudsatning for ovenstdende er fgrst
og fremmest, at den kommunale myndig-
hed har kendskab til de forskellige former
for teknologiske hjalpemidler pa marke-
det og har mulighed for at visitere til disse.
Dernast er dialogen med personen med
demens og dennes pdrgrende om de kon-
krete behov vigtig for at opnd en optimal
brug af et givent teknologisk hjelpemiddel.
Dialogen kan afklare, hvilke behov personer
med demens har, og samtalerne kan ggre
personen med demens og de pdrgrende
trygge ved det teknologiske hjelpemiddel.
Det er herudover vaesentligt, at der efter
behov afsattes tid og ressourcer til afprgv-
ning af og instruktion i brugen af det tek-
nologiske hjelpemiddel, s personen med
demens og de pargrende reelt udnytter mu-
lighederne ved dette optimalt.

Det er som tidligere nevnt vaesentligt, at
de teknologiske hjzlpemidler sa vidt mu-
ligt introduceres tilstraekkeligt tidligt i syg-
domsforlgbet, sd personen med demens har
ressourcer til at forstd og lare at bruge det
teknologiske hjelpemiddel og dermed kan
fa stgtte af det pd Iengere sigt. Et eksempel
er GPS til personer med demens, som med
fordel kan introduceres tidligt i sygdoms-



Boks 10.4 Projekt i 0dense Kommune vedrgrende kendskab til teknologi til personer
med demens

Odense Kommune har i samarbejde med Radgivningscenteret for yngre og tidligt de-
mensramte kortlagt, hvilke typer af teknologier der findes i kommunen. Denne kortlaeg-
ning er mundet ud i et katalog over teknologiske muligheder malrettet personer med
demens. Projektet har generelt medvirket til at klarlegge, hvordan og hvorndr personer
med demens kan fa gavn af forskellige teknologiske hjelpemidler.

Den opndede viden har resultereti,at derijuni 2010 blev indviet et’Teknologibibliotek’
hvor personer med demens og deres familier kan blive introduceret til og afprgve nye
teknologier. Formadlet er at ggre det nemmere i alle faser af demenssygdomme at fa
adgangviden om teknologi samtsikre, at personer med demens kan vere trygge ved at

tage teknologien i anvendelse.

forlgbet, hvor borgeren stadig kan faerdes
pd egen hand og kan opna en tryghedsfg-
lelse ved at bruge GPS’en. Det viser bl.a. en
undersggelse af kommunal praksisiforhold
til sagsbehandling, tildeling og implemen-
tering af GPS og andre alarm- og pejlesy-
stemer, som Servicestyrelsen gennemfgrte
i 2009%°.

Endelig peger undersggelsen Teknik og
Demens i Norden pd, at teknologiske hjal-
pemidler til personer med demens skal
tilpasse de aktuelle forhold. | takt med pro-
gressionen i demenssygdommen kan det fx
vise sig, at visse teknologiske hjelpemidler
bliver irrelevante eller ligefrem udarter sig
til stressfaktorer for personen med demens.
Det er derfor vaesentligt, at der Igbende fgl-
ges op pa brugen af teknologiske hjzlpe-
midler, og at et teknologisk hjelpemiddel
ogsd fjernes, nar det ikke er brugbart mere.

10.4.3 Eksempler pa praksis i forhold til vi-
sitation af teknologiske hjelpemidler samt
information om teknologier generelt
Servicestyrelsens ovennavnte undersggel-
se fra 2009 viser, at der i praksis er forskelle
pd, hvordan bestemte teknologiske hjal-
pemidler anvendes i kommunerne. Et pro-
jekt i Odense Kommune har bl.a. peget p4,
hvordan man kan sikre gget kendskab til og
udbredelse af teknologi mdlrettet personer
med demens. Projektet er n&@rmere beskre-
vet i boks 10.4.

10.5 Opsamling

Beskrivelsen i dette kapitel viser,at deridag
er udviklet og afprovet en lengere raekke af
teknologier, der pA mange mdder kan hjzl-
pe og stgtte personer med demens, deres
pargrende og medarbejdere pd omradet.
Det er dog fortsat vaesentligt at have fokus
pd at udvikle, afprgve og ikke mindst ud-
brede samt implementere teknologierne pa
omradet. I den sammenhang gives der i ka-
pitletet overblik over en rekke eksisterende
fora, hvor der er afsat midler med fokus pa
udvikling, afprevning og implementering af
teknologier pad velferdsomrddet, herunder
ogsa specifikt pd demensomradet.

Med ABT-fonden der afsat 3 mia. kr. til med-
finansiering af investeringer i ny arbejds-
kraftbesparende teknologi og nye arbejds-
og organisationsformer i perioden 2009-
2015. Fondens midler kan sgges af offentlige
institutioner fra alle sektoromrdder og stgt-
terbla. et demonstrationsprojekt med brug
af GPS-system til personer med demens i
eget hjem. Det er vigtigt, at kommuner og
regioner har et staerkt fokus pa at anvende
velferdsteknologier pd demensomradet og
herunder pd muligheden for at sgge ABT-
fonden om midler, eksempelvis i forhold til
teknologier, der gar pd tvers af social- og
sundhedssektoren.

Selve visitationsprocessen udggr et af fle-
re elementer i optimeringen af brugen af
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teknologi til personer med demens. Dette
galder bade i forhold til at sikre, at der til-
deles individuelt tilpassede teknologiske
hjezlpemidler, og at der efterfglgende sker
en grundig instruktion i brugen af disse, sd
de teknologiske hjelpemidlers potentiale
udnyttes til fulde. | den forbindelse er det
bla. afggrende, at den kommunale forvalt-
ning har kendskab til de relevante teknolo-
gier,som kan hjalpe personen med demens,
pargrende og medarbejdere. To af landets
stgrste kommuner har i Igbet af de seneste
ar gennemfgrt kortlegninger af relevante
teknologier til personer med demens ('Ver
Tryg’ i Kgbenhavns Kommune og ‘Tidlig de-
mens - teknologiske hjelpemidler’ i Odense
Kommune), som med fordel kan bruges af
andre kommuner i forbindelse med vurde-
ringen af, hvilke teknologiske hjelpemidler
der kan veare relevante for personen med
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demens i forhold til dennes konkrete behov
for hjzlp.

For at fremme en videre udbredelse af rele-
vante teknologier er det generelt vesent-
ligt, at det kan dokumenteres, at teknologi-
erne faktisk kan hjelpe og stgtte personer
med demens eller eksempelvis understgtte
medarbejderes indsats. Hvis det er helt ty-
deligt, at et konkret teknologisk hjelpemid-
del reelt har en positiv effekt i forhold til at
understgtte fx bedre livskvalitet eller aflast-
ning af pdrgrende og medarbejdere, vil der
vare et vasentligt incitament for kommu-
nerne til at visitere til de relevante teknolo-
giske hjelpemidler. Det er op til en kommu-
nal prioritering, i hvilket omfang forskellige
teknologiske hjelpemidler anvendes i den
kommunale pleje- og omsorgsindsats.



Ndr demenssygdommen er fremskreden,
kan der vere behov for, at personen med
demens flytter til fx en plejebolig med til-
knyttet personale samt omsorgs- og service-
funktioner. | dag skgnnes det, at personer
med demens udggr op mod to tredjedele af
antallet af beboerne i plejeboliger og lign.
boligenheder.

Boliger til eldre og personer med handicap
har gennem en le@ngere arrekke gennem-
gdet en betydelig udvikling og ’afinstitu-
tionalisering’ bdde i forhold til kvalitet og
omfang. Dette kapitel giver et overblik over
udviklingen pd ®ldre- og plejeboligomrddet
fra 1980erne frem til i dag. Denne periode
har vaeret kendetegnet af flere og store re-
former pd @ldre- og plejeboligomrddet.

| kapitlet redeggres fgrst for den historiske
udvikling samt for regelsettet pd omrddet
og grundtankerne bag, hvorefter centrale
nggletal pa omradet praesenteres. Dernast
fokuseres pa de sarlige udfordringer, som
denstigende andel beboere med demens vil
medfgre for den fremtidige udvikling pa el-
dre- og plejeboligomrddet.

11.1 Regler vedrgrende xldre- og plejebo-
liger

Lovgivningsmassigt har &ldre- og plejebo-
ligomrddet veeret under stadig forandring
de sidste 20dr. Derfor tegner der sig i dag et
billede af flere og forskelligartede boliger
til zldre. £ldreboligloven fra 1987 havde til
formadl at sikre etablering af egentlige boli-
ger for en bred kreds af @ldre og personer
med handicap. Boligerne fik status af leje-
boliger, og beboerne opndede derved leje-
rettigheder.

Beskyttede boliger og plejehjem kunne fort-
sat drives efter den davarende bistandslov,
men adgangen til at opfgre nye boliger efter
bistandsloven blev ophavet. Boligerne, som
nu blev opfgrt efter eldreboligloven kunne/
kan lejes ud til personer med fysiske eller

KAPITEL 11. ALDRE-OG PLEJEBOLIGER

psykiske handicap uanset de pdagzldendes
alder. Med ldreboligreformen i 1987 &n-
dredes @xldreboligomradet sig sdledes fra
at vaere domineret af plejehjem og beskyt-
tede boliger til at vaere praeget af egentlige
boliger til ®ldre og personer med handicap.
Grundtanken bag ®ldreboligloven fra 1987
var, at det ikke lengere skulle vare boligfor-
men, der var afggrende for tilbud om pleje
til den enkelte zldre eller handicappede
borger. Det skulle i stedet vaere den enkelte
borgers behov. Plejen fglger sdledes i dag
borgeren og ikke boligformen.

Med virkning fra 1996 blev der gennemfgrt
en plejeboligreform, som tilskyndede kom-
munerne til at etablere plejeboliger efter
®ldreboligloven ved nybyggeri eller ved
ombygning af eksisterende plejehjem. Der
blev samtidig indfgrt tilskud til opfgrelse af
servicearealer,

Aldreboligloven blev viderefgrt i almen-
boligloven, som trddte i kraft den 1. januar
1997. Med almenboligloven blev lette kol-
lektivboliger og @ldreboliger, der frem til
den 31. december 1996 tilhgrte et almen-
nyttigt boligselskab, omdannet til almene
®ldreboliger. Almene @ldreboliger, herun-
der almene plejeboliger, er efterfglgende
tilvejebragt med hjemmel i og stgtte efter
almenboligloven.

| 2007 blev friplejeboligloven gennemfgrt.
Friplejeboliglovens formal er dels at give
bedre rammer for borgernes frie valg af
plejebolig, dels at give private adgang til at
etablere og drive friplejeboliger i konkur-
rence med kommunale plejeboligtilbud.

/Aldre- og plejeboligomradet er altsd i dag
repraesenteret af tre typer boformer: alme-
ne ®ldre- og plejeboliger, friplejeboliger og
andre boliger i form af beskyttede boliger,
plejehjem mv. | det folgende beskrives disse
boligformer uddybende.
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11.1.1 Almene &ldre- og plejeboliger
Lovgivningsmassigt sondres der i dag mel-
lem den almene @ldrebolig og den almene
plejebolig. En almen &ldrebolig er en almin-
delig bolig, som med hensyn til indretning
og adgangsforhold er egnet til @ldre og
personer med handicap. En almen plejebo-
lig er en almen aldrebolig med tilknyttet
serviceareal og personale. Den berettigede
personkreds i forhold til almene &ldrebo-
liger og plejeboliger er ®ldre og personer
med handicap med serligt behov for sa-
danne boliger. Det er kommunalbestyrelsen
i den enkelte kommune, der har anvisnings-
retten til de almene zldre- og plejeboliger.
Udlejning af almene xldre- og plejeboliger
sker pd grundlag af en forudgdende behovs-
vurdering og anvisning.

Den almene ®ldrebolig

Almene @ldreboliger omfatter alle boliger
til eldre, derertilvejebragt og hjemletihen-
hold til almenboligloven3t. Boligerne skal,
som navnt ovenfor, med hensyn til udstyr
og udformning vere sarligt indrettet til
brug for ®ldre og personer med handicap,
herunder kgrestolsbrugere. Almene zldre-
boliger skal vaere forsynet med selvsten-
digt bad og toilet og som udgangspunkt
ogsd eget kgkken3? Adgangsforholdene skal
vare egnede for gangbesvearede og er som
hovedregel installeret med elevator i etage-
boliger. Endelig skal hurtig bistand kunne
tilkaldes pa ethvert tidspunkt af dggnet.

Den almene plejebolig

Plejeboliger eren samlet betegnelse for alle
boliger for ®ldre, hvortil der er knyttet om-
sorgs- og servicefunktioner med tilhgrende
personale. Til kategorien hgrer alle almene
plejeboliger, alle plejehjemsboliger (efter
serviceloven) samt den andel af de beskyt-
tede boliger (ligeledes efter serviceloven),
som har tilknyttet omsorgs- og service-
funktioner med tilhgrende personale. Dvs,,
at de almene plejeboliger har tilknyttet
arealer, der anvendes til omsorgs- og ser-
vicefunktioner, som normalt ikke vil forega
i en selvstendig bolig. Servicearealerne er
indrettet i umiddelbar tilknytning til pleje-
boligerne med henblik pad overvejende at
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betjene beboerne i disse boliger. De almene
plejeboliger kan alene anvises til personer
med et serligt behov. Det er ofte @ldre bor-
gere med demens, der anvises til boligerne.
Forskellen mellem en almen &ldrebolig og
en almen plejebolig vedrgrer saledes ikke
selve boligen, men alene de tilknyttede ser-
vicearealer og servicefunktioner.

Plejeboliggaranti

Med virkning fra 1. januar 2009 skal kom-
munalbestyrelsen tilbyde @ldre, der har
serligt behov for en almen plejebolig eller
plads pa et plejehjem, en sddan bolig eller
plads senest 2 mdneder efter optagelse pa
en venteliste. Denne garanti gelder, ndr den
®ldre borgerervisiteret af kommunen til en
almen plejebolig, og sédfremt den @ldre ikke
gnsker at benytte sig af frit valg, for sd vidt
angdr en bestemt plejebolig eller plejebo-
ligbebyggelse. Plejeboliggarantien galder
ogsa for ®ldre, som matte gnske at flytte
kommune i forbindelse med visitering til en
almen plejebolig.

11.1.2 Friplejeboliger

En friplejebolig er en udlejningsbolig uden
for den kommunale boligforsyning. Til den
samlede friplejebolig bebyggelse hgrer
servicearealer for personer med behov for
omfattende service og pleje. En friplejebo-
ligleverandgr tilbyder borgeren den pleje
og omsorg, som leverandgren er godkendt
til at kunne levere, og som borgerne er visi-
teret til at kunne modtage. Den hjzlp, som
friplejeboligleverandgren ikke kan levere,
leveres af kommunen.

Friplejeboligloven fra 2007 udbygger den
ggede valgfrihed for borgeren pd plejeom-
radet, som blev indfgrt med det frie valg af
plejeboliger over kommunegraenser i 2002.
Loven om friplejeboliger fastsaetter rammer
for borgerens frie valg mellem kommunale
og private plejeboliger, udenfor den kom-
munale boligforsyning. Samtidig har fonde,
herunder selvejende institutioner og andre
private leverandgrer, gennem loven adgang
til at etablere og drive friplejeboliger i kon-
kurrence med de kommunale plejeboligtil-
bud. Det er kun leverandgrer, der er certifi-



cerede af Servicestyrelsen, der kan etablere
ogdrive friplejeboliger.

Friplejeboliger etableret ved nybyggeri el-
ler ombygning skal opfylde de samme krav
til udstyr og udformning, som galder for
almene plejeboliger, og som er beskrevet
ovenfor. Endvidere skal friplejeboliger, som
er etableret ved omdannelse, vere egnede
som friplejeboliger, dvs. at de skal vere
forsvarligt vedligeholdt, samt at brand-, ar-
bejdsmiljg- og veterinerkrav og lignende
skal vere overholdt.

11.1.3 Andre boliger (beskyttede boliger,
plejehjem m.v.)

Beskyttede boliger og plejehjem er tilveje-
bragt efter den tidligere lov om social bi-
stand. Med aldreboligreformen fra 1987,
som er omtalt ovenfor, blev en udfasning
af plejehjemmene samt en udbygning af de
egentlige aldreboliger pdbegyndt. Siden
reformen trddte i kraft har der sdledes ikke
kunnet opfgres nye beskyttede boliger eller
plejehjem. De eksisterende plejehjem og be-
skyttede boliger reguleres i dag efter servi-
celoven.

Figur 11.1 Aldre- og plejeboliger 1987-2009

Plejehjem har traditionelt veeret bestemt
for personer med omfattende behov for
pleje og omsorg. Beskyttede boliger har ve-
ret et tilbud til personer, som ikke l&ngere
kunne blive i eget hjem, men hvor behovet
for hjelp dog ikke var sa omfattende, at en
plejehjemsplads var ngdvendig. Den skarpe
opdeling af boligerne efter funktioner er
forladt i mange kommuner. | dag er mulig-
hederne for at yde pleje og omsorg stort set
de samme i beskyttede boliger som i tradi-
tionelle plejehjem.

11.2 Aldre- og plejeboliger anno 2010 - ngg-
letal

| 2009 var der 78.963 boliger for ®ldre i alt,
fordelt pa 31.808 @ldreboliger, 35.895 ple-
jeboliger og 11.260 institutionsboliger i
form af plejehjem og beskyttede boliger.
Fordelingsmaessigt udgg@r plejeboligerne i
dag 60 pct. af ®ldreboligbestanden, mens
gvrige boliger for ®ldre udggr den resteren-
de andel. Almene plejeboliger udggr heraf
44 pct. point, beskyttede boliger udga@r 2 pct.
point og plejehjemsboliger udggr 14 pct.
point. Udviklingen i antal af de forskellige
boformer erillustrereti figur 11.1.
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| 1994 var det gennemsnitlige boligareal for
en bolig pd et plejehjem 33 m?, mens en al-
men plejebolig i gennemsnit havde en bo-
ligareal pa 65 m> Til sammenligning har de
almene plejeboliger, som opfgres i dag, et
boligareal pd i gennemsnit 74 m>2

Undersggelsen "Standarden af plejehjem
og beskyttede boliger 2008” foretaget
af det davaerende Velfaerdsministerium,
som ser pa de tilbagevarende 12.000 ple-
jehjemsboliger og beskyttede boliger - de
sakaldte & 192-boliger - konkluderer, at
kommunerne siden 1994 iser har nedlagt
eller ombygget de § 192-boliger, som har
veret af den darligste standard. P4 trods
heraf kan knap 12.000 boliger, svarende
til 17 pct. af de tilbageverende § 192-bo-
liger, klassificeres som boliger, der enten
er smd, har mangelfulde bade- og toilet-
forhold eller har darlig handicaptilgenge-
lighed.

Omkring to tredjedele af de tilbageve-
rende § 192-boliger er beliggende | be-
byggelser, som er taget i brug efter 1970.
Bygningsmassigt er disse institutioner sa-
ledes relativt nye.

1.42¢4 af de tilbagevarende plejehjemsboli-
ger - svarende til 14 pct. - er enten:
utilgengelige for kgrestolsbrugere
uden hjzlp (466 boliger)
mindre end 15 m? (563 boliger), eller
mangler toilet og/eller bad (753 boliger)

De beskyttede boliger er generelt af en bed-
re standard end plejehjemsboligerne. Fx har
de stort set alle bade toilet og bad. Der er
imidlertid 643 boliger - svarende til 32 pct.
-somentener:

utilgengelige for kgrestolsbrugere

uden hjelp (153 boliger)

mindre end 40 m? (brutto) (487 boliger),

eller

mangler toilet og/eller bad (7 boliger)

Af de 63 kommuner, som fortsat rader over
§192-boliger, har godt en tredjedel udfeerdi-
get konkrete planer, som kommunalbesty-
relsen har godkendt, for udfasning af deres
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§ 192-boliger. Disse kommuner rader over
knap halvdelen af de tilbagevaerende boli-
ger.

Kommunerne har konkrete planer for, at
antallet af § 192-boliger i de kommende ar
vil blive reduceret yderligere, sdledes at be-
standen i 2016 vil udggre knap 5.200 boliger.
Det svarer til en reduktion pa mere end 50
pct. Det skal understreges, at der her er tale
om konkrete, vedtagne planer. Der er sdle-
des tale om et minimumsskgn. | realiteten
vil mange andre kommuner antageligt in-
den 2016 have vedtaget og implementeret
udfasning af flere plejehjemspladser og be-
skyttede boliger.

11.3 Boligtilbud til borgere med demens
De sarlige botilbud til personer med de-
mens har udviklet sig lgbende gennem dre-
ne i takt med det forggede fokus pa omra-
det. I de fleste kommuner var de fgrste mal-
rettede tilbud sdledes de sdkaldte skarme-
de enheder, som var botilbud, der sdvel fy-
sisk som indholdsmeaessigt rettede sig mod
de serlige behov, som kendetegner borgere
med demens. | begyndelse af 1990’erne var
den stgrste og nesten eneste gruppe i disse
skermede enheder borgere med Alzheimers
sygdom?3.

| dag forstds de skaermede enheder som “en
mindre afgrenset enhed med overskuelige
rammer, med et mindre antal medbeboere
og med en fast stab af veluddannet perso-
nale”4 Formdlet med de skermede enheder
til personer med demens er at skabe et trygt
miljg, hvor der kan ydes den rette pleje og
omsorg og eventuelt bruges relevante so-
cialpedagogiske metoder i denne indsats.
Der var i 2008 5.400 skermede enheder, som
fortsat i dag hovedsageligt anvendes til de
udadreagerende og adferdsforstyrrede
personer med demens, der, som det er be-
skrevet tidligere i rapporten, har helt serli-
ge behov, hvad angdr bolig, pleje og omsorg
(se kapitel 7om pleje og omsorg).

Udover de skermede enheder, der kan defi-
neres som sarlige plejeboliger til personer
med demens, er omkring to tredjedele af



landets gvrige plejeboliger som navnt ind-
ledningsvis generelt tildelt beboere med
demens. Idet sd stor en andel af borgerne
i de almindelige plejeboliger i dag har en
demenssygdom, vurderes det ikke lengere
meningsfuldt udelukkende at arbejde med
fd, meget specialiserede tilbud til denne
gruppe. Der er i dag behov for, at der gives
kvalificerede faglige demenstilbud pd alle
landets plejecentre.

KL har opgjort, at 97 pct. af kommunerne
har serlige tilbud (plejeboliger) malrettet
personer med demenssygdomme. Disse
serlige tilbud er primart karakteriseret
ved den plejeindsats, som ydes overfor
personen med demens, snarere end ved
den fysiske udformning af boligtilbuddet.
Udviklingen er sket i takt med, at flere og
flere i landets plejeboligcentre er personer
med demens, og kompetencen indenfor de-
mensproblematikker er derfor Igftet blandt
medarbejderne.

Kommunernes andel af boliger malrettet
personer med demens varierer fra én bolig
pr. fire personer med demens til én bolig pr.
seks personer med demens i kommunen.
Der er forskel pd, hvordan kommunerne pri-
oriterer og anvender de sarlige boligtilbud,
og forskel pd fordelingen mellem alminde-
lige og seerlige plejeboliger.

Envasentlig drsag til forskellighederne kan
findes i forskelle i den samlede plejebolig-
masse. Nogle kommuner har eksempelvis i
stort omfang om- eller nybyggede plejebo-
liger, som nu primert udggres af ’leve- og
bomiljger’ der som hovedregel er velegnede
som boliger til personer med demens. Ved
leve- og bomiljger forstds en mindre gruppe
afindividuelle boliger og et fellesareal med
kgkken og opholdsstue. Ofte er boligerne fy-
sisk placeretienring omkring feellesarealer,
hvilket giver stor tryghed for personen med
demens, som frit kan ga ud i fzllesarealet,
nar dgrene dbnes fra egen bolig. Tanken er,
atbeboerne pd plejecentretindgdrienform
for bofaellesskab, hvor felles mad og faelles
sociale aktiviteter prioriteres hgjt.

I kommuner med mange om- og nybyggede
plejeboliger gzlder, at selvom alle plejebo-
liger er fysisk egnede til personer med de-
mens, sa er der bevaret et mindre antal ser-
lige boliger, som er malrettet personer med
demens, som har helt serlige behov, nar det
gelder bolig, pleje og omsorg. Det gelder
personer med adferdsforstyrrelser, som
har voldsom og udadreagerende adferd. |
andre kommuner er andelen af serlige bo-
ligtilbbud malrettet personer med demens
til gengaeld hgj, fordi den samlede plejebo-
ligmasse vurderes at vaere specielt velegnet
for gruppen.

11.4 Andringsbehov i fremtidens zldre- og
plejebolig

Det fremtidige behov for &ldre- og plejebo-
liger afhanger af en rekke forhold, herun-
der den demografiske udvikling og udvik-
lingen i de ®ldres helbredstilstand og funk-
tionsevne. | 'Den almene sektors fremtid’
Socialministeriet 2006, blev det vurderet, at
der frem til 2040 er behov for at etablere ca.
94.000 ®ldreboliger for at imgdegd den for-
ventede efterspgrgsel. Det svarer til, at der
skal etableres ca. 2.700 ®ldreboliger arligt
frem til 2040.

Omkring to tredjedele af de nuvarende be-
boere i plejeboliger lider, som navnt oven-
for, af demens i forskellig grad, og det ma
forventes, at en betydelig andel af beboerne
ogsd i fremtiden vil lide af demenssygdom-
me. Plejeboliger bgr derfor helt overvejende
vere indrettet, sd de er egnede for beboere
med demens, herunder ogsd yngre med de-
mens. For at denne mals@tning kan nas, er
der to vaesentlige problemer, som skal tak-
les: Det handler dels om at afskarme pleje-
boligcenterets andre beboere mod udadre-
agerende adfaerd hos visse beboere med
demens. Dernast handler det om at skaerme
de udadreagerende med demens selv mod
overstimulering fra deres omgivelser.

En beslutning om at etablere nye skaermede
enheder kan ikke alene Igse problemet. Der
er ogsd behov for at fd viden om, hvordan
de fysiske rammer bedst muligt kan under-
stgtte personer med demens med sarlige
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behov. Flere kommuner er allerede i dag i
gang med at Igse opgaven og er bl.a. meget
optagede af stgrrelsen pa enheder rettet
mod personer med demens. Hvor mange
borgere med disse serlige problemstillinger
kan rummesiénenhed,ogerdetvasentligt
at forsgge at visitere til en meget homogen
gruppe, eller er forskellighed i beboernes
adferd og behov en styrke? Det fremgar af
KLUs kortlegning af demensomradet, at en
rekke kommuner, som har deltagetiprojek-
tet, tilkendegiver at:

der er behov for at etablere srlige
skermede enheder for grupper af bebo-
ere med udadreagerende og aggressiv
adferd for at skerme andre beboere.
de skermede enheder skal vaere af en
begraenset stgrrelse afhaengigt af byg-
ningens stgrrelse og indretning - en en-
kelt gruppe skal helst bestd af max. 6-8
personer.

der bgr vere en vis mangfoldighed i
grupperne i forhold til forskellighed pa
diagnose, symptomer, adferd og syg-
domsstadie, da forskellighed har en po-
sitiv effekt pd bade beboer- og persona-
legruppen.

der er behov for fellesarealer, hvor der
kan foretages afskarmning til aktivite-
ter for smd grupper af to-tre beboere.
natur og abne vidder vurderes at have
en positiv effekt pa hverdagslivet og er
velegnet til aktiviteter pd alle tider af
aret.

serlige "wellness”-rum med mulighed
for fx karbad og massage kan bidrage
til at skabe ro og velveere, ndr personer
med demens er urolige.

Nedenfor skitseres tre relevante tiltag i be-
streebelserne pd at imgdekomme fremti-
dens behov pa @ldre- og plejeboligomradet.

11.4.1 Inspirationskatalog til landets kom-
muner

Med henblik pd forggelse af kvaliteten af
plejeboligerne for personer med demens
har Servicestyrelsen i 2008 udarbejdet et in-
spirationskatalog med gode rad til forbed-
ring af indretning af plejeboliger. Det frem-
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gar af projektet, at forholdsvis sma @ndrin-
ger i boligindretningen, sdsom farvevalg
pd dgre og vaegge o.a. kan have en positiv
indflydelse pa personerne med demens og
begrense anvendelsen af magt. Kataloget
’Sddan kan du indrette dementes boliger -
og begrense anvendelse af magt), der er ud-
sendt til samtlige kommuner, er baseret pa
de erfaringer, der er opndet gennem anven-
delse af midlerne fra’Puljen til forebyggelse
af magtanvendelse ved @&ndring af demen-
tes boligindretning’

Kataloget kan findes pa www.servicestyrel-
sen.dk.

11.4.2 Modelprogram for plejeboliger

Som led i kvalitetsreformen har regeringen
sammen med Realdania bevilget 27 mio. kr.
til et 2-arigt projekt *Institutioner for fremti-
den” i perioden 2009-2010. | den forbindelse
erderudviklet et modelprogram for byggeri
af plejeboliger med formal at indhente bud
pd, hvordan fysiske rammer kan stgtte op
om bdde nuvarende og fremtidige plejebo-
ligbeboeres trivsel.

Hovedbudskabet i modelprogrammet er, at
fremtidens plejeboliger skal tage udgangs-
punkt i begrebet hjemlighed, sdledes at bo-
ligen bade er tryg og hjemlig for beboeren,
og samtidig er en sund og velfungerende
arbejdsplads for plejepersonalet. Hvis hjem-
met primart udggres af de private rum - so-
veverelse, stue, bad, kgkken og entre - lzg-
ges der vaegt pd at understgtte den private
oplevelse af hjemlighed og prioritering af
private eksisterende sociale relationer. Hvis
hjemmet ud over den private bolig ogsa ud-
gares af fellesarealer i form af faellesstuer,
kgkken, spisestue, badefaciliteter m.m. un-
derstgttes en kollektiv oplevelse af hjemlig-
hed og nye sociale relationer prioriteres.

Hensigten med konceptet i modelprogram-
met er at nuancere og kortlegge malgrup-
pens behov og dermed opnd bedre mulighe-
der for at bistd beboerne i forskellige situa-
tioner med at opretholde eller skabe en god
oplevelse af at vaere hjemme. Der legges
afggrende vaegt pd, at man ggr sig malgrup-



pen for plejeboligerne meget klar. I den for-
bindelse er det karakteristisk, at personer
med demens har behov for relativt store
fellesarealer, mens de omvendt helst skal
have en lille og meget overskuelig privatbo-
lig. Der gennemfgres arkitektkonkurrencer
om konkrete plejeboligbyggerier med ud-
gangspunkt i modelprogrammet.

Modelprogrammet for plejeboliger kan fin-
des pa Erhvervs- og Byggestyrelsens hjem-
meside www.ebst.dk.

11.4.3 Projekt Trivsel og Boligform

For at samle og skabe ny viden om sam-
menhangen mellem trivsel og boligform
blev ,Projekt Trivsel og Boligform*“ ivaerk-
sat. Det blev gennemfgrt af CAST, Center
for Anvendt Sundhedstjenesteforskning
og Teknologivurdering ved Syddansk
Universitet og Institut for Arkitektur
og Design ved Aalborg Universitet for
Servicestyrelsen.

Hovedresultaterne af forskningsindsat-
sen er presenteret i bogen, ‘Trivsel &
Plejeboligens udformning’, som er udgivet i
2008 og sammenfatter de fysiske, boligmas-
sigeforhold,derbidragertil trivsel hos bebo-
erne. Bogen kan findes pd Servicestyrelsens
hjemmeside www.servicestyrelsen.dk

11.5 Opsamling

Kapitlet har kortlagt, hvordan xldre- og ple-
jeboligomrddet er struktureret i dag. Det
fremgdr, at omrdadet har gennemgdet en
omfattende reformering siden 1980’erne,
bade for sa vidt angar kvalitet af boligerne
og omfanget af disse.

Da hovedparten af beboerne i plejeboliger-
ne har demens, vurderes det ikke l&ngere
meningsfuldt udelukkende at arbejde med

fd, meget specialiserede tilbud til denne
gruppe. Der er i dag behov for, at der gives
kvalificerede faglige demenstilbud pa alle
landets plejeboligcentre. Plejeboliger bagr
derfor helt overvejende vere indrettet, sd
de er egnede for beboere med demens.

Der er i 2009-2010 st@ttet og udviklet et
modelprogram for byggeri af plejeboliger
med fokus pd, hvordan fysiske rammer kan
stgtte op om bdde nuvaerende og fremtidige
plejeboligbeboeres trivsel. | den forbindelse
erder storopmarksomhed pd mdlgruppens
behov, herunder ikke mindst personer med
demens.

Reformeringen og ’afinstitutionaliseringen’
af plejeboligomradet betyder, at om- og ny-
byggede plejeboliger alle er fysisk egnede
til personer med demens og deres behov,
nar det galder de boligmessige rammer.
Fremtidens boligtilbud til aldre borgere
skal saledes ikke ses som en isoleret udfor-
dring. Det skal fokuseres pa den faglige ind-
sats, som udfgres i boligerne af medarbej-
derne, og pa den pleje og omsorg, der ydes
inden for de fysiske rammer, samtidig med
at der er opmarksomhed p4, at indretning
mv. kan vare medvirkende til at skabe tryg-
ge rammer for personer med demens.

Det er tidligere vurderet i ‘Den almene bo-
ligsektors fremtid’, Socialministeriet 2006, at
den demografiske udvikling og udviklingen
i de &ldres helbredstilstand, funktionsevne
m.v.vil medfgre et behov for ca. 2.700 &ldre-
boliger drligt frem til 2040. | den forbindelse
er det vaesentligt at have opmarksom pd, at
disse boliger modsvarer de forskelligartede
behov, som bl.a. demenssygdomme medfg-
rer, bade hvad angdr boligens indretning,
samt hvad angdr den pleje- og omsorgsind-
sats, som udfgres i boligerne.

Kortlaegning af demensomradet i Danmark 2010

117



| Danmark er der tradition for, at den frivil-
lige indsats spiller en rolle i Igsningen af
sociale udfordringer. Den frivillige sektor
kan bl.a. bidrage til at udvikle nye former for
tilbud til grupper, som har serlige behov for
stgtte, eksempelvis personer med demens
og deres pdrgrende. Dette gelder ikke blot
i forhold til konkrete tilbud om fx aflastning
eller aktivering, men ogsd i forhold til etab-
lering af sociale kontakter og netveerk til
andre, som er i bergring med sygdommen.
Frivillige tilbud kan forebygge isolation og
bidrage til, at kontakten til det omkringlig-
gende samfund kan fastholdes for de fami-
lier, der star over for den udfordring, at et
familiemedlem er blevet ramt af demens.

Foratfremmekoordinering mellemden kom-
munale og den frivillige indsats pa demens-
omradet startede Servicestyrelsen i 2004
et udviklingsprojekt, kaldet ODA-projektet,
med deltagelse af en reekke kommuner og fri-
villige sociale organisationer. | projektet blev
udviklet og afprgvet en model - en redskabs-
kasse’ - som kan hjalpe med at koordinere
samspillet mellem den kommunale og den
frivillige indsats pa demensomradet.

| dette kapitel beskrives rammerne for det
frivillige sociale arbejde i kommunerne kort,
hvorefter redskaberne i ODA-modellen in-
troduceres med henvisninger til, hvor man
kan finde yderligere information om redska-
bet. Endelig benavnes udvalgte frivillige
foreninger pd demensomrddet.

12.1 Samspillet mellem kommunerne og
det frivillige sociale arbejde

Serviceloven forpligter kommuner til at sam-
arbejde med og stgtte frivilligt socialt arbej-
de. Kommunalbestyrelsen skal i den forbin-
delse arligt afsette et belgb til omradet. Der
udbetales et serligt bloktilskud til kommu-
nerne som kompensation for denne stgtte.
| 2010 modtager kommunerne i alt 148,4 mil-
lioner kroner i serligt bloktilskud fra staten
til stgtte af frivilligt socialt arbejde.
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KAPITEL 12. DEN FRIVILLIGE INDSATS

Frivilligt socialt arbejde er en samlet beteg-
nelse for den aktive og organiserede frivil-
lige indsats pa det sociale omrdde samt for
de aktiviteter, som de frivillige organisa-
tioner driver. For at en organisation kan be-
tragtet som frivillig, skal enten bestyrelsen
og/eller organisationens konkrete aktivite-
ter veere baseret pa frivillig ulgnnet arbejds-
kraft. Frivillige organisationer kan dog ogsd
have Ignnede ansatte. En frivillig organisa-
tion er ikke-profit orienteret, hvilket vil sige,
at organisationen ikke drives med henblik
pd gkonomisk overskud. Et eventuelt over-
skud investeres i organisationen, og anven-
des i overensstemmelse med organisatio-
nens formal.

Eksempler pd frivillige sociale aktiviteter er:
radgivninger, fx telefonrddgivninger
besggsvennetjenester
st@gtte- og kontaktpersoner pd frivillig
basis
ledsageordninger pa frivillig basis
forskellige former for aflastningstjene-
ster for pdrgrende mv.
sociale caféer, veresteder og andre
samversaktiviteter

Det er den enkelte kommune, der fastsaet-
ter rammerne for samarbejdet med de lo-
kale frivillige sociale organisationer. Det
er derfor op til en lokalpolitisk afggrelse at
prioritere, hvilke omrdder og aktiviteter der
skal have stgtte. Der kan s@ges om stgtte til
konkrete aktiviteter, der har et socialt sigte,
dvs.de aktiviteter, der retter sig mod de mal-
grupper,som den sociale sektor beskaftiger
sig med. Det kan fx vere tilbud rettet mod
personer med demens og deres pargrende.

Ved tildeling af midler kan kommunen
legge vagt pa at stgtte konkrete aktivite-
ter, fx rddgivningstjenester, frivillige stgt-
tepersoner eller ledsageordninger. Der kan
ogsd gives gkonomisk stgtte til fx lokaler,
telefon eller anden form for kontorarbejde
i de tilfelde, hvor det vurderes at vere en



ngdvendig ramme for den frivillige indsats.
Kommunernes stgttemuligheder indbefat-
terendvidere andetend gkonomiske midler.
Der kan fx ogsa gives stgtte i form af, at der
stille gratis lokaler til rddighed, eller at der
ydes sekretariatsbistand.

Af boks 12.1 fremgdr et eksempel pd et til-
bud til personer med demens, som er blevet
ivaerksati samarbejde mellem en kommune
ogen frivillig forening.

Kommunernes muligheder for at stgtte fri-
villigsektoren er beskrevet yderligere pa
Socialministeriets hjemmeside www.sm.dk.

12.2. Center for frivilligt socialt arbejde
Center for frivilligt socialt arbejde er et
landsdaekkende videns-, kompetence-, og
udviklingscenter, som blev oprettet i 1992
med det formdl at st@tte og udvikle det fri-
villige sociale arbejde i Danmark. Centret er
organiseret som en selvejende institution
under Socialministeriet.

Frivillige, ansatte i frivillige sociale organi-
sationer og gvrige borgere, der har en inte-
resse i frivilligt socialt arbejde, kan benytte
Center forfrivilligt socialt arbejdes tilbud og
aktiviteter. Det drejer sig fx om radgivning,
uddannelses- og kursusaktiviteter til frivil-
lige samt konsulentbistand til organisati-
ons- og netvaerksudvikling. Centret udarbej-

derogudgiverdesuden en rekke forskellige
publikationer om frivillighedsomradet.

Center for frivilligt socialt arbejdes hjemme-
side er:www.frivillighed.dk.

12.3 Tips- og Lottopuljen til landsdak-
kende zldreorganisationer

Hvert dr bevilger Danske Spil penge til al-
mennyttige formal i Danmark i form af tips-
midler. | 2009 udgjorde de fordelte midler
1,5 milliarder kroner. Midlerne fordeles via
finansloven mellem ministerierne, hvoraf
ca. 10 pct. gar til Socialministeriet. Midlerne
fordeles til formal pd det sociale omrade,
bla. pa ®ldreomrddet.

Tips- og Lottemidler til de landsdakkende
®ldreorganisationer har til formdl er at
stgtte en social indsats for &ldre, dvs. bor-
geredererfyldt65dr En frivilligindsats skal
vare en del af organisationens aktiviteter
for, at der kan gives stgtte. Organisationer,
derdriver aktiviteter, der alene har en gene-
rel karakter, sdsom almindelige kulturelle
og underholdende aktiviteter, idraetsaktivi-
teter, og lign. falder uden for puljens formal.

12.4 Puljen til udvikling af bedre zldre-
pleje

| forbindelse med finanslovaftalen for 2007
blev afsati alt 200 mio. kr. til en pulje til ud-
vikling af bedre @ldrepleje. Med finanslo-

Boks 12.1 Kontakt- og radgivningscenter for personer med demens i Odense

Kommune

Radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og pargrende er en selvejende insti-
tution, der blev etableret i 2000 pa initiativ af Alzheimerforeningen pa Fyn og i samar-
bejde med Odense Kommune. Centrets ca. 50 frivillige medarbejdere er demensramte,
pargrende, fagpersoner og andre interesserede.

Centrets mdlgruppe er yngre og tidligt demensramte, pargrende, &gtepar, hvor den
ene egtefelle har demens, fagpersoner og andre, der gnsker viden om demens. Centret
radgiver og yder stgtte individuelt med udgangspunkt i den enkeltes forhold og under
hensyntagen til personlige, sociale og kulturelle forhold. Dernast arbejder centret med
at udbrede kendskabet til livet med tidlig demens - bl.a. via kurser, foredrag, konsulent-
bistand, samarbejdsrelationer og gennem medierne. De forskellige kontakt- og aktivi-
tetstilbud etableres efter gnske fra og i samarbejde med malgruppen.
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ven for 2009 blev afsat yderligere i 75 mio.
kr. til nye ansggningsrunder af puljen til ud-
vikling af bedre @ldrepleje. Formalet med
puljen har veret at satte fokus pa savel
de ®ldre som personalets egne gnsker for
forbedring af ®ldreplejen. Projekterne har
®ldre borgere, personale i ®ldreplejen og
deres pargrende som mdlgruppe.

Midlerne erudmgntede, hvoraf en betragte-
lig andel er fordelt til projekter pd demens-
omrddet. | 2010 var ét af tre temaer, der
kunne sgges indenfor, oplysning og kompe-
tenceudvikling om demens.

Projekterne, som er stgttet, har mulighed
for et eventuelt samarbejde med eksem-
pelvis frivillige organisationer, @ldrerdd
mv. eller andre godkendte leverandgrer af
praktisk hjzlp eller personlig pleje og om-
sorg. Det forudsaettes dog, at projekterne
er forankrede i kommunens institutioner,
distrikter mv.

Flere oplysninger om henholdsvis Tips- og
Lottopuljen og Puljen til udvikling af bedre
®ldrepleje kan findes pa Socialministeriets
hjemmeside www.sm.dk

12.5 ODA-projektet

ODA star for Organisering af Dagtilbuds- og
Aflastningsindsatsen. | projektet, som blev
ivaerksat af Servicestyrelsen i 2004, indgik ti
kommuner i samarbejde med deres lokale
frivillige organisationer for at udvikle en ’red-
skabskasse’ (ODA-modellen), der skal medvir-
ke til at skabe koordinerede dagtilbud og af-
lastningslgsninger til personer med demens
og deres pargrende. De udviklede redskaber
er afprgvet og evalueret i projektkommuner-
ne med deltagelse af yderligere et antal frivil-
lige sociale organisationer.

Hensigten med ODA-modellen og de redska-
ber,somindgdridenne, eratunderstgtte, at
personer med demens og deres pargrende
modtager koordinerende tilbud. Manglende
koordinering og sammenhang mellem den
kommunale og frivillige indsats kan komme
tiludtryk pa forskellige mader. Der er eksem-
pelvis frivillige, som oplever en manglende
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efterspgrgsel efter tilbud, som stilles til ra-
dighed, selvom behovet hos méalgruppen er
til stede. Arsagerne kan vare flere, men ofte
skyldes det, at personen med demens og de
pargrende og/eller de professionelle med-
arbejdere, som har kontakt med personen
med demens og de pargrende, ikke kender
til de frivillige tilbud.

Et andet eksempel pd manglende koordine-
ring er, ndr de pdrgrende ikke har mulighed
foratdeltageien pargrendegruppe, fordider
ikke findes tilbud om aflastning, der ggr det
muligt at forlade en gtefelle, der er ramt af
demens. | andre situationer findes begge ty-
pertilbud, bare ikke pd det samme tidspunkt.
Eksempelvis m@des pdrgrendegruppen om
aftenen, men de pdrgrende kan kun fa af-
lastning i dagtimerne. Endelig er der s&rlige
forhold, som ggr sig geldende i forhold til
personer med demens, idet sygdommens
symptomer - sdsom udadreagerende ad-
feerd - kan udfordre de frivillige, og der kan
vare plejeopgaver, som kraver, at professio-
nelt, uddannet personale er til stede.

Eksemplerne illustrerer, hvordan udviklin-
gen af et koordineret samspil mellem den
kommunale myndighed, leverandgrer og
frivillige sociale organisationer er et vigtigt
middel til at nd mdlet om at skabe en sam-
menhangende indsats for personer med
demens og deres pargrende.

ODA-projektet viser, at med de rette forud-
setninger kan frivillige ggre en nyttig ind-
sats over for personer med demens og de-
res pdrgrende. Det galder bdde i de tidlige
og senere stadier af demenssygdommen.
Arbejdet med ODA-modellen viser ogsd, at
tilretteleggelsen af processen i forhold til
etableringen af et samspil er mindst lige
sd vigtig som det konkrete resultat. Af boks
12.2 fremgdr modellens anbefalinger i for-
hold til et koordineret samspil mellem frivil-
lig og kommunal indsats.

De konkrete redskaber i ODA-modellen er
baseret pa erfaringer med og input fra prak-
sisoplevelser med samarbejde mellem frivil-
lige sociale organisationer og kommunerne.



Boks 12.2 ODA-modellen: Et koordineret samspil

Et koordineret samspil omkring indsatsen for en given malgruppe kan som minimum
siges at have fglgende kendetegn:

1. De frivillige og de relevante professionelle medarbejdere pa myndigheds- og leve-
randgrniveau kender hinanden.
Man har et godt kendskab til hinandens tilbud til den pagaldende malgruppe.

3. Derer en god og regelmassig kommunikation mellem de frivillige og de profes-
sionelle medarbejdere, og den er malrettet og afstemt med behovene for dialog.

4. Opgaver og ansvar er klart defineret og dermed ogsd grensefladen mellem den
kommunale og frivillige indsats.

5. Der er etableret en fzlles forstdelse af de samlede behov hos mdlgruppen, og til-
buddene udvikles og tilpasses i overensstemmelse hermed.
Der er enighed om de indgdede aftaler.
Der er hos alle parter sikret en organisatorisk forankring af de indgdede aftaler, og

der fglges Igbende op.

Redskaberne erinddelti tre’spor’ der tilsam-
men kan bidrage til at skabe gget koordinati-
on mellem kommunale og frivillige tilbud pd
demensomrddet. Det fgrste sporhandler om
‘afklaring af den frivillige indsats’ Det andet
spor handler om’afklaring af den kommuna-
le indsats” Disse afklaringer er hver iser for-
udsatninger for, at man efterfglgende kan
etablere det samspil, som udggr det tredje
spor:’Udvikling af et koordineret samspil’

| projektforlgbet blev der peget pa et kon-
kret behov for at have et materiale at be-
nytte, sa man ikke skal starte forfra, hver
gang man skal etablere et samarbejde pd
frivillighedsomrddet. Til hvert spor er sa-
ledes udviklet stgttemateriale. Materialet
kan findes pd projektets hjemmeside:
www.oda.servicestyrelsen.dk. Her kan ogsd
findes eksempler pd samspilsaftaler og kon-
krete frivillige projekter.

12.6 Frivillige foreninger pa demensomra-
det

| det fglgende benavnes udvalgte frivillige
foreninger, som er relevante for personer
med demens og deres pargrende.

Alzheimerforeningen

Alzheimerforeningen er en medlemsorga-
nisation, der har til formal at sikre bedre
vilkar for personer med demens og deres

pargrende. Foreningen radgiver, informerer
og stgtter forskning i demenssygdomme.
Medlemskredsen omfatter bade personer
med demens, deres pdrgrende og fagfolk pd
demensomrddet. Foreningen har organise-
ret sig i 16 lokalforeninger. Hovedparten af
aktiviteter finder sted i disse lokalforenin-
ger, som bl.a. tilbyder personlig rddgivning,
stgtte- og samtalegrupper for personer med
demens og pdrgrende, temamgder og fore-
drag. Foreningen udgiver medlemsbladet
Magasinet 'Livet med Demens’ og har end-
videre telefonrddgivningen Demenslinien.

Alzheimerforeningens har fglgende hjem-
meside: www.alzheimerforeningen.dk.

Aldre Sagen

/Aldre Sagen er en almennyttig forening pd
®ldreomradet med 217 lokalkomiteer og by-
delsgrupper landet over, der bla. afholder
arrangementer, kurser, foredrag m.m. Der er
tilknyttet ca. 10.500 aktive frivillige til £ldre
Sagen, som bla. udfgrer frivilligt arbejde pa
demensomrddet. A£ldre Sagen udgiver bla-
det 'NU’ og tilbyder endvidere radgivning
om sociale og juridiske spgrgsmal pa eldre-
omradet.

Aldre Sagen har fplgende hjemmeside:
www.aeldresagen.dk.
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Samvirkende Menighedsplejer
Samvirkende Menighedsplejer er en folke-
kirkelig landsorganisation. De Samvirkende
Menighedsplejer tilbyder samvar med per-
sonen med demens, mens den pdrgrende
har et @rinde ud af huset. Foreningen arran-
gerer desuden demensferier flere gange ar-
ligt som et tilbud til personen med demens
og de pdrgrende.

Samvirkende Meningsplejer har fglgende
hjemmeside: www.meningshedsplejer.dk.

DemensKontakten

| samarbejde med den lokale Alzheimer-
forening tog det daveerende Frederiksborg
Amts Social- og Psykiatriforvaltning i 2004
initiativ til et udviklingsprojekt, hvis formal
var i et samarbejde med de 19 kommuner at
styrke den sociale indsats overfor personer,
som i den erhvervsaktive alder far en de-
menssygdom. DemensKontakten har vaeret
privat udbyder pd demensomrddet fra 1. maj
2006 og tilbyder bla. stgtte og rddgivning
samt tilbud om fritids- og aktivitetstilbud til
personer med demens.

DemensKontakten har fglgende hjemme-
side: www.demenskontakten.dk.

Dansk Rgde Kors

Dansk Rgde Kors tilbyder bl.a. besggstimer
af frivillige som st@tte i hverdagen til per-
soner med demens og deres pargrende. De
frivillige besggsvenner er med til at aflaste
den pdrgrende ved at tage sig af den hjem-
meboende person med demens, mens den
pargrende fx er ude af hjemmet.

Dansk Rgde Kors har fglgende hjemmeside:
www.drk.dk.

Landsforeningen mod Huntingtons Chorea
Landsforeningen mod Huntingtons
Chorea yder stgtte til personer, der lider af
Huntingtons Chorea, som er en sygdom, der
giver symptomer pd demens. Stgtte ydes
endvidere til de pargrende.
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Landsforeningen mod Huntingtons Chorea
har fglgende hjemmeside: www.lhc.dk.

12.7 Opsamling

Frivillige tilbud kan vere givtige for per-
soner med demens og deres pargrende pa
flere mdder: For det fgrste stilles konkrete
og potentielt nytenkende tilbud til radig-
hed, som kan vare medvirkende til dels at
aflaste den pdrgrende og dels at aktivere
personen med demens. For det andet kan
de frivillige tilbud medvirke til, at der etab-
leres kontakter og netvaerk mellem borgere,
som er i bergring med demenssygdommen.
Dette geelder bade for personerne med de-
mens selv og for de pargrende.

Erfaringer viser dog, at der kan eksistere
barrierer i forhold til etableringen og gen-
nemfgrelsen af frivillige tiltag over for grup-
pen af personer med demens. Dette skyldes
bl.a, gruppen af personer med demens kan
have sarlige pleje- og omsorgsbehov samt
udadreagerende adferd, og der derfor kan
vere behov for de professionelle medar-
bejderes kompetencer, som findes i kom-
munalt regi. Endvidere er der ikke mange,
der far glede af tilbuddet, hvis malgruppen
ikke er orienteret, eller hvis tilbuddet ikke
imgdekommer et reelt behov i n@romradet.

Det er sdledes vasentligt, at den frivillige
indsats er koordineret med den kommunale
indsats. Resultaterne af ODA-projeket un-
derbygger, at det betaler sig at koordinere
den frivillige indsats med den kommunale.
Materialet udviklet i forbindelse med ODA-
projektet kan anvendes som st@tte i den
forbindelse, bade for de frivillige og for de
kommunale aktgrer. Men der kan med for-
del foretages yderligere metodeudvikling i
forhold til etablering af partnerskaber mel-
lem kommuner og frivillige aktgrer pd de-
mensomradet.



For at levere service af hgj kvalitet pd de-
mensomrddet er det vaesentligt med en hgj
faglighed. Der kan vere sarlige udfordringer
for medarbejderne i forhold til at yde en god
social- og sundhedsfaglig indsats over for
gruppen af personer med demens. Personer
med demens kan eksempelvis, som navnt i
tidligere kapitler, have vanskeligt ved at give
udtryk for egne gnsker og behov, og de kan
have adfaerdsforstyrrelser, der kommer til
udtryk ved uro, rdben og angst. Det er vigtigt,
at medarbejderne er fagligt klaedt pa til at
handtere disse sarlige udfordringer og har
en grundleggende viden om demenssyg-
domme og demensrelaterede problemstil-
linger. Bade af hensyn til at yde en hgj faglig
kvalitet i indsatsen over for gruppen af per-
soner med demens og af hensyn til medar-
bejdernes arbejdsvilkar og -miljg.

| dette kapitel beskrives grunduddannelser
samt efter- og videreuddannelsestilbud til
socialt- og sundhedsfagligt personale pd
demensomrddet. Indledningsvis gives der
en kort introduktion til grunduddannel-
serne for tre af de primeare faggrupper pd
demensomrddet, dvs. social- og sundheds-
hjelpere og -assistenter, sygeplejersker
samt lzger. Der er i beskrivelserne fokus pd,
hvordan viden om demens og demensrela-
terede problemstillinger i den sociale og
sundhedsfaglige indsats vaegtes i grundud-
dannelserne. Dernast beskrives et udpluk
af de efter-og videreuddannelser, der findes
pd demensomrddet, og som bl.a. er malret-
tet ovenstaende faggrupper. Det bemarkes,
at en lengere rekke af faggrupper i social-
og sundhedssektoren kan beskaftige sig
med personer med demens, for eksempel er-
goterapeuter, fysioterapeuter, kliniske neu-
ropsykologer og gerontopsykologer, som
dog ikke omtales specifikt i kapitlet.

De overordnede rammer for kompetence-
udvikling og rekruttering af medarbejdere

KAPITEL 13. UDDANNELSE OG
KOMPETENCEUDVIKLING

i den offentlige sektor blev drgftet i forbin-
delse med kvalitetsreformen, og i 2007 blev
derindgdet en trepartsaftale om bedre ram-
mer for rekruttering af medarbejdere til den
offentlige sektor og for udvikling af med-
arbejderes kompetencer. Trepartsaftalen
indeholdt en lezngere rakke initiativer
mdlrettet medarbejdergrupper i regioner
og kommuner, herunder flere pladser pa
social-og sundhedsuddannelserne samt op-
kvalificering af blandt andet denne gruppe.
Endvidere indebar aftalen, at omradet for
kompetenceudvikling og efteruddannelses-
tilbud for offentlige medarbejdere generelt
lgftes. Endelige havde aftalen, der forventes
evalueretilgbet af 2011, blandt andet fokus
pd indsatser for forbedringer af arbejdsmil-
joet i den offentlige sektor og nedbringelse
af sygefravar. Der er sdledes opmarksom-
hed pd det generelle behov for at skabe
bedre rammer for faglighed i den offentlige
sektor, herunder i sundhedssektoren og pa
det sociale omrdde.

13.1 Grunduddannelser
13.1.1 Social- og sundhedsuddannelsen
Social-og sundhedsuddannelsen er en bred
grunduddannelse inden for social- og sund-
hedsomrddet. Uddannelsen indeholder to
trin:
Trin 1: Social- og sundhedshjelper (1 ar
og 2 mdneders varighed)
Trin 2. Social- og sundhedsassistent
(yderligere 1dr og 8 maneders varighed)

Social- og sundhedsuddannelsen bestdr
af en skoledel og en praktikdel. Skole-
undervisningen tilrettelegges i vidt om-
fang af det faglige udvalg, som er nedsat af
arbejdsgiver- og arbejdstagerorganisatio-
ner pd omrddet. Det er sdledes det faglige
udvalgs opgave til enhver tid at vurdere,
hvordan vagtningen skal vere mellem de
forskellige temaer - herunder demens - der
indgariuddannelsen.
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Praktikuddannelsen pd trin 1 (social- og
sundhedshjalperuddannelsen) tilrette-
legges inden for den primar-kommunale
®ldrepleje, mens den pa trin 2 (social- og
sundhedsassistentuddannelsen)  tilrette-
legges, sd eleven er i praktik inden for det
somatiske omrade, det primear-kommunale
omrade samt det psykiatriske omrdde.

Demensomradet udggr ikke et selvstendigt
undervisningsfag pd sosu-uddannelsen.
Viden om demens indgar i et fag pd trin 2
(social- og sundhedsassistentuddannelsen),
men ikke ngdvendigvis pa trin 1 (social- og
sundshedshjelperuddannelsen). Dog ind-
gdr viden om demens pd nogle sosu-skoler
i yderligere fag pa bdde trin 1 0g 2.

Generelt arbejder eleverne pa uddannelsen
med cases og projekter, hvorigennem de
far kendskab til og viden om bl.a. demens.
Fokusomrader, som mange sosu-skoler an-
vender pd demensomrddet, er:
Kommunikation og samvar med perso-
ner med demens
Aktiviteter for og med personer med de-
mens i forskellig grad
Etiske og juridiske aspekter i relation til
personer med demens
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Magtanvendelse

Omsorgspligt

Dilemmaer i omsorg og pleje af perso-
ner med demens.

Det bemarkes, at det faglige udvalg pd om-
radet forventes at offentligggre et oplaeg til
@ndring af social- og sundhedsuddannel-
sen ultimo 2010, som vil indeholde anbefa-
linger om gget fokus pd viden om demens
pd bdde trin 1 0g 2 i uddannelsen.

13.1.2 Sygeplejerskeuddannelsen

Sygeplejerskeuddannelsen er en profes-
sionbacheloruddannelse af 3 % dars varig-
hed og veksler mellem teoretisk og klinisk
undervisning.  Sygeplejerskeuddannelsen
udbydes pa syv professionshgjskoler. Den
kliniske del af uddannelsen tilrettelegges
indenfor sundhedsomrddet og det sociale
omrade (bade primar og sekundar sektor).

| uddannelsesbekendtggrelsen og den nati-
onale studieordning er det ikke specificeret,
pa hvilken mdde ogi hvilketomfang der skal
vaere fokus pd demensomradet i sygeplejer-
skeuddannelsen.

| den nationale studieordningen er det pree-

Boks 13.1 Demensundervisning pa sygeplejerskeuddannelsen i Hjgrring og Herlev

UC Nordjylland - Sygeplejerskeuddannelsen i Hjgrring:

Demensundervisningen er placeret pd modul 7 - "relationer og interaktioner” Modulet
udbydes f@r Modul 6 "kronisk syge patienter og borgere i eget hjem”, som omhandler
hjemmeplejepraksis, hvor de studerende i hgj grad har mulighed for at mgde demente
borgere.

Demensundervisning indgar i modultemaet ”patientens lidelse og livshistorie”
Undervisningen bestdr af fem undervisningslektioner samt 2-2% uges gruppearbejde
(inklusiv fire lektioners vejledning), hvor der udarbejdes en skriftlig opgave.

Modul 13 er et valgfagsmodul, hvor temaerne varierer fra skole til skole. Hjgrring syge-
plejeskole udbyder et klinisk valgfag med temaet demens.

Metropol - Sygeplejerskeuddannelsen i Herlev

Demensundervisningen er placeret pd modul 3 - "somatisk sygdom og lidelse” Der un-
dervises i demens i fire lektioner som en del af temaet "Patienten der har lidelser med
symptomer fra nervesystemet” Modulet afsluttes med en skriftlig prave.
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ciseret, hvilket leringsudbytte den studeren-
de skal have opndet efter gennemfgrelsen af
hver af uddannelsensialt 14 moduler. Det er
op til de enkelte uddannelsesinstitutioner at
udforme fagbeskrivelser, som beskriver og
uddyber temaer indenfor de forskellige fag-
omrader, sdledes at kravene i studieordnin-
gen opfyldes. Da fagbeskrivelserne er lokale,
kan der ikke siges noget entydigt om, hvor-
dan demensundervisning indgdr i sygeple-
jerskeuddannelsen nationalt.

Demensundervisning kan bade vare en del
af den teoretiske og den kliniske undervis-
ning. | den teoretiske del af uddannelsen
kan demens fx indgd i fagene sygepleje, syg-
domslare, psykologi, pedagogik og kom-
munikation. | den kliniske del af uddannel-
sen mgder den studerende patienter med
demens bade i primar og sekunder sektor,
dog overvejende i primar sektor.

Tilillustration af sygeplejerskeuddannelser-
nes forskelligartede tilgange til demenspro-
blematikken redeggres der i boks 13.1 for
demensundervisningen pa professionshgj-
skolerne UC Nordjylland (sygeplejerskeud-
dannelsen i Hjgrring) og Metropol (sygeple-
jerskeuddannelsen i Herlev3®).

13.1.3 Leegeuddannelsen

Bachelor- og kandidatuddannelsen i medi-
cin udbydes fra Kgbenhavns Universitet,
Syddansk Universitet og Aarhus Universitet.
Herudover har Aalborg Universitet i fordret
2010 fdet godkendt opstart af en legeud-
dannelse. Uddannelsen bestdr af en 3-drig
bacheloruddannelse efterfulgt af en 3-arig
kandidatuddannelse.

De danske universiteter har et udstrakt fag-
ligt selvstyre vedrgrende uddannelsernes
faglige indhold og tilrettelzggelse inden
for de geldende rammer. Studiet er sdledes
opbygget forskelligt pa de fire universiteter,
men omfatter alle steder fag, der omhand-
ler demens ud fra en rekke forskellige fag-
lige vinkler bla. psykiatriske, neurologiske
og patologiske, primart pd kandidatuddan-
nelsen, de sidste tre ar af den pregraduate
uddannelse.

Derudover har de studerende klinikophold i

almen medicin, og der bliver undervist i so-
ciallegefagligt samarbejde, muligheden for
iverksaettelse af sociale hjelpeforanstalt-
ninger, genoptraening m.v. Den studerende
skal endvidere i klinik pd en psykiatrisk af-
deling, hvor den studerende mgder patien-
ter med demensproblemstillinger, og pa en
neurologisk afdeling, hvor nogle studeren-
de ogsa kommer pd demensklinik. Endelig
indgdr den medicinske behandling af de-
mens iundervisningen i faget farmakologi.

13.2 Efter- og videreuddannelse

| det fglgende beskrives en raekke af de mest
centrale efter- og videreuddannelsestilbud
inden fordemensomradet, som er malrettet
de ovenfor naevnte faggrupper.

13.2.1 Arbejdsmarkedsuddannelser (AMU)
Arbejdsmarkedsuddannelser er kortere-
varende erhvervsrettede uddannelser, der
imgdekommer nye eller udaekkede behov
forvoksen-ogefteruddannelse. Malgruppen
for arbejdsmarkedsuddannelser pd social-
og sundhedsomrddet omfatter primart
social- og sundhedsassistenter, social- og
sundhedshjzlpere og ufaglerte beskafti-
get med pleje og omsorg.

Arbejdsmarkedsuddannelser pd social- og
sundhedsomradet udvikles af arbejdsmar-
kedets parter pa omradet og godkendes
af Undervisningsministeriet. Pa social- og
sundhedsomradet udbydes arbejdsmar-
kedsuddannelserne af social- og sundheds-
skoler og enkelte professionshgjskoler over
hele landet.

AMU omfatter fglgende uddannelser, som
direkte sigter pd arbejdet med personer
med demens:
Personer med demens, sygdomskend-
skab (5 dage)
Personer med demens, aktiviteter og
livskvalitet (5 dage)
Palliativomsorg for mennesker med de-
mens (4 dage)
Uhensigtsmassig adferd og udadrea-
geren ved demens (5 dage)
Omsorg for personer med demens (5
dage)
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Tidlig opsporing af demensiomsorgsar-
bejdet (5 dage).

Endvidere indgdr demens som element i fgl-
gende AMU-uddannelse:
Arbejdet med ldre udviklingsham-
mede (4 dage).

Antallet af kursister pa de enkelte arbejds-
markedsuddannelser pda demensomrddet
fremgar af tabel 13.1 nedenfor.

Det afspejles i aktivitetstallene, at flere af ar-
bejdsmarkedsuddannelserne er oprettet i |g-
bet af de senere dr. Uddannelserne ’Palliativ
omsorg for mennesker med demens’ og
"Uhensigtsmassig adferd og udadreageren
ved demens’ blev godkendt i juli 2010, hvor-
for der endnu ikke findes aktivitetstal.

Foruden ovenstdende tilbud eksisterer der
en rekke andre arbejdsmarkedsuddannel-
ser, som ogsa kan vere relevante for perso-
ner, der arbejder med demens, afh@ngigt af
den enkeltes jobfunktion og arbejdsplads.
Blandt andet kan navnes arbejdsmarkeds-
uddannelserne ‘Magt og omsorg’ (4 dage),
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'Pedagogiske metoder i aldreplejen’ (5
dage),'Socialpadagogik og aktiverende me-
toder’ (5 dage) og ’Sosu-fagligt gerontolo-
gisk arbejde’ (10 dage).

13.2.2 Den sociale diplomuddannelse

Den sociale diplomuddannelse er en social-
faglig videreuddannelse med specialisering
inden for et valgfrit tema. Udannelsen er til-
rettelagt som en deltidsuddannelse over to
ar svarende til et ars fuldtidsstudium. Den
er opdelt i seks moduler, hvoraf de fire er
valgfri moduler. Modulerne kan ogsa tages
enkeltvis. Den sociale diplomuddannelse
henvender sig primart til socialradgivere,
ergoterapeuter, sygeplejersker, lerere og
paedagoger, som gnsker ny og opdateret
viden pa omradet. Den udbydes pa profes-
sionshgjskolerne.

| uddannelsen indgdr tre moduler med di-
rekte fokus pd demensomradet. De tre mo-
duler har fglgende indhold:

Aldring og demens
Sociologiske traditioner i relation til in-
dividets aldersforandringer

Tabel 13.1 Antal kursister pa arbejdsmarkedsuddannelser malrettet demensomra-

det
"'_;
g n © ~ © o o t
o o o o o o o g
o o o o o o o >
~N ~N ~N ~N ~N ~N N ¢
&
Personer med
demens, sygdom- 1.165 2.243 1.914 931 1.625 320
skendskab
Personer med de-
mens, aktiviteter og 42 1.015 1.042 908 853 793 191
livskvalitet
Omsorg for perso-
& P 906 1.378 1.310 1.722 1.551 712

ner med demens

Tidlig opsporing af

mede

demens iomsorgs- 21 84 585 141
arbejdet

Arbejdet med xldre

udviklingsham- 20 23
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Psykologiske perspektiver og teori om
individets aldersforandringer

Biologisk forstdelse af bade aldring og
patologisk aldring

Pargrende som institution i socialt ar-
bejde med &ldre og personer med de-
mens med betydeligt nedsat psykisk
funktionsevne

Samspillet mellem etik, jura og psykologi

iarbejdet med ®ldre og personer med de-

mens
Perspektiver pd forvaltning af begrebet
omsorgisocialt arbejde
Omsorgsforstdelse i en dynamisk psy-
kologisk referenceramme
Omsorgsforstdelse i et etisk perspektiv
Afgrensning af en omsorgsforstdelse |
forhold til geeldende lovgivning
Precisering af begrebet omsorgspligt
med udgangspunkt i Grundloven,
Forvaltningsloven, Lov om patien-
ters retsstilling, Serviceloven og
Vargemadlsloven.

Omseatning og implementering af teori og
metoder isocialt arbejde med ®ldre og per-
soner med demens med betydeligt nedsat
psykisk funktionsevne
Teoretiske perspektiver pa praksisud-
vikling i organisationer
Forandrings- og forankringsprocesser i
organisationen
Identifikation af praksis i tverfagligt so-
cialtarbejde
Generelt metodekendskab i konsulent-
funktionen i socialt arbejde med aldre
og personer med demens med betyde-
ligt nedsat funktionsevne
Kommunikation og lereprocesser

Pa de tre moduler pd demensomrddet er der
indberettet aktivitet svarende til 56 arsstu-
derende i 2006, 38 arsstuderende i 2007, 18
arsstuderende i 2008 og 25 drsstuderende i
2009. Aktiviteten er angivetidrsstuderende.
En arsstuderende er uddannelsesaktiviten
svarende til 1 drs fuldtidsstudium.

13.2.3 Speciallegeuddannelserne
I de fglgende afsnit gives en kort beskrivelse

af uddannelsesaktiviteter med fokus pd de-
mens i speciallegeuddannelserne i almen
medicin og i neurologi, psykiatri, geriatri og
radiologi.

Speciallegerialmen medicin

De praktiserende lxger indtager en cen-
tral rolle i forbindelse med identifikation og
udredning af personer med mulig demens.
Demens indgdr ikke som et selvstendigt
emne i speciallegeuddannelsen til almen
medicin, men med den forventede stigning
i antallet af personer med demens, vil lgen
under uddannelsen i forbindelse med ophol-
det i almen praksis med stor sandsynlighed
mgde patienter, for hvem der kan vare mis-
tanke om demens. | forbindelse med udgivel-
sen af vejledningen om udredning af demens
("Klinisk vejledning Udredning - Diagnostik,
Behandling - Opfglgning” 1999, opdateret
2006) fra Dansk Selskab for Almen Medicin har
derimangeregionervearetafholdtdecentrale
efteruddannelseskurser om demens.

Ved oprettelse af regionale demensfunktio-
ner/demensenheder tilknyttes ofte en prak-
siskonsulent. Praksiskonsulenten kan enten
rekrutteres blandt de konsulenter, der i for-
vejen er ansat pa de involverede afdelinger,
eller der kan oprettes en serlig stilling som
demenspraksiskonsulent, som det er beskre-
vetisamarbejdsmodellen for det davaerende
Frederiksborg Amt. Praksiskonsulenten fra
demensenheden kan undervise og bistd sine
kolleger med problemervedrgrende demens.
Praksiskonsulenten kan endvidere arrangere
lokale undervisningstilbud til interesserede
lzeger i samarbejde med demensenheden.

Den demografiske udvikling med flere
®ldre og hermed flere personer med de-
mens vil udlgse et behov for estimeret 45
ekstra praktiserende lezger, men ifglge
Sundhedsstyrelsens legeprognose for ud-
buddet af lzger i perioden 2004-2025 vil
antallet af leger med speciale i almen me-
dicin falde fra ca. 4.300 laeger i 2010 til ca.
4.100 l@ger i 2020. Pa baggrund af dette fald
i antallet af specialleger i almen medicin er
det besluttet at gge antallet af uddannel-
sesstillinger, og samtidig har overenskomst-
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parterne udsendt et katalog med forslag til
at fastholde de nuverende praktiserende
leger lengere i deres stillinger. Det kan al-
ligevel vise sig ngdvendigt for den prakti-
serende lege at oplere hjelpepersonale,
herundersygeplejersker, til i stgrre udstraek-
ning at deltage i arbejdet med patienterne
for at klare den ggede efterspgrgsel. Det ma
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derfor forventes, at sygeplejersker i almen
praksis i stigende grad instrueres i bla. at
udfgre enkle demenstest.

Speciallegerineurologi, psykiatri, geriatri
og radiologi

Undervisninginden fordemensomradetide
gvrige speciallegeuddannelser kan indga

Boks 13.2 Servicestyrelsens tilbud om efter- og videreuddannelse pa demensomradet

Kompetenceudviklingsforlgb om socialpadagogisk praksis i demensomsorg (SPiDO)
| perioden 2004-2005 afprgvede Servicestyrelsen i syv kommuner socialpaedagogisk
praksis som metode til at undgd magtanvendelse. Der var i projektet fokus pa, hvordan
medarbejdere pd isar plejecentre kunne fd gget viden og faglige handlekompetencer i
forhold til personer med demens. Denne kompetence-udviklingstilgang blev videreud-
vikletide sdkaldte SPiDO-forlgb. Samtidig var det afggrende at sikre implementeringen
og faglige forankring af socialpedagogikken. Det skete dels ved at inddrage deltager-
nes egen praksis, dels ved at have ledelsen som en aktiv part, bade fgr og som afslut-
ning pd et forlgb, og endelig ved at sikre en stor gruppe deltagere frasammen plejecen-
ter og team for at opnd ensartet praksis og forstdelse af metoderne.

SPiDO-forlgbene blev pdbegyndt i 2006, hvor der blev afsat 7 mio. kr. til at tilbyde kom-
petence-udviklingsforlgb til 2.000 medarbejdere pa demensomrddet i landets kommu-
ner. Mdlet med forlgbene var at give medarbejderne viden og faglige tilgange, der kan
ggre dem bedre i stand til at handtere adferd, som ellers kan fgre til magtanvendelse i
omsorgsarbejdet. Kursusforlgbene havde bl.a. fokus pd socialpadagogikkens rolle i de-
mensomsorg, hverdagens dilemmaer og samspillet med borgeren, socialpadagogiske
analyser, etik, omsorgspligt, reglerne om magtanvendelse samt ikke mindst forankring

af erfaringer i praksis.

Kompetenceudviklingsforlgb om forbedret pleje til demente patienter

Som navnt i kapitel 9 om organisering og samarbejde har Servicestyrelsen i perioden
2008-2010 gennemfg@rt et kompetenceudviklingsprojekt om forbedret pleje til demente
patienter. De fem regioner har i samarbejde med deres respektive kommuner udviklet
og afholdt kompetenceudviklingsforlgb for at medvirke til at gge viden om demens og
skabe bedre samarbejde mellem hospitaler og plejecentre i plejen. Der er i efterdret
2010 udarbejdet et idékatalog om kompetenceudvikling pa tvars, som satter fokus
pd, hvordan kompetenceudvikling mellem sektorer bedst muligt kan tilrettelegges.
Idékataloget kan findes pd Servicestyrelsens hjemmeside.

Handbgger

Servicestyrelsen har i 2007 udgivet to handbgger om demens, som ofte bruges af kom-
munerne som led i kompetenceudviklingen pa demensomrddet. Den ene handbog er
malrettet leverandgrniveau, frontmedarbejdere og andre fagpersoner, der har brug for
etopslagsvaerk om en rekke forhold omkring pleje, omsorg og andet, der er ngdvendigt
at have indblik i, nar man arbejder med personer med demens. Den anden handbog er
madlrettet myndighedsniveau, planlezggere og andre, der beskaftiger sig med demens-

omradet pd et overordnet niveau.
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Boks 13.3 Efteruddannelsesaktiviteter af praktiserende leger og kommunale de-

mensfagpersoner i Region Nordjylland

| forbindelse med implementeringen af demensudredningsmodellen i Region
Nordjylland (se kapitel 9 om organisering og samarbejde) skal praktiserende Ieger og
kommunale demensfagpersoner tilbydes efteruddannelse. Region Nordjylland har der-
for udviklet et efteruddannelsesprogram. Formalet med efteruddannelsesprogrammet
er, at praktiserende leger og kommunale demensfagpersoner skal undervises i regio-
nens model for samordnet demensudredning. Desuden skal undervisningen omfatte
moduler om forskellige demenstyper, behandling af demenssygdomme, etiske dilem-
maer i demensomsorgen og en gennemgang af den seneste forskning pa demensom-

radet.

som teoretiske kurser i specialle@geuddan-
nelsen.lde nugeldende uddannelsesplaner
indgar demens i tilvalgskursus med 8 timer
i psykiatri, 20 timer i gerontopsykiatri og 15
timer i neurologi. Der foreligger ingen faste
tilbud om demenskurser inden for specia-
lerne geriatri og radiologi.

13.2.4 @vrige tilbud om efteruddannelse
Servicestyrelsen tilbyder flere kompetence-
udviklingsforlgb malrettet plejepersonale
i primeart den kommunale &ldrepleje, men
ogsd pa tvers af social- og sundhedssekto-
ren, se boks 13.2 nedenfor. Derudover afhol-
der Nationalt Videnscenter for Demens |g-
bende en rakke kurser og forskellige tilbud
om vidensformidling pa demensomradet.
Disse tilbud er narmere beskrevet i kapi-
tel 14 om oplysning og forskning. Endelig
findes der en rekke private efteruddannel-
sestilbud pd demensomrddet. Eksempelvis
har Omsorgs Organisationerne siden 1992
udbudt en demenskoordinatoruddannelse,
dernuerovertaget af sygeplejerske Birgitte
Vglund, og som igennem tiden har uddan-
net mellem 850 og 900 demenskoordinato-
rer.

13.2.5 Udbredelsen af efter- og videreud-
dannelseri kommuner og regioner

En optimal brug af efteruddannelsestilbud-
dene forudsatter,at kommuner og regioner
har tilstreekkeligt overblik over og kendskab
til de forskellige tilbud. Det kan i den sam-
menhang navnes, at KL som led i et gene-
relt projekt om kompetenceudvikling af

sundhedsfaglige medarbejdere vil kortleg-
ge de eksisterende uddannelsestilbud mal-
rettet de forskellige faggrupper samt de for-
skellige tilskudsordninger. Kortlegningen
forventes afsluttet ultimo 2010.

Danske Regioner har i 2010 anmodet re-
gionerne om at beskrive deres efteruddan-
nelsestilbud pd demensomradet. Beskri-
velserne viser, at der i alle regioner bliver
gennemfgrt efteruddannelse indenfor de-
mensomradet. Uddannelsestilbuddene er
mdlrettet bade sygehuslager, praktiseren-
de leger og andet sundhedsfagligt perso-
nale. Der er variation i typen af tilbud, som
spaender over bdde udveksling/rotations-
ordninger og enkeltstdende kurser til l&n-
gerevarende kurser og uddannelsestilbud.

KL har med henblik pd at fd et overblik over
omfanget af efteruddannelse i kommuner-
ne foretaget en kortlegning af efteruddan-
nelsestilbuddeneinden fordemensomradet
blandt personale pa plejecentre og i hjem-
meplejen i 2008%. Kortlegningen viser, at 86
pct. af personalet pd kommunernes sarlige
tilbud til personer med demens har et eller
flere efteruddannelsesforlgb. Forlgbene er
dog af meget forskellig varighed, idet 22 pct.
har 1-2 dages efteruddannelsesforlgb, mens
g pct. har mere end 4 ugers efteruddannelse
inden for demensomradet.

Forden personalegruppe, derikke arbejderi
specialiserede demenstilbud, men i den gv-
rige del af hjemmeplejen og pa plejecentre-
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ne,udggrandelen med et efteruddannelses-
forlgb inden for demensomradet 56 pct. Det
varierende omfang af efteruddannelse skal
ifolge kortlegningen ses i lyset af, at der er
vaesentlig forskel pa, om medarbejdere pa
det kommunale @ldreomrdde varetager let-
tere plejeopgaver og praktisk hjelp hos per-
soner med demens i tidlig fase, eller om de
varetager komplekse plejeopgaver hos per-
soner med fremadskreden demens.

| KUs kortlegning vurderer kommunerne,
at den umiddelbart stgrste udfordring i for-
hold til den fortsatte kompetenceudvikling
pd demensomrddet er rekruttering og fast-
holdelse af medarbejdere pd @ldreomradet.
Derudover vurderes der at vaere behov for,
atkommunerne fortsatter og sandsynligvis
ogsd udbygger egne tilbud om kompetence-
udvikling. Endelig er der ifglge kortlagnin-
gen behov for, at kommunerne uddanner
flere  demenskoordinatorer/-konsulenter,
dvs. kommunale specialister pa demensom-
radet.

KORTLAGNING AF DEMENSOMRADET | DANMARK 2010

Som konkret eksempel er kompetence-
udviklingsindsatsen pd demensomradet i
Arhus Kommune navnt i boks 13.4 neden-
for. Det konkrete eksempel fremhaves lige-
ledes i KL's kortlegning.

For at sikre en mere malrettet anvendelse
af efteruddannelsestilbud har KL i samar-
bejde med FOA i 2010 igangsat et projekt
om strategisk efteruddannelse pd social- og
sundhedsomradet, som bl.a. har til formal
at kortlegge efteruddannelsesmgnstre og
spejle disse imod de aktuelle behov i eldre-
plejen. Det sker med henblik pd at analysere,
hvorledes kompetenceudvikling af medar-
bejderne gennemfgres mest hensigtsmaes-
sigt pd omrddet. Projektet forventes afslut-
tet ultimo 2010.

13.3 Opsamling

Kapitlets beskrivelse af grunduddannelser-
ne for social- og sundhedshjelpere og -as-
sistenter, sygeplejersker og laeger viser, at
viden om demens og demensrelaterede pro-

Boks 13.4 Kompetenceudvikling i Arhus Kommune

Fokusidemensindsatsen i Arhus Kommune er at skabe et godt hverdagsliv for personer
med demens som en livsbetingelse. Som konsekvens af dette fokus vaegtes en blanding
af en rekke sundhedsfaglige kvalifikationer og mere socialfaglige kvalifikationer hgijt,
ndr kommunen tilrettelgger efteruddannelse inden for demensomrddet.

Kvalifikationerne skal for det fgrste sikre, at den kommunale medarbejder kan mestre
samarbejdet med bdde det regionale sundhedsvasen i forhold til udredning mv. og det
kommunale sundhedsvasen i forhold til et eventuelt treningsforlgb. For det andet
skal kvalifikationerne sikre, at medarbejderen kan mestre samarbejdet med personen

med demens og dennes netvark.

Kvalifikationerne, der skal opnas i efteruddannelsesforlgbene, er sdledes:

geriatrisk viden
gerontologisk viden

demensfaglig viden, bade i forhold til symptomer og konsekvenser

demensforandringer

viden om de lovgivningsmassige rammer

viden om livet i et aktivitetsperspektiv

viden om de fysiske rammers indbyggede krav i forhold til de kognitive

funktionsnedsattelser
viden om den professionelle relation
evnen til refleksion
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blemstillinger indgdr i begrenset omfang
i uddannelserne. Der er dog variation pd
tvaers af uddannelsesinstitutionerne pa de
tre grunduddannelser, idet fastleggelsen af
det faglige indhold i grunduddannelserne |
relativt vidt omfang sker decentralt. For so-
cial- og sundhedshjalpere og -assistenter
gelder det desuden, at viden om demens
og demensrelaterede problemstillinger ofte
tilegnes i Igbet af praktikperioden. Demens
kan ligeledes indga i den kliniske undervis-
ning pa sygeplejerskeuddannelsen.

Som det fremgdr af KUs kortlegning af de-
mensomradet, er det KUs vurdering, at der
er behov for en opprioritering af demens-
omradet i social- og sundhedshjalperud-
dannelsen. | den sammenhang skal det
navnes, at det faglige udvalg (bestdende af
arbejdsmarkedets parter pa omrddet) inden
udgangen af 2010 forventes at foresld, at der
kommer gget fokus pa demens i social- og
sundhedsuddannelsen. Serligt i forhold til
social- og sundhedsuddannelsen er det va-
sentligt med fokus pd demens, idet en me-
getstordelafdenne medarbejdergruppe vil
komme til at beskaftige sig med omradet.
Det anslds eksempelvis, at to tredjedele af
beboerne pd landets plejecentre og 25 pct.
af alle hjemmehjzlpsmodtagere har en de-
menssygdom.

| dag tilegnes viden om demens og demens-
relaterede problemstillinger i hgj grad pd
jobbet og gennem efter- og videreuddan-
nelse for alle de ovennavnte faggrupper. |
kapitlet er der foretaget en gennemgang af
centrale efter- og videreuddannelsestilbud
inden for demensomradet, og det generelle
indtryk er, at der i dag eksisterer et stort og
varieret udbud af efter- og videreuddannel-
sestilbud for sdvel socialfagligt som sund-
hedsfagligt personale.

Det er vaesentligt, at kommuner og regioner
haroverblik overdetstoreudbud af efter-og
videreuddannelsestilbud pd demensomra-
det og anvender tilbuddene bdde mdlrettet
og strategisk. En meget stor andel af med-
arbejderne pa demensomradet modtager i
dag efter- og videreuddannelse i stgrre eller
mindre omfang. Sdledes har op mod 86 pct.
af personalet i kommunernes serlige tilbud
til personer med demens har modtaget et
eller flere efteruddannelsesforlgb inden for
demensomrddet, mens det samme galder
for godt halvdelen af personalet i den gv-
rige del af den kommunale &ldrepleje. Det
er imidlertid uklart, i hvilket omfang tilbud-
dene om efter- og videreuddannelse anven-
des mdlrettet og strategisk i kommuner og
regioner.
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Forskning er et vigtigt element i en gene-
rel styrket indsats pa demensomradet bl.a.
for at sikre, at den diagnostiske og behand-
lingsmassige indsats kan foregd pd et sd
veldokumenteret grundlag som muligt.
Samtidig er det vaesentligt, at der forskes i
fx de socialfaglige problemstillinger pd de-
mensomradet, herunder i relation til pleje,
st@gtte og omsorg, sdledes at der kan bringes
ny og valideret viden til dette omrdde.

| den daglige praksis opstdr sdledes tal-
rige problemstillinger, hvor der er behov
for, at disse bliver videnskabeligt vurde-
ret og belyst, samt for at viden bliver for-
midlet. Det drejer sig bdde om problemer
egnet til grundforskning og til mere prak-
tisk anvendt forskning. | Danmark er der
vaesentlige forskningsinitiativer i gang pa
en raekke omrader. Det gaelder bl.a. basalvi-
denskabelig forskning vedrgrende hjernen,
samfundsvidenskabelig forskning, klinisk
forskning, forskning i behandlingsmetoder
og sundhedstjenesteforskning pa demens-
omradet. Det socialfaglige omrdde er ogsd
forskningsmeassigt belyst, omend i mindre
grad.

Foruden selve forskningsaktiviteterne er
det vaesentligt, at der finder netvaerksdan-
nelse og andre former for koordinering og
videnspredning sted pd omradet for forsk-
ning i demens og demensproblematikker.
Organisering af forskningssamarbejder er
fxetvigtigt element.

| det fglgende skitseres forskningsindsat-
sen i Danmark. | kapitel 15 beskrives endvi-
dere en aktuel EU-satsning pd bl.a. bedre ko-
ordinering af forskning pa demensomrddet
mellem de europaiske lande.

14.1 Forskning i demens i Danmark

Danske forskere har bidraget vaesentligt til
forskning inden for Alzheimers sygdom og
andre demenssygdomme og er pa flere om-
rader med i international frontlinjeforsk-
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KAPITEL 14 FORSKNING OG FORMIDLING

ning. Det gelder bdde klinisk forskning,
grundforskning og sundhedstjenesteforsk-
ning. Der harikke vereten egentlig national
satsning pd demensforskning i Danmark,
men Danmark er i kraft af eksisterende ex-
cellente forskningsmiljger og flere biotek-
og medicinal virksomheder, som arbejder
inden for omradet, i en god position for at
bidrage til forskning af hgj kvalitet.

Flere fgrende danske forskningsmiljger be-
skeftiger sig med basal neuroforskning af
relevans for neurodegenerative sygdomme,
herunder Alzheimers sygdom, og forsk-
ningsgrupper, som beskaftiger sig med
klinisk /translationel forskning eller sund-
hedstjenesteforskning, indgar allerede i in-
ternationale netvaerk om demens.

Danske forskere har ligeledes gennem de
senere dar koordineret og deltaget i flere
EU-stgttede forskningsinitiativer og i den
europeiske sammenslutning af kliniske
ekspertise centre (European Alzheimers di-
sease Consortium, EADC). Se mere om EU og
forskning i demens i kapitel 15.

Fglgende er eksempler pd ekspertiseomra-
der, hvor Danmark er med i frontlinjeforsk-
ning:

Klinisk forskning
Billeddannende undersggelser af hjer-
nen
Epidemiologisk forskning i demens
Neurogenetik - arvelige former for de-
mens
Neuropsykologi
Tidlig diagnostik
Biomarkgrer for demenssygdomme

Andre danske forskere, som primert fokuse-
rer pd mere generelle aspekter af aldring el-
ler andre neuropsykiatriske sygdomme, bi-
drager endvidere til den danske ekspertise
pd omradet.



Grundforskning
Danske  basalvidenskabelige  forskere
har allerede bidraget til international
Alzheimerforskning inden for fglgende em-
neomrader:
Stereologisk analyse af hjernevav
Neuropatologi
Mekanismer for neurodegeneration
Synaptisk dysfunktion
Neuroinflammation
Dyremodeller
Legemiddeludvikling

14.2 Danske bevillinger til forskning i de-
mens

14.2.1 Nationalt Videnscenter for Demens
Indenrigs- og Sundhedsministeriet (satspul-
jemidler) og Sygekassernes Helsefond har
stgttet Nationalt Videnscenter for Demens
som et udviklingsprojekt i perioden 2007-
2011. Formdlet med Nationalt Videnscenter
for Demens er dels at styrke og koordinere
den sundhedsfaglige forskning i forhold til
udviklingen af konkrete sundhedsfaglige
behandlings- og plejetilbud pd demensom-
radet, dels at sikre en fast forankret vi-
denspredning og formidling til regioner og
kommuner til gavn for behandling, pleje og
radgivning af patienter og deres pargrende.

Nationalt Videnscenter for Demens koordi-
nerer 3 nationale netvaerk, som beskrives i
det fglgende:

Et netverk for alle demensklinikker (hu-
kommelsesklinikker) pa sygehuse og i psy-
kiatrien blev etablereti2008. Netvaerket om-
fatter 30 klinikker baseret i enten psykiatri,
geriatri eller neurologi med tverfaglig stab.
Formadlet med netvarket er gennem fzlles
inspiration at gge kvaliteten i udredning og
behandling og at skabe bedre mulighed for
stgrre forskningsprojekter. De fgrste natio-
nale netvaerksmgder har tiltrukket 150 del-
tagere, overvejende lager, sygeplejersker
og psykologer. En stor del af klinikkerne (20)
har tilkendegivet interesse for forsknings-
deltagelse, og 8 af dem (med sammenlagt
ca. 3.000 nye patienter drligt) har erfaring
med deltagelseiinternationale projekter.

Et forskningsnetverk for basale forskere
inden for neurodegenerative sygdomme og
for kliniske forskere (fra ovennavnte net-
vaerk) er etableret i 2010. Formalet med net-
vaerket er at gge kendskabet blandt danske
forskere til andre, som arbejder inden for
feltet. Herigennem skabes bedre mulighed
for samarbejde, synergi, innovation, og ud-
veksling af metoder og modeller. Netvarket
vil pd sigt ogsa kunne bidrage til forskerud-
dannelsen pa omradet. Forskere fra indu-
strien vil blive inviteret til at tilslutte sig
netvarket.

Endelig er der i 92 af de 98 kommuner ud-
peget en 'ambassadgr’ pd demensomrddet,
som indgar i et nationalt netvaerk sammen
med Nationalt Videnscenter for Demens.
Formdlet med dette netvark er at facilitere
udvikling og uddannelse pd demensomra-
det. Netvaerket vil pd sigt ogsa kunne indgd i
tvaersektorielle forskningsprojekter.

Nationalt Videnscenter for Demens vare-
tager endvidere en rakke formidlingsak-
tiviteter. Videnscenteret udgiver hvert ar
et kursuskatalog over kurser og konferen-
cer arrangeret af videnscenteret. Der er
bdde monofaglige og tvaerfaglige tilbud
om kompetenceudvikling gennem kurser,
temadage, workshops, konferencer samt
it-baserede leringsforlgb. | 2009 etable-
rede Nationalt Videnscenter for Demens
tilbud om ’skreeddersyede’ kurser i samar-
bejde med kommuner, faglige organisatio-
ner og specialselskaber samt med frivillige
organisationer og private virksomheder.
Videnscenteret tilretteleegger i den forbin-
delse malrettede kursusforlgb, der afstem-
mes efter behov og gnsker hos bestilleren.
Videnscenteret etablerede ogsd i 2009 med
stgtte fra Servicestyrelsen (som led i ud-
dannelsesprojekt i Region Hovedstaden) et
e-learningkursus, som er tilgengeligt pad vi-
denscenterets hjemmeside.

Hvert ar i november mdned afholder vi-
denscenteret en forskningskonference om
demens pd Rigshospitalet, hvor der pra-
senteres nyt fra den internationale forsk-
ning pa et udvalgt emne. Der deltager ca.
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300 leger, psykologer, sygeplejersker, de-
menskoordinatorer og -konsulenter samt
andre forskningsinteresserede i disse kon-
ferencer. Videnscenteret afholder desuden
hvert ar den landsdekkende konference
‘DemensDagene’ for fagpersoner, herunder
praktikere og ledere, pd tveers af faggranser
og sektorer.

Nationalt Videnscenter for Demens bidra-
ger yderligere Igbende til at oplyse om de-
mens, bl.a. ved afvikling af cafémgder og
tilbud om undervisning i samarbejde med
Alzheimerforeningen. Se mere herom i kapi-
tel 13.

Nationalt Videnscenter for Demens har fgl-
gende hjemmeside: www.videnscenterfor-
demens.dk.

14.2.2 Andre bevillinger til forskning i de-
mens

Forskningsrddet for Sundhed og Sygdom
Der er i de senere ar bevilget mindre belgb
til ca. 1-2 projekter arligt.

Lasmereom Forskningsradet pa Ministeriet
for Videnskab, Teknologi og Udviklings
hjemmeside: www.vtu.dk

Alzheimer Forskningsfonden
Fonden blev etableret i 1996 og har stgttet
danske Alzheimer forskere med mindre be-
lgb. Fonden stgttede endvidere det fgrste
danske professoratidemens.

Laes mere om Alzheimer Forskningsfonden
pd Alzheimerforeningens hjemmeside:
www.alzheimer.dk

Lundbeckfonden

Lundbeckfonden stgtter arligt flere forsk-
ningsprojekter inden for - eller af relevans
for - Alzheimers sygdom og andre demens-
sygdommme. Lundbeckfonden har end-
videre stgttet 2 ’centres of excellence’
som arbejder med forskningsprogrammer
af relevans for demensomrddet: Center
for Integrated Molecular Brain Imaging
(ved  Neurobiologisk  Forskningsenhed,
Rigshospitalet) og Center for Membrane-
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receptors in Neuronal Disease (ved Arhus
Universitet).

Les mere om Lundbeckfonden pad: www.
lundbeckfonden.dk

Sygekassernes Helsefond

Sygekassernes Helsefond har gennem de
seneste mange ar stgttet adskillige forsk-
nings- og udviklingsprojekter inden for de-
mensomradet.

Laes mere om Sygekassernes Helsefond pa:
www.sygekasserneshelsefond.dk

14.3 Eksempler pa nationale forskningsak-
tiviteter - udvikling af social- og sundheds-
faglige tilbud

Flere kommuner og Servicestyrelsen arbej-
der med udviklings- og forskningsprojekter
pd det sociale omrdade. Center for Anvendt
Sundhedstjenesteforskning, Syddansk
Universitet, har ogsd gennemfgrt flere
sundhedsgkonomiske projekter pa omra-
det, herunder en spgrgeskemaundersggel-
se om hverdagen for pargrende til personer
med demens, som er beskrevet n@rmere i
kapitel 8.

Danish Alzheimer Invervention Study
(DAISY) er en dansk undersggelse af de
sundhedsgkonomiske konsekvenser af tid-
lig psyko-social indsats. DAISY omfatter 330
patienter med Alzheimers sygdom og deres
330 primare pdrgrende og indebarer op-
fglgning i 3 dr. Undersggelsen, som ledes af
Nationalt Videnscenter for Demens i sam-
arbejde med Servicestyrelsen, er nermere
beskrevet i kapitel 8.

Dansk Demens Biobank indsamler (med
samtykke) blodprgver og prgver fra spi-
nalvaeske fra danske patienter henvist til
demensudredning med henblik pd senere
anvendelse til forskningsformal. Biobanken
blev etableret i tilslutning til Nationalt
Videnscenter for Demensved Rigshospitalet
i 2008. Aktuelt har fire demensklinikker til-
sluttet sig biobanken, som stadig er under

opbygning.



Mindst  to danske forskergrupper
(Forskningscentret i Foulum og Neuro-
biologisk Forskningsenhed ved Rigshos-
pitalet) arbejder med udvikling af nye dyre-
modeller til forskning i Alzheimers sygdom.

Syddansk UniversitetiOdense gennemfgrte
for ca. 20 dr siden en befolkningsundersg-
gelse af ca. 5.000 65-84 arige i Odense med
henblik pd at undersgge pravalens, inci-
dens, sundhedsgkonomi og risikofaktorer
for demens. Undersggelsen indgik sammen
med andre europaiske befolkningsunder-
sggelser (EURODEM).

Stgrstedelen af danske patienter med
Huntingtons sygdom indgdr i det europei-
ske forskningsregister for Huntingtons syg-
dom.

Data og genetiske prgver fra danske familier
med arvelige former for demens er i vid ud-
strekning samlet i Nationalt Videnscenter
for Demens.

En klinisk kvalitetsdatabase for demensud-
redning er etableret i Region Hovedstaden
og indsamler pa nuverende tidspunkt data
pd ca. 2000 nyhenviste patienter pr. ar til de-
mensklinikker.

Generelt gelder, at der i Danmark er unikke
muligheder for at koble de kliniske data til
registerdata med henblik pa undersggelse
af effekt og konsekvenser pd le@ngere sigt.

14.4 Opsamling
Bdde den sundheds- og den socialfaglige
forskning pa demensomradet udggr cen-

trale elementer i forhold til at skabe den
bedst mulige indsats pd demensomrddet.
Forskning i demens og demensproblema-
tikker bidrager til et sd veldokumenteret
grundlag som muligt for tilretteleggelsen
af indsatsen overfor gruppen af personer
med demens. Igennem forskningsnetvark
o.lign. kan forskningsresultater koordineres
og udbredes.

Det fremgadr af kapitlet, at danske forskere
har bidraget veaesentligt til international
forskning inden for Alzheimers sygdom og
andre demenssygdomme og pa flere omra-
der er med i international frontlinjeforsk-
ning. Det gelder bdde klinisk forskning,
grundforskning og sundhedstjenesteforsk-
ning.

| forhold til nationale forskningsaktiviteter
finder der ligeledes flere forskningsprojek-
ter sted, herunder har bade kommuner og
Servicestyrelsen arbejdet med udviklings-
og forskningsprojektervedrgrende demens-
problematikker pd det sociale omrdde.

Et Nationalt Videnscenter for Demens er
endvidere etableret som et udviklingspro-
jekt i perioden 2007-2011. Centeret har bl.a.
til formdl at fremme koordinering og vi-
denspredningiforhold til den sundhedsfag-
lige forskning, bl.a. med henblik pd udviklin-
gen af konkrete sundhedsfaglige behand-
lings- og plejetilbud pa demensomrddet.
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De udfordringer, som fglger af demens-
sygdom, og som er skitseret i denne rap-
port, gar sig ikke blot gaeldende i Danmark.
Aldrebefolkningen, og dermed ogsd an-
tallet af personer med demens, er en vok-
sende gruppe i store dele af den vestlige
verden, og udfordringerne, som fglger
heraf, deles sdledes i hovedtraek af en lang
rekke lande. | Europa alene skgnnes der
at vaere over syv millioner personer med
Alzheimerssygdom eller andre demensli-
delser, og Europakommissionen vurderer,
at der i dag bruges omkring 130 milliarder
euro om dret som fglge af sygdommen pa
europaisk plan3®

EU-kommissionen har derfor formuleret et
oplaeg til en fzlles strategi for en koordine-
ret indsats for bl.a. forebyggelse, diagnosti-
cering, behandling og pleje af personer med
demens. Et centralt element heri er bestree-
belser pa at koordinere den forskningsind-
sats pa demensomradet, som finder sted i
de forskellige europziske lande. EU-landene
har sdledes udpeget Alzheimerssygdom og
andre demenslidelser som pilotomrade for
iverksaettelse af en felles programmering
af forskningsindsatsen.

ForudenarbejdetiEU-regiharogsaen rekke
europziske lande selv udarbejdet nationale
handlingsplaner eller retningslinjer for de-
mensomradet. | det fglgende beskrives dels
EU’s aktuelle indsats for at fremme en koor-
dineretindsats pa demensomradeti Europa
og dels i hovedtraek en rekke udvalgte na-
tionale handlingsplaner og retningslinjer
pd demensomrddet fra andre europaiske
lande. Disse er: Norge, Sverige, Frankrig,
Holland og Storbritannien. Landene, hvis
indsatser skitseres, er udvalgt pa baggrund
af, at de har satset relativt omfattende pd
demensomrdadet og/eller er lande, som
Danmark normalt kan sammenlignes med.
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15.1 EU’s initiativer pd demensomradet
Udfordringer vedrgrende demenssygdom
og dennes betydning har i en drrekke vee-
ret anerkendt pd europaisk plan af bade
Kommissionen, Parlamentet og Radet, bla.
i erkleringer herom, som blev vedtaget af
Parlamentet i henholdsvis 1996 og 1998. |
Kommissionens EU-sundhedsstrategi fra
2007 'Sammen om sundhed’ g@res endvi-
dere opmarksom p4, at det pa baggrund af
den demografiske udvikling er ngdvendigt
med en bedre forstdelse af de neurodegene-
rative sygdomme sdsom Alzheimerssygdom
og andre demenssygdomme.

| 2010 er iverksat en felles indsats mellem
Kommissionen og medlemsstaterne, beteg-
net ’Joint Action - Alzheimer’s disease and
other dementias’ Kommissionen slar i op-
legget til initiativet fra 2009 fast, at hovedan-
svaret for behandling af demenssygdomme
er medlemsstaternes, men at Kommissionen
i teet samarbejde med medlemsstaterne kan
tage nyttige initiativer til at fremme koordi-
neringen. Fellesskabets rolle er sdledes at
fremme samarbejdet mellem medlemssta-
terne og om ngdvendigt stgtte deres indsats.
Kommissionen vil inden udgangen af 2013,
ndrdenfallesindsats mellem Kommissionen
og medlemsstaterne forventes afsluttet, ud-
arbejde en rapport om indsatsen.

Kommissionen har identificeret fire cen-
trale problemstillinger pd demensomradet i
Europa. Disse kan i overskriftsform opsum-
meres til at vere fglgende: Sundhed, forsk-
ning, social beskyttelse og rettigheder. | det
folgende beskrives i korte trek udvalgte
af de indsatser, Kommissionen anbefaler
iverksaettes for at imgdekomme problem-
stillingerne.

Den fg@rste udfordring, som Kommissionen
fremhaver, er vigtigheden af den forebyg-
gende indsats og af en tidlig diagnostice-



ring. | den forbindelse anbefales det, at 'de-
mensdimensionen’indarbejdes i EU’s nuve-
rende og fremtidige indsatser vedrgrende
sundhedsfremme og andre foranstaltnin-
ger for ®ldre, samt at der udarbejdes et st
anbefalinger i EU-regi vedrgrende forebyg-
gelse af demenssygdomme.

Dernast papeger Kommissionen, at der er
behovforatsamleogkoordineredeeurope-
iske aktgrers indsats indenfor grundforsk-
ning og klinisk forskning pa demensomra-
det.lden forbindelse stgtter Kommissionen
som navnt indledningsvis et pilotinitiativ,
som skal fremme medlemsstaternes forsk-
ningssamarbejde og koordinering vedrg-
rende neurodegenerative sygdomme, sar-
lig Alzheimerssygdom. Initiativet, som bla.
stgttes af Kommissionen med gkonomiske
midler, er betegnet ’Joint Programming
Initiative on combating Neurodegenerative
Diseases’ Flere informationer herom kan
findes pd Kommissionens hjemmeside
www.ec.europa.eu under ’Forskning’

Endvidere fremhaver Kommissionen, at der
for at fremme social beskyttelse af personer
med demens med fordel kan foretages erfa-
ringsudveksling pd europaisk plan, bla. ved-
rérende optimering af plejeindsatsen over for
personer med demens og af god praksis for,
hvordan man optimerer stgtten til de parg-
rende til personer med demens samt til de fri-
villige aktgrer pd demensomradet. Dette skal
bl.a. ske ved en inddragelse og styrkelse af na-
tionale og internationale alzheimerforenin-
ger og andre relevante patientorganisationer

Endelig papeger Kommissionen, at der er
et behov for viden om demenssygdommen
i de europaiske befolkninger, idet demens-
sygdommen kan vare underlagt en vis stig-
matisering og derfor kan medfgre social
isolation og udstgdelse for de familier, som
er bergrt af sygdommen. | den forbindelse
fremhaver Kommissionen, at den kan bi-
drage til forgget anerkendelse af rettighe-
der for personer med demens og derved
bidrage til, at stigmatisering af gruppen i
Europa mindskes.

Der kan leses mere om hele initiativet

Joint Action - Alzheimer’s disease and other
dementias’ pd www.ec.europa.eu under
'Sundhed og forbrugere’

15.2 Nationale handlingsplaner eller ret-
ningslinjer pd demensomradet i andre
europziske lande

Den ggede opmarksomhed pd de udfor-
dringer, som de aldrende befolkninger i de
europaiske lande medfgrer - og som der er
fokus pd fraEU’s side-har endvidere dannet
baggrund for, at en raekke lande pa lige fod
med Danmark har taget politisk initiativ til
at ivaerksaette stgrre indsatser pd demens-
omradet pd nationalt plan (se kapitel 1 om
tidligere ivaerksatte stgrre initiativer pd de-
mensomradet i Danmark).

Idet fglgende skitseres eksempler pdindsat-
ser i form af demenshandlingsplaner eller
-retningslinjerivaerksat i henholdsvis Norge,
Sverige, Frankrig,Holland og Storbritannien.
Eksemplerne er udvalgt til illustration og
med baggrund i, at de udggr centrale ini-
tiativer i de pdgaeldende nationale demens-
satsninger og/eller emnemassigt kan vaere
relevante for en dansk kontekst.

15.2.1 Norge

Dennorske regeringigangsatte i 2007 udvik-
lingen af ‘Demensplan 2015’ Planen udg@gr
endel afenstgrre satsning for at udvikle &l-
dreomsorgen, som betegnes ‘Omsorgsplan
2015

Den norske demensplan har som overord-
net mdl at have vidensniveauet om de-
mens, bade gennem forskning, uddannelse
oginformationsaktiviteter. Planen omfatter
niomrdder. Disse er:
Udredning og diagnostik
Hjemmeboende personer med demens
Boformer
Behandling og tilretteleggelse af ydel-
ser
Personer med sarlige behov
Pargrende, frivillige og information
Medarbejdere og kompetencer
Forskning, forsggs- og udviklingsarbej-
de
Rettigheder, love og regler
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Udvalgte indsatsomrdder i den norske de-
mensplan

Uddannelse

En central del af den norske demensplan
omhandler videre- og efteruddannelse af
medarbejdere, som arbejder med personer
med demens. Malet er, at disse i hgjere grad
skal vare rustede til at handtere de faglige
udfordringer, som pleje og omsorg til per-
soner med demens indebarer. Der er der-
for afsat projektmidler i forbindelse med
’Omsorgsplan 2015’ til stgtte af efter- og vide-
reuddannelse samt kompetenceudviklings-
projekter til relevante medarbejdergrupper.

Personer med demens med serlige behov

| den norske demensplan peges der pd de
serlige behov, som findes hos henholdsvis
personer med udviklingsha&mning og de-
mens, hos personer med demens, som har
sver udadreagerende adfaerd, og hos yngre
personer med demens. Desuden behandles
problemstillinger i forhold til borgere, der
ikke haren oprindeligt norsk baggrund, her-
under personer, der har samiske eller finske
rédder, og personer, der kommer fra andre
lande, primert uden for Europa.

Forsdvidtangdr gruppen af yngre personer
med demens fremgadr det af planen, at der
pa nationalt plan skal udvikles modeller for
udredning og opfglgning til gruppen samt
kortlegning af tiltag, der kan medvirke til
gget informationsniveau om sygdommen
hos xgtefzller til og bgrn af yngre personer
med demens. Endvidere vil man gge viden
om belastningen hos egtefeller til og bgrn
af yngre personer med demens.

| forhold til gruppen af personer med de-
mens, som har svaer udadreagerende ad-
faerd, er der i den norske handlingsplan fo-
kus pd at gge kompetencer til handtering af
gruppen blandt faggrupper, herunder ogsd
praktiserende la@ger, og pd at give bedre
stgtte og vejledning til kommunerne om de
serlige problemstillinger, som gar sig gl-
dende i forbindelse med personer med de-
mens med adfaerdsforstyrrelser.

For savidtangar personer, der bade er udvik-
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lingshemmede og har en demenssygdom,
er der ivaerksat et udviklingsprogram, som
skal kortleegge og evaluere modeller for god
praksis i forhold til denne gruppe. | forhold
til gruppen af mennesker med anden etnisk
baggrund end norsk er derisar fokus pd van-
skelighederne ved at diagnosticere.

Pargrende og frivillige

| den norske handlingsplan indgdr bla. et
tredrigt udviklingsprogram til etablering af
sakaldte ’pargrendeskoler’ og pargrende-
grupper for derigennem at forbedre parg-
rendes muligheder forat handtere livet med
en demenssygdom. Desuden gennemfgres
en trearig informationskampagne, som ret-
tes mod tre grupper: Fagpersoner, pdrgren-
de og den brede offentlighed. Malet er ge-
nerelt at gge viden om demenssygdommen.
| forhold til de frivillige er der overvejelser
om at udarbejde oplaringsprogrammer og
materiale.

Udredning

| planen afsettes der ressourcer til at haeve
kvaliteten af udredninger for demens og
til at gge kapaciteten heraf. Dette sker
bl.a.gennem et tredrigt udviklingsprogram,
der skal finde gode modeller for udredning
og diagnostik. Der afprgves tre forskellige
mader at forankre udredningen pa: Dels
hvor dette sker i et samarbejde mellem
praktiserende lege og omsorgssektoren,
dels hvor udredningen sker i et samarbej-
de mellem specialister og den kommunale
sundhedssektor, og endelig en model, hvor
udredningen iser sker pa en hukommelses-
klinik.

Teknologi

Der er afsat midler i planen til at fa udar-
bejdet en vejledning i brug af alarm- og
pejleudstyr, som skal vaere anvendelig for
bdde kommunale radgivere pa omradet, for
pargrende til personer med demens og for
de personer, der netop har fdet en demens-
diagnose og gnsker at fa information om
teknologien og dens muligheder.

Der kan laeses mere om den norske hand-
lingsplan pd demensomrddet pd det norske



Helse- og Omsorgsdepartements hjemme-
side www.regjeringen.no/nb/dep/hod.

15.2.2. Sverige

Det svenske initiativ pd demensomradet ud-
ggres af et st nationale retningslinjer, som
beskriver en raekke anbefalinger og meto-
der pa demensomrddet. Retningslinjerne er
presenteret i 2010 og er udarbejdet af den
svenske Socialstyrelse med inddragelse af
eksperter.

Formdlet med retningslinjerne er at bi-
drage til udbredelse af, hvilke metoder der
er dokumentation for, at det er relevant at
bruge, nar demensindsatsen planlegges.
Retningslinjerne indeholder anbefalinger
indenfor fglgende omrader:

Forudsatninger for god pleje og om-

sorg, personcentreret pleje, tvaerfaglig-

hed og personale uddannelse

Udredning og diagnostik

Forebyggelse

Social og medicinsk opfglgning og be-

handling, ndr diagnosen er stillet

Medicinsk behandling og anden legelig

behandling

Pleje og omsorg for hjemmeboende og

andre, der ikke bor i plejeboliger

Aktiviteter, fysisk trening og hjzlpe-

midler til hjemmeboende

Reminiscens, validering og realitetsori-

entering som metoder til hjemmebo-

ende

Behandling, omsorg og pleje til men-

nesker med udadreagerende og andre

adferdsproblematikker og psykiske

symptomer

Dagtilbud til hjemmeboende

Stgtte til pargrende

Der er ikke afsat midler til at implementere
retningslinjerne. Det kan dog bemearkes, at
for at fa del i regeringens sdkaldte ’stimu-
lansbidrag’til kommuner og landsting til ge-
nerel udvikling af pleje og omsorg til &ldre
er der krav om, at kommuner og landsting
fremlezgger samlede planer for udviklingen
af plejeogomsorg til personer med demens-
sygdomme. De nationale retningslinjer an-
vendes som udgangspunkt i dette arbejde.

Der kan Iaeses mere om Sveriges ret-
ningslinjer pa demensomrddet pa den
svenske Socialstyrelses hjemmeside
www.socialstyrelsen.se.

15.2.3. Frankrig

Den franske handlingsplan pa demensom-
radet udggres af en udviklingsplan, som
forlgber i perioden fra 2008-2012. Planen
blev ivaerksat samtidig med den aktuelle
europaiske satsning pd forskning og udvik-
ling pd demensomrddet, som er beskrevet
ovenfor.

Den franske handlingsplan har tre overord-
nede mal. Disseer:
At fremme personer med demens og de-
res familiers livskvalitet, bl.a. ved hjzlp
afrddgivningsmuligheder
At gge viden om demens ved hjzlp af en
stgrre satsning pa forskning samt etab-
lering af en fond, der kan medfinansiere
forskningen pa omrddet
At mobilisere samfundet til at tage del
i demensindsatsen, bl.a. ved at gge den
offentlige viden om demens, herunder
etiske problemstillinger pd omradet.

Udvalgte indsatsomrddet i den franske
handlingsplan

Organisering og leengst muligt eget hjem
Der gnskes sikret bedre muligheder for at
modtage pleje og omsorg i hjemmet og en
bedre koordination mellem aktgrerne pad
omradet. Dette sker bl.a. ved at uddanne ko-
ordinatorer og ved at etablere ’én indgang’
til de ydelser,derertilradighed for personer
med demens. Endvidere tilbydes demens-
faglige medarbejdere kurser, som skal sikre
tilstrekkelig viden, herunder isar i forhold
til pleje af personer med demens, som er
hjemmeboende. Vedrgrende mulighederne
for at blive lengst muligt i eget hjem peges
desuden pa potentialet ved anvendelse af
teknologi.

Udredning og forskning

Som en central del af den franske handlings-
plan har man udviklet et patientkort, der in-
deholder oplysninger vedrgrende patientens
demenssygdom og de serlige forhold, der
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gor sig geldende, ndr personer med demens
bliver indlagt, fx som fglge af ulykkestilfeelde.
Samtidig vil man ggre adgangen til diagnostik
og omsorg nemmere, bl.a. ved at udbygge ek-
sisterende hukommelsesklinikker, etablere
nye i omrader, der er darligt dekket, og sgrge
for, at disse klinikker kan spille en aktiv rolle.
Desuden vil man etablere demenscentre i om-
rader, der ikke har det i dag, monitorere util-
sigtede handelser ved fejimedicinering og
fremme korrekt brug af medicin.

Pa sygehusomradet ivaerksattes en raekke
tiltag, der dels skal gge beredskabet ved, at
de kliniske fardigheder pd demensomra-
det styrkes, og dels skal @gge kapaciteten til
forskningen pd hospitalerne i demens samt
etablere bedre epidemiologisk overvdgning
og opfglgning. Desuden ivaerksattes forsk-
ning om demens indenfor de humanistiske
og samfundsvidenskabelige discipliner.

Serlige grupper og behov

I den franske handlingsplan indgdr initiati-
ver, der skal medvirke til at sikre, at der er
fokus pd yngre personer med demens og de-
res serlige behov, eksempelvis ved etable-
ring af et referencecenter pa dette omrade.
Derudover indgar det i planen, at der skal
etableres sarlige enheder for personer med
demens, som har udadreagerende adfard.

Pargrende

| den franske handlingsplan indgar etable-
ringen af en fast rddgivningstelefon. Dette
tilbud skal vaere med til at stgtte personer
med demens, deres familier og andre net-
vaerk, sdledes at de kan fa viden, der kan
hjelpe dem til bedre at handtere situatio-
nen. Desuden gges mulighederne for aflast-
ning af pargrende.

Der kan leses mere om Frankrigs
handlingsplan pd demensomradet pd
www.plan-alzheimer.gouv.fr

15.2.4 Holland

I2008iverksatteden hollandske ministerfor
sundhed, velferd og sport en handlingsplan
pd demensomrddet. Dette initiativ fglger op
pd en eksisterende pakke af initiativer, som
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forlgb | perioden 2004-2007. Initiativet er
ivaerksat med henblik pd at skabe grundlag
for en mere brugerorienteret og mere koor-
dineret indsats pd omradet. Formalet er at
give borgerne og deres pdrgrende en bedre
livskvalitet og sikre medarbejdere redska-
ber til, at de kan yde en omsorgsindsats af
stgrst mulig kvalitet.

Udgangspunktet i den hollandske plan er
udbredelse af bedste praksis. Erfaringen
fra den tidligere raekke af initiativer er, at
der ikke er sket tilstrekkelig opsamling pa
og udbredelse af gode resultater, og at de
derfor ikke i tilstrekkelig grad er blevet im-
plementeret og udbredt lokalt pa tvars af
regioner. Mdlet er, at der senest i 2011 skal
vaere en koordineret ramme for tilbud, som
giver personer med demens og deres parg-
rende den ngdvendige vejledning og statte.
Endvidere udvikles indikatorer med fokus
paat kunne fa indsigt i kvaliteten af demen-
sindsatsen.

Udvalgte indsatsomrdder i den hollandske
handlingsplan

Organisering og udredning

Planens primare fokus er pd organisering af
indsatsen, og den beskriver, hvorledes der
skal ske en gget koordinering mellem aktg-
rerogen tidligvurdering af behov og gnsker
hos personer med demens, sdledes at pleje
og omsorg i hgjere grad kan tilpasses den
enkelte. Dette skal bl.a. ske ved at udpege
0og uddanne ngglepersoner (‘case mana-
gers’), hvis opgave ud fra beskrivelserne vil
komme til at minde om demenskoordinato-
reri Danmark.

Udbredelse af viden

Endvidere er der i det hollandske initiativ
fokus pa udbredelse af viden, sdledes at
medarbejdere kan give de rigtige tilbud om
vejledning, pleje og stgtte til personer med
demens og deres pargrende. Dette skal bl.a.
ske via et ydelseskatalog. En stor del af den
viden, man gnsker at udbrede, stammer fra
den tidligere pakke af initiativer og skal sd-
ledes bidrage til at sikre, at resultaterne af
den tidligere indsats kan blive udbredt til og
anvendtihele Holland.



Der kan leses mere om de hollandske initia-
tiver pd demensomrddet pd www.english.
minvws.nl/en/kamerstukken/lz/2009/cari-
ng-for-people-with-dementia.asp

15.2.5 Storbritannien

Storbritannien har i 2009 vedtaget en sam-
let handlingsplan for demensomradet.
Iverksattelsen af initiativerne i planen,
som forlgber frem til 2014, st@ttes bdde af et
nationaltimplementeringsteam og af lokale
og regionale implementeringskonsulenter.

Planen har tre overordnede mal:
At gge viden om demens
At sikre tidligere opsporing og st@tte
At haeve kvaliteten af demensplejen ge-
nerelt

Udvalgte indsatsomrddet i den britiske
handlingsplan

Faglig indsats

Formalet med handlingsplanen i Stor-
britannien er bl.a. at @ge kvaliteten af pleje og
omsorgsindsatsen, bdde i eget hjem, i plejebo-
ligsektoren og pd sygehuse. Dette skal bl.a.ske
gennem gget viden om demenssygdommen
blandt medarbejdere, herunder eksempelvis
ved uddannelse af demenssygeplejersker pa
alle sygehuse. Samtidig vil man gennem en
reekke tiltag stgtte den lokale og regionale
prioritering af, hvilke indsatser man lokalt gn-
sker at benytte som en del af demensindsat-
sen, og stgtte implementeringen af disse ind-
satser. Dette gelder bade specifikti forhold til
handlingsplanens forlgbsperiode, men ogsd i
forhold til det mere langsigtede arbejde, sdle-
des at der er den ngdvendige information om
effekten af indsatser til rddighed, nar fremti-
dige tiltag skal tilrettelaegges.

Pargrende

Man vil som et led i den britiske handlings-
plan forbedre informationsniveauet om
sygdommen hos personer med demens og
deres familier. Desuden skal lokale netveaerk
i lokalsamfundet, herunder frivilligsekto-
ren, st@ttes.

Udredning og behandling
Flere af mdlene i den britiske handlingsplan

omhandler mulighederne for at gge adgan-
gen til og kvaliteten af demensudrednin-
gen. Nye lokale hukommelsesklinikker skal
bidrage hertil og skal behandle og stgtte
personer med demens.

Teknologi

Ogsa i Storbritannien gnsker man at afla-
ste og stgtte personer med demens og de-
res pargrende i eget hjem ved brug tekno-
logi. | takt med, at viden om effekten af at
bruge teknologien gges, skal det overvejes,
hvordan teknologien bedst udnyttes hos
eksempelvis hjemmeboende personer med
demens.

Der kan laeses mere om den britiske hand-
lingsplan pd demensomrddet pd hjemme-
siden for det britiske NAO (National Audit
Office) www.nao.org.uk.

15.3 Opsamling

Det fremgar af redeggrelserne i dette ka-
pitel, at problemstillinger, som fglger af et
stigende antal personer med demens, er
velkendte udenfor Danmarks granser. Bade
i EU-regi og pd nationalt plan i andre euro-
paiske lande arbejdes der mdlrettet med at
fremmevilkdrene for personer med demens,
deres pargrende og medarbejdere, som ar-
bejder med gruppen. Samtidig fremgdr det,
at de forskellige europaiske lande, som har
ivaerksat stgrre initiativer har forskellige til-
gange til, hvorledes aktgrerne rustes bedst
til at hdndtere udfordringen. Dette skyldes
bla, at de europaiske landes eksisterende
rammer for og strukturering af tilbud pd
sundheds- og socialomrddet pd vaesentlige
punkter er forskellige. Dette gaelder eksem-
pelvis i forhold til adgangen til offentlige
ydelser, sdsom hjemmehjzlp, som generelt
er bredere i de skandinaviske lande end i re-
sten af Europa.

Pa trods af de forskellige baggrunde kan
iagttages en rekke temaer indenfor udfor-
dringer og Igsninger pa demensomrddet,
som garigen pd tveers af landegranser. Der
er generelt enighed om, at der er et behov
forudbredelse af viden om demenssygdom-
men, herunder til pargrende til personer
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med demens og til de europaiske samfund
generelt. Generelt er der fokus p4, at parg-
rende skal stgttes og aflastes. Yderligere
fremhaves potentialet i anvendelse af vel-
ferdsteknologi i flere af de europiske ini-
tiativer. Behovet for en god og tidlig udred-
ning af personer med demens fremhaves
endvidere bdde af Kommissionen og af flere
lande. Det samme ggr gevinsterne ved en
koordineret og sammenhangende indsats
pd demensomrdadet samt ved relevante og
koordinerede efteruddannelses- og kompe-
tenceudviklingstilbud til medarbejdere.
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