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Forord

Vi danskere har gennem de seneste mange ar opnaet en stadigt stigende levealder, og vi har og-
sa faet lagt mange sunde ar til vores levealder. Det er en udvikling vi vil se fortsette. Men 1 takt
med, at vi bliver &ldre, vil flere af os ogsa fa en demenssygdom.

Det er af afgerende betydning, at de medborgere, der udvikler en demenssygdom kan opna s
hgj en livskvalitet som muligt. Dette vil gavne bade borgeren med demens og hendes eller hans
parerende.

Omkring 35.000 danskere har faet stillet diagnosen demens, men vi ved ogsa, at mange flere har
en demenssygdom uden at have faet stillet diagnosen.

Regeringen og Folketingets satspuljepartier indgik i efterdret 2015 en aftale om at afsette mid-
ler til at understotte udviklingen pad demensomradet. Dette bliver i efteraret 2016 udmentet i den
nationale demenshandlingsplan 2025.

Med Sundhedsstyrelsens faglige oplaeg til den nationale handlingsplan giver vi vores bidrag til
Sundheds- og ZAldreministeriets arbejde med at udforme den nationale demenshandlingsplan
2025.

Det faglige oplaeg er udarbejdet med bred inddragelse af centrale parter pa omradet i Danmark.
De forskellige parter har dels deltaget gennem en referencegruppe, dels gennem tematiserede
arbejdsgrupper, der alle har bidraget til dette faglige oplaeg med gode, konstruktive indspil til
arbejdet. Jeg vil derfor gerne takke alle akterer, der har medvirket, for det gode samarbejde.

Det faglige opleeg indeholder en raekke anbefalinger, som alle har til hensigt at styrke kvaliteten
i indsatsen og forbedre livskvaliteten for den enkelte borger med demens og hendes eller hans
parerende, og samtidig give personalet pa landets plejecentre bedre redskaber til brug for den
vigtige arbejdsopgave, de star med.

Med dette faglige oplaeg haber vi, at vi kan bidrage til at gore Danmark til et demensvenligt
land, hvor det enkelte menneske med demens kan leve et trygt og veerdigt liv.

d venlig hilsen,

So rostrom

Direktor, Sundhedsstyrelsen
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1 Introduktion

1.1  Formal

Det faglige oplag til den nationale demenshandlingsplan 2025 indeholder anbefalinger, der har
som overordnet formal at styrke kvaliteten i demensindsatsen og forbedre livskvaliteten for
mennesker med demens og deres pargrende.

Det faglige opleeg vil bidrage til de overordnede malsatninger, som Regeringen og satspuljepar-
tierne har formuleret for den nationale demenshandlingsplan 2025:

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

2. Behandling og pleje af mennesker med demens skal tage udgangspunkt i den enkeltes be-
hov og veerdier og tilbydes i sammenhcengende forlob med fokus pd forebyggelse, tidlig
indsats, nyeste viden og oget forskningsindsats

3. Parorende skal inddrages aktivt og samtidig have mere stotte i livet som pdrorende

Realisering af oplaeggets anbefalinger forudsatter bred opbakning og aktiv medvirken fra be-
slutningstagere, faglige miljoer i kommuner og regioner, almen praksis og patient- og interesse-
organisationer mfl.

1.2 Baggrund

Regeringen og satspuljepartierne indgik i oktober 2015 en aftale, som betyder, at der i arene
2016 - 2019 er afsat 470 mio. kr. til udmentning af konkrete initiativer pa baggrund af den nati-
onale demenshandlingsplan 2025. Den nationale demenshandlingsplan skal understette den
langsigtede udvikling af demensomradet.

Omkring 35.000 danskere over 65 ar har faet stillet diagnosen demens, men Nationalt Videns-
center for Demens skenner at flere end 80.000 lider af sygdommen. I takt med befolkningsud-
viklingen forventes antallet af borgere med en demenssygdom at stige de kommende ar og der-
med ogsa de samfundsmaessige omkostninger.

Demenshandlingsplanen udarbejdes med bred inddragelse af relevante parter. Som grundlag for
regeringens handlingsplan har Sundheds- og ZAldreministeriet udarbejdet en status pa demens-
omradet, mens Sundhedsstyrelsen er blevet anmodet om at sta for et fagligt opleg til den natio-
nale demenshandlingsplan.

Det faglige opleeg skal saledes, sammen med Sundheds- og ZAldreministeriets andre aktiviteter
pa demensomradet i foraret 2016, danne baggrund for udarbejdelsen af den nationale demens-
handlingsplan 2025.

I satspuljeaftalen naevnes folgende centrale omrader inden for demensomradet, som det faglige
opleg har taget udgangspunkt i:
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e Tidlig opsporing og bedre udredning

e Den rette behandling og pleje af borgere med demens

e Stotte og radgivning af parerende til borgere med demens
e Fokus pa demensegnede boliger

o Kompetenceudvikling af personale

e Forskning pd omrédet.

Sundhedsstyrelsen er i udarbejdelsen af det faglige opleg blevet radgivet af en bredt sammensat
referencegruppe med bade faglige selskaber, patientorganisationer, interesseorganisationer, fag-
lige organisationer og andre organisationer med aktiviteter og viden inden for demensomradet.
Kommissorium og medlemmer fremgér af bilag 1.

Endvidere har Sundhedsstyrelsen nedsat seks tematiserede arbejdsgrupper, der har haft til opga-
ve yderligere at kvalificere radgivningen af Sundhedsstyrelsen inden for de enkelte temaer.
Oversigt over arbejdsgrupperne og deres respektive medlemmer fremgar af bilag 2.

Sundhedsstyrelsen har pa grundlag af dreftelserne i referencegruppen og arbejdsgruppernes
skriftlige bidrag udarbejdet det faglige oplaeg indeholdende 17 anbefalinger.

Det faglige oplaeg har efterfolgende veret til hering i referencegruppen.

1.3 Sammenhang med ovrige initiativer

Dette faglige opleaeg til den kommende nationale handlingsplan for demens 2025 skal ses i sam-
menhang med evrige initiativer, der understotter indsatserne for borgere med demens og deres
pérerende.

Det gaelder serligt Sundheds- og Aldreministeriets Statusrapport pd demensomrddet i Dan-
mark, der udkom i maj 2016, og den ferste nationale handlingsplan for demensindsatsen fra
2010. Blandt initiativerne i demenshandlingsplanen fra 2010 var en kortleegning af de pareren-
des behov, projekter vedrerende forebyggelse af udadreagerende adfaerd og kurser til parerende,
informationskampagner om demens, udarbejdelse af regionale forlebsprogrammer og klinisk
retningslinje for udredning og behandling af demens. Endelig indgik ogsé initiativer om videns-
opsamling af socialfaglige metoder og indsatser, videreforelse af Nationalt Videnscenter for
Demens og udbredelse af den regionale kliniske database pa demensomradet.

Det faglige oplaeg skal derudover ses i sammenhang med den nationale handlingsplan for den
@ldre medicinske patient 2016, som indeholder en raekke anbefalinger, der har til formal at for-
bedre indsatsen for a&ldre medicinske patienter, og indfasningen af ordningen med fast tilknytte-
de laeger til beboere pa plejecentre, som blev aftalt i satspuljen for 2016. Der er ligeledes sam-
menhaenge til det arbejde, der pagar i Udvalget for det naere og sammenhangende sundhedsvae-
sen, hvis forslag skal understette sammenhangende behandling af patientgrupper af hoj kvalitet,
og i Legedakningsudvalget, der ser pa den geografiske spredning af leger.
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Der er derudover igangsat centrale initiativer malrettet mennesker med demens blandt andet i
satspuljeaftalen 2015-2018 med puljen til Aflastning af parorende til demente i egen bolig og
Pulje til demensboliger og projekterne Redskab til malrettet pleje af demente, der skal nedbrin-
ge psykiatriske symptomer og urotilstande (BPSD) hos beboere med demens pa plejecentre via
systematisk screening og registrering og malrettede social- og sundhedsfaglige plejeinitiativer,
og Demensrejsehold, som har fokus pa praksisnar kompetence- og organisationsudvikling med
henblik pé at skabe bedre trivsel hos beboere med demens pa plejecentre.

Udover de ovennavnte og gvrige nationale indsatser gennemfores en reekke af initiativer, mal-
rettet mennesker med demens, som er iverksat i regi af landets regioner og kommuner, samt af
patientforeninger, private organisationer og organisationer i civilsamfundet.
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2 Rammer og retning for den fremtidige indsats

Der er sket en vaesentlig udvikling pa demensomradet i de sidste 15 &r. Den fremtidige demens-
indsats bygger séledes videre pé de erfaringer og resultater, der allerede er opnéet. Regionerne
og kommunerne har haft fokus pd demens og bl.a. udarbejdet forlebsprogrammer for demens,
og dermed faet erfaringer med at skabe sammenhangende forleb for mennesker med demens pa
tvaers af kommuner, regioner og almen praksis.

12007 blev Nationalt Videnscenter for Demens indviet. Videnscenteret har bidraget med vigtig
forskning, uddannelse og formidling af viden om demens til fagfolk pa alle niveauer og pa tvers
af sektorer i hele Danmark. I de seneste ar er bevidstheden om den udfordring, demens stiller
bade de enkelte borgere, familier og velferdssamfundet oget internationalt og nationalt. WHO
atholdt saledes sin forste globale ministerkonference om demens i marts 2015 og en rakke lan-
de, herunder England og Norge, har udarbejdet handlingsplaner rettet mod demens.

I det folgende beskrives vidensgrundlaget, de centrale temaer i det faglige opleg, samt langsig-
tede pejlemerker, der har varet veesentlige 1 dreftelserne 1 udarbejdelsen af det faglige opleaeg.

2.1  Vidensgrundlag

Der er i forskellig grad viden om, hvilke indsatser, der virker bedre end andre, fx i forhold til at
skabe sammenhangende forleb pa tvers af sektorer og sikre den bedste pleje og omsorg for
mennesker med demens.

Vidensgrundlaget for de anbefalede indsatser i det faglige oplaeg omfatter forskning pa demens-
omradet, storre evalueringer og undersegelser af initiativer og indsatser, erfaringer fra initiativer
fra den forste handlingsplan, samt nationale og internationale erfaringer og viden pa omradet i
ovrigt, herunder referencegruppens og arbejdsgruppernes viden om og indsigt i demensomridets
udfordringer. Derudover indgér Statusrapport pa demensomrddet i Danmark, udgivet af Sund-
heds- og Aldreministeriet i vidensgrundlaget for det faglige oplaeg.

2.2 Temaer i det faglige opleg

Det faglige oplaeg har falgende overordnede overskrifter med en reekke underliggende anbefa-
linger:

e Kyvalitet i opsporing, udredning og behandling.

e Kuvalitet i psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og omsorg

e Stotte til mennesker med demens og parerende

e Demensvenligt samfund og boliger

e Sammenhangende forleb og organisering

e Styrkede kompetencer

e Styrket data og forskning.
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Det faglige opleeg opstiller en rackke anbefalinger, der retter sig mod alle dele af det forleb,
mange borgere med demens gennemgar. Fra tidlig opsporing og udredning, den forste post-
diagnostiske radgivning og hjelp, over behandling, pleje og omsorg, forst som hjemmeboende
og siden hen som plejehjemsbeboer, til en verdig afslutning pa livet.

Anbefalingeme i det faglige opleeg deekker bade social- og sundhedsfaglige indsatser for men-
nesker med demens samt de rammer og vilkér, hverdagen med demens stiller de parerende over
for.

2.3 Pejlemarker for arbejdet med demens mod 2025

I udarbejdelsen af det faglige opleeg har referencegruppen og arbejdsgrupperne papeget en rack-

ke temaer som vesentlige, hvis man skal lykkes med regeringens malsatning om Danmark som
demensvenligt land med personcentreret behandling og pleje af hgj kvalitet og aktiv inddragelse
af parerende.

Forebyggelse og rehabilitering

Forebyggelse ber vere et centralt tema i demensindsatserne frem mod 2025, bade nér det gal-
der forskning, vidensformidling og de konkrete indsatser for mennesker med demens. @get vi-
den og forebyggende indsatser har potentiale til at forebygge og bremse udviklingen af demens-
sygdommen og de sociale, psykiske og fysiske falgevirkninger leengst muligt. Derudover er det
vigtigt at arbejde med rehabilitering af mennesker med en demenssygdom. Et fortsat fokus pa
de ressourcer og muligheder hos mennesket med demens og de parerende gennem at tilbyde
velfungerende og mélrettede rehabiliteringsforleb kan understotte vedligeholdelse af fysiske og
kognitive evner og livskvalitet i hverdagen.

Tidlig opsporing og udredning

Et veesentligt aspekt i indsatserne frem mod 2025 er at styrke den tidlige opsporing af demens
og udredning med specifikke demensdiagnoser, der giver grundlag for malrettede og fokuserede
indsatser i demensforlgbet. Tidlig opsporing og udredning er grundlaget for, at mennesket med
demens og deres parerende i god tid kan forholde sig til og indrette sig pé livet med demens, og
at der hurtigt kan gives relevant behandling, stette og radgivning, sa livsforhold og vaner kan
tilpasses, og demenssygdommens progression sa vidt som muligt nedsattes. Tidlig opsporing og
udredning understotter séledes, sammen med efterfolgende indsatser og tilbud, at mennesket
med demens og de parerende i1 hejere grad kan leve et godt liv med demens i alle de fremtidige
faser af sygdommen.

Behandling og pleje og omsorg med fokus pad den enkeltes behov

Pleje og omsorg til mennesker med en demenssygdom udger et stort arbejdsfelt, der spaender li-
ge fra stotte og psykosociale indsatser tidligt i sygdomsforlebet, hvor demensdiagnosen lige er
blevet stillet og borgeren som regel er hjemmeboende, til pleje, omsorg og palliative indsatser i
livets sidste fase. Mennesker med demens vil efterhdnden som sygdommen udvikler sig blive
mere og mere afhengig af den rette stotte, pleje og omsorg. En styrket kvalitet i indsatsen frem
mod 2025 skal bl.a. ske ved at have fokus pa opkvalificering af ledere og social- og sundheds-
fagligt personale og ligeledes fokus pa, at behandling og pleje af mennesker med en demens-
sygdom altid tager udgangspunkt i den enkeltes behov og verdier.

27. JUNI 2016 LIVET MED DEMENS — STYRKET KVALITET | INDSATSEN SIDE 10/74



Sammenhcengende forlob - fra diagnose til livets afslutning

Hvis det skal lykkedes at opfylde malsaetningen om, at behandling og pleje af mennesker med
demens skal tage udgangspunkt i den enkeltes behov og vaerdier, skal der arbejdes med at ud-
vikle og sikre individuelt tilpassede og sammenhangende tilbud til mennesker med demens fra
den tidlige opsporing til livets afslutning. Et sammenh@ngende forleb med relevante tilbud i al-
le faser af demenssygdommen kan understette fortsat mestringsevne, livskvalitet og sundhed for
bade mennesker med demens og deres parerende. Forlobene skal lobende tilpasses udviklingen i
demenssygdommen og de ressourcer, de parerende og mennesket med demens har, bl.a. gen-
nem lobende adgang til leegefaglig ekspertise og visitation af ydelser, nér det er relevant. Der
ber ogsa vere fokus pa overgange mellem tilbud, hvilket stiller store krav til samarbejdet mel-
lem akterer pé tvers af sektorer, da sddanne skift ofte er vanskelige for personer med demens og
de pérerende.

Kompetenceloft

En styrket kvaliteten i indsatsen kan kun lykkes, hvis fagprofessionelle i sundheds- og plejesek-
toren har forstaelse for og de nedvendige faglige kompetencer til at indga anerkendende og per-
soncentreret i behandling og pleje af mennesket med demens. Der er generelt sket en udvikling i
uddannelses- og videreuddannelsesaktiviteterne rettet mod demens siden demenshandlingspla-
nen i 2010, hvor kompetenceudvikling ogsé var i fokus. Der er dog fortsat behov for at styrke
savel basal almen viden om demenssygdommen, der kan give forstéelse for og viden om, hvor-
dan man positivt indgér i relationer til mennesket med demens, som den mere specialiserede vi-
den blandt fagprofessionelle. Det er ligeledes vigtigt at have fokus pa, hvordan man arbejder pa
at sikre, at kompetenceudvikling kommer til anvendelse i praksis gennem fx faglig ledelse, or-
ganisatorisk forankring og tilrettede arbejdsgange. Pa sigt kan det veere hensigtsmeessigt at eva-
luere virkningen af de nylige @ndringer i bl.a. social- og sundhedsgrunduddannelser for at afkla-
re om @&ndringerne understotter hojere kvaltiet i demensindsatsen.

Afstigmatisering og viden

Afstigmatisering og eget viden om demens i samfundet er vigtigt for at skabe et demensvenligt
samfund, hvor mennesker med demens kan leve et vaerdigt og trygt liv med deltagelse i enskede
aktiviteter og generelt fortsette deres liv. Mange mennesker med demens oplever, at det er
stigmatiserende og skamfuldt at fi demensdiagnosen, og undlader derfor at fortelle andre om
deres sygdom af frygt for omgivelsernes reaktion. Det kan betyde, at borgere med demenssyg-
dom og deres parerende traekker sig fra sociale ssmmenhenge, hvilket gger risikoen for isolati-
on, ensomhed og depression. For at nedbryde fordomme, tabuer og stigmatisering er det vigtigt,
at samfundets generelle bevidsthed om demens og dens konsekvenser ages, sa borgeren med
demens kan medes med forstaelse, respekt og stette. Dette kan ligeledes medvirke til, at den en-
kelte person med demens oplever fortsat at veere en del af og kan bidrage til samfundet pa lige
fod med andre.

Forskning og bedre data

Forskning i demens er afgerende for at hgjne og styrke demensindsatsen i alle faser af sygdom-
men. Det er vaesentligt, at der forskes i bade de social- og sundhedsfaglige indsatser og metoder,
herunder forebyggelse og behandling af demens, og i virkningsfulde indsatser i relation til pleje
og omsorg, saledes at der kan bringes ny og valideret viden til omradet til gavn for mennesker
med demens. For at kunne forske i de kort- og langsigtede effekter af de social- og sundhedsfag-
lige indsatser, der gives til mennesker med demens, er det derudover veasentligt at have et validt
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datagrundlag om demensindsatser og -forleb. Det er derfor vigtigt, at der skabes de rigtige
rammer og processer for dataindsamling pa tvers af de forskellige sektorer i alle faser af de-
mensforlabet.

Indikatorer for udviklingen pa demensomrddet frem mod 2025

Det vurderes at kunne styrke demensindsatsen fremadrettet, hvis man udvelger centrale konkre-
te, malbare og operationelle indikatorer til at folge udviklingen pa demensomradet frem mod
2025. Det har man bl.a. haft god erfaring med fra den engelske demenshandlingsplan, hvor in-
dikatorerne bl.a. deekker forbruget af antipsykotiske leegemidler hos @ldre med demens samt
andelen af @ldre, der har en demensdiagnose.

Evaluering af indsatser og initiativerne

Det er vaesentligt, at initiativerne i den kommende nationale handlingsplan evalueres. Evalue-
ring ber indgd som en del af alle initiativer og teenkes ind fra starten, for dermed at bidrage med
viden om, hvad der fremadrettet kan skabe sammenhangende forleb og indsatser af hgj kvalitet
til borgere og patienter med demens. Evaluering af handlingsplanens initiativer ber sd vidt mu-
ligt bdde inddrage effektmal relateret til mennesket med demens, samt relevante mél for pare-
rende, faglig kvalitet og skonomi.
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3 Sammenfatning af anbefalinger

Det faglige opleegs anbefalinger til initiativer 1 handlingsplan for demens 2025 er sammenfattet
nedenfor. De enkelte anbefalinger uddybes i de efterfelgende kapitler. Folgende anbefales:

Kvalitet i opsporing, udredning og behandling
1. Verktoj til tidlig opsporing af demens.

Det anbefales, at der udvikles eller valideres et eksisterende internationalt veerktej, der kan an-
vendes til tidlig opsporing af mulig demens, som kan bruges bredt i bade primer og sekundeer
sektor af fx forebyggende medarbejdere, hjemmesygeplejersker og andre sundhedspersoner, der
kommer i borgerens hjem. Endvidere skal verktgjet kunne anvendes af praktiserende laege, sy-
geplejersker i laegepraksis samt af sygeplejersker og laeeger pa hospitalet i forbindelse med ind-
leeggelse. Verktojet skal vere let at anvende og taenkes at besté af et mindre antal spergsmal til
borgeren og den parerende. Vearktajet skal udvikles og efterfolgende testes for validitet i for-
skellige sammenhenge, for det udbredes og implementeres.

2. Etablering af tveerfaglige udrednings- og behandlingsenheder med udgdende funktioner og
radgivning om scerlige malgrupper.

Det anbefales at samle demensudredningen pé hovedfunktionsniveau pa et mindre antal tvaer-
faglige udrednings- og behandlingsenheder i sekundarsektoren. Udredningen skal varetages i
tvaerfagligt regi med leeger fra relevante specialer, herunder neurologi, geriatri og psykiatri samt
ovrigt sundhedsfagligt personale som demenssygeplejersker og neuropsykologer. Enhederne ber
have en udgéende funktion, da feerre enheder kan medfore sterre afstand, og dele af udrednin-
gen dermed kan varetages i patientens hjem. Kvaliteten af udredningen i enhederne ber sikres
ved kompetenceudvikling, harmonisering af vaerktejer, kriterier og metoder samt faelles kompe-
tenceudviklingsprogrammer for medarbejdere. Enheden skal varetage ambulatoriefunktion. Ud-
valgte enheder anbefales at have radgivningsfunktion over for kommuner, praktiserende leeger
mm. ift. behandling, pleje og omsorg af serlige demensmalgrupper, fx patienter med sjeeldne
demensformer, demens og samtidigt misbrug, samtidig somatisk eller psykisk lidelse (komorbi-
ditet), udviklingsheemning, yngre patienter samt etniske minoriteter med demens. Anbefalinger
til de nye enheder kan beskrives i regi af Sundhedsstyrelsens specialeplanlagning. Der ber af-
settes ressourcer til en generel kapacitetsudvidelse p&d omréadet, bade i forhold til personale,
etablering af udgaende funktioner og relevant udstyr som fx scannere.

3. Styrket kvalitet i behandling af mennesker med demens ved at udarbejde supplerende nati-
onale kliniske retningslinjer inden for udvalgte omrader af behandling af demens.

Det anbefales, at der udarbejdes et antal supplerende kliniske retningslinjer for behandling af
demens. Retningslinjerne skal favne bade farmakologiske og non-farmakologiske aspekter af
behandling og kan klarlaegge hvilke kriterier der skal vaere opfyldt for at en given behandling
ber tilbydes eller kan ophere. I udvelgelsen af emner anbefales, at der er fokus pa omrader,
hvor der kan veere risiko for uhensigtsmessig behandling af personer med demens i forhold til
en samlet vurdering af den forventede behandlingseffekt, mulige bivirkninger og pavirkning af
livskvalitet.
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Kvalitet i psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og omsorg

4.  @get fokus pa udbuddet og kvaliteten i dag- og aflastningstilbud.

Det anbefales, at dag- og aflastningstilbuddene videreudvikles saledes, at de i hgjere grad end i
dag kan imgdekomme savel personen med demens’ og den parerendes mangeartede behov og
ensker. Der er behov for individuelt tilpassede, koordinerede og sammenhangende tilbud til
mennesker med demens straks efter diagnosticeringen ind til slutningen af livet. Tilbuddene ber
etableres og opdateres pa baggrund af lebende metodeudvikling, brugerinddragelse, kvalitets-
sikring og forskning. For at fa sterst mulig tidsmaessigt udbytte af et aflastningstilbud, kan det
vaere af betydning for den parerende, at personen med demens har mulighed for transport til og
fra den pageeldende aktivitet.

5.  Tilbud om fysisk treening, fysisk aktivitet og ADL-trcening til mennesker med demens.

Det anbefales, at den fysiske funktionsevne tidligt og labende i forlgbet vurderes for at kunne
tilretteleegge individuelt tilpassede tiltag i den tidlige fase med henblik pa at vedligeholde den
fysiske funktion leengst muligt. Seerligt balance og faldrisiko ber vurderes for at kunne etablere
relevante tilbud. Der ber vere tilbud om fysisk aktivitet og fysisk treening samt treening af dag-
lige goremal i hjemmet (ADL-funktion) til hjemmeboende med demens og beboere pé plejecen-
tre med en demenssygdom, tilrettelagt og superviseret af fagfolk med de relevante kompetencer
og med viden om demens. For at understette udbredelse anbefales det, at der udvikles et kon-
cept for treningspakker mélrettet forskellige méalgrupper med demens og sygdomsstadier, som
kommunerne kan lade sig inspirere af og anvende.

6. Understotte hoj kvalitet i indsatser og tilbud til mennesker med demens ved at udbrede vi-
densbaserede anbefalinger om god praksis inden for udvalgte omrdder af pleje og omsorg
af mennesker med demens.

Det anbefales, at der udarbejdes vidensbaserede anbefalinger om god praksis inden for social-
og sundhedsfaglige indsatser og metoder, der kan understotte sammenhengende indsatser af hoj
kvalitet pa tvaers af kommuner og regioner. Relevante temaer er fx rehabilitering og palliation
malrettet borgere med demens og god praksis indenfor udvalgte omrader vedr. fysisk pleje og
omsorg til mennesker med demens. De vidensbaserede anbefalinger kan formidles i et koncept
for pleje- og omsorgshandbeger til kommuner og regioner malrettet udvalgte temaer, hvor der
vurderes at vaere et behov, og der eftersperges viden om god praksis. Anbefalingen skal ses 1
sammenhang med anbefaling 3 om nationale kliniske retningslinjer, som ligeledes understeatter
hej kvalitet i sundhedsfaglige indsatser og tilbud til mennesker med demens.

7.  Eftersyn af rammer for anvendelse af magt i pleje og behandling af mennesker med de-
mens.

Det anbefales, at der gennemferes et serviceeftersyn af magtanvendelsesreglerne i serviceloven.
Der ber ses pa de administrative og processuelle regler ved fx flytning fra eget hjem til en pleje-
bolig uden samtykke, ligesom der ber ses péd, om bestemmelsen om personlig alarm- og pejlesy-
stemer skal justeres med henblik p4, at den tilpasses den lebende teknologiske udvikling pa om-
radet, samt om der er behov for gget viden om de eksisterende muligheder for anvendelse af
GPS og lignende teknologier. Det ber overvejes at se pa, om der skal skabes adgang efter reg-
lerne i sundhedsloven til behandling, hvor borgeren modsztter sig behandlingen. Det er samti-
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dig afgerende, at social- og sundhedspersonale kleedt pa til at handtere reglerne om anvendelse
af magt. Anbefalingen skal derfor ses i ssmmenhang med anbefaling 15 vedr. kompetenceloft.

Stette til mennesker med demens og parerende

8. Rddgivnings- og aktivitetscentre for mennesker med demens og pdrorende.

Det anbefales, at der etableres og evalueres et koncept for radgivnings- og aktivitetscentre mal-
rettet mennesker med demens og deres parerende, som i udgangspunktet tilbydes uden visitati-
on. Centrene skal udbydes i samarbejde mellem bl.a. kommuner, relevant fagligt personale og
frivillige/frivillige organisationer. Det anbefales, at centrene har fokus pa brugerinddragelse og
tilbyder radgivning, sociale og fysiske aktiviteter, mulighed for samvaer med ligestillede via fx
demenscafeer, parerendegrupper og undervisning. Centrene kan ligeledes stille et teknologibib-
liotek til rddighed méalrettet mennesker med en demenssygdom jf. anbefaling 13. For at sikre
faglig sparring og hejt kompetenceniveau kan der etableres samarbejde med udrednings- og be-
handlingsenheder jf. anbefaling 2. [ udviklingen af konceptet skal det afklares, om centrene i
visse tilfeelde ogsa kan rumme visiterede tilbud.

9. Vewrktojskasse med patient- og parorendekurser med henblik pa rettidig stotte, viden og
radgivning gennem hele forlobet.

Det anbefales, at der udvikles en fzlles verktejskasse indeholdende velafpravede kurser og
programmer, som kan anvendes af alle, der tilbyder patient- og parerendeuddannelse og kurser.
Vearktgjskassen ber indeholde forskellige typer af kurser, der evt. kan vere IT-understottet,
maélrettet forskellige demenssygdomme og forskellige sygdomsfaser. Disse ber endvidere deek-
ke borgere og parerendes forskellige behov, for eksempel sygdomsspecifik viden, mestring,
kommunikation og samver, gruppeforleb m.m. Det kan eksempelvis vaere START-kurset, Rad-
givningsmodellen, Leer at tackle, Samvar med mennesker med demens mv. Verktejskassen ber
lebende opdateres og vedligeholdes, ligesom kompetenceprofiler og evt. behov for uddannelse
af undervisere kan fremga sammen med kursusmaterialet.

10. Systematisk inddragelse og anerkendelse af parorende i alle faser af demensforlobet.

Det anbefales, at tilgangen til parerende skal vare inddragende og anerkendende fra alle rele-
vante fagpersoner, der deltager i pleje, omsorg og behandling af den pagaeldendes parerende
med demens. Kommuner og regioner ber derfor sikre systematisk inddragelse af pérerende i
opgavevaretagelsen og generelt veere opmearksomme pa mulighederne for, og styrkerne ved,
inddragelse og anerkendelse af de parerende som en samarbejdspartner og ressource.

Demensvenligt samfund og boliger

11. Stotte udviklingen af et demensvenligt samfund gennem udbredelse af viden om demens og
styrke demenspartnerskaber i civilsamfundet og med andre parter.

Viden om demens ber udbredes bredt i samfundet. Afstigmatisering af demens ber fremmes
gennem landsdaekkende og leengerevarende holdnings- og oplysningskampagner, som kan vare-
tages 1 partnerskab mellem en reekke offentlige, private og civilsamfundsakterer. Det anbefales,
at holdnings- og informationsindsatsen suppleres af lokalt baserede initiativer i regi og under
med aktiv deltagelse af civilsamfundet fx i form af initiativer, der understetter udvikling af et
demensvenligt samfund og udbredelse af viden i civilsamfundet gennem initiativer som fx de-
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mensvenner, demensvenlige kommuner o.1., for at sikre lokal forankring og langsigtede hold-
ningsandringer.

12. Etablering af flere og bedre demensegnede boliger og institutioner ved at inddrage faglig
viden om demensindretning i byggeprogrammer og konkurrencer til bolig-, plejecenter og
sygehus- og sundhedsbyggeri.

Det anbefales, at der med udgangspunk i Statens Byggeforskningsinstituts anvisninger sikres
flere demensegnede plejeboliger ved at anvende faglig viden om demensindretning i ombyg-
ning- og vedligeholdelsesopgaver i den eksisterende boligmasse og kommende nybyggerier. Det
anbefales derudover, at der med udgangspunkt i erfaringer fra ind- og udland arbejdes for at sik-
re flere demensegnede private boliger og sygehuse. Det er vigtigt, at den fysiske indretning
planleegges med udgangspunkt i et helhedsorienteret sigte, hvor omgivelserne og indretningen
understotter pleje og behandling af hej kvalitet, herunder anvendelse af socialpaedagogiske me-
toder.

13. Styrke kendskab til og anvendelse af relevante teknologier i demensforlobet ved at under-
stotte kompetenceudvikling i eksisterende og nye teknologibiblioteker.

Det anbefales at styrke de eksisterende og at etablere nye teknologibiblioteker ved at understotte
kompetenceudvikling af relevante medarbejdere og frivillige ift. viden om demensrelaterede
hjeelpemidler og teknologier og behovsafklaring. Teknologibibliotekerne skal understette, at der
kan introduceres relevante teknologier og hjelpemidler til borgeren med demens pa det mest
optimale tidspunkt i demensforlgbet, som dermed far mulighed for at afprove et eller flere hjel-
pemidler i en kortere periode. De medarbejdere og frivillige, der er malgruppe for kompetence-
udvikling kan bade vare tilknyttet teknologibiblioteker i de foreslédede rddgivnings- og aktivi-
tetscentre jf. anbefaling 8, de foreslaede tvaerfaglige udrednings- og behandlingsenheder jf. an-
befaling 2 eller i de eksisterende kommunale hjelpemiddeldepoter og teknologibiblioteker.

Sammenhangende forleb og organisering

14. Evaluering af eksisterende regionale forlobsprogrammer og samarbejdsaftaler pa demens-

omrddet og efterfolgende udarbejdelse af faglige anbefalinger for det tveersektorielle de-
mensforlob.

Forlgbsprogrammerne for demens bar evalueres i regi af regioner og kommuner med henblik
pa at afdeekke aktuelle indsatser, eventuelle udfordringer samt god praksis i forhold til indhold
og implementering. P& baggrund af evalueringerne ber Sundhedsstyrelsen udarbejde faglige
anbefalinger for tveersektorielle forleb for mennesker med demens. Anbefalingerne forventes at
bidrage til en mere ensartet praksis af samme hgje kvalitet, og omfatter anbefalinger for det
samlede tveerfaglige forleb fra tidlig opsporing, diagnostik, udredning og behandling til social-
og sundhedsfaglig rehabilitering og opfelgning. Anbefalinger til organisering, herunder rolle-
og ansvarsfordeling, skal ligeledes indga.
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Styrkede kompetencer

15. Kompetenceloft i kommuner, regioner og almen praksis hos relevante ledere og fagprofes-
sionelle inden for opsporing, behandling og pleje og omsorg af mennesker med demens.

Der ber gennemfores et kompetenceleft af alle relevante medarbejdere, der har regelmeessig
kontakt med mennesker med demens fx pa relevante sygehusafdelinger og akutmodtagelser, i
almen praksis, i kommunale sygepleje- og sundhedscentre, 1 hjemmepleje og plejeboliger.
Kompetenceaktiviteterne ber differentieres ift. basal viden om demenssygdommen, der kan give
forstaelse for og viden om relationer til mennesket med demens, og den mere specialiserede vi-
den, der kan vere relevant for fagprofessionelle. Kompetenceloftet ber malrettes relevante fag-
grupper, hvad enten det drejer sig om egentlige uddannelsesforleb, kurser eller kompetenceud-
viklingsprojekter, der understatter implementeringen af viden, praksisnaer leering om demens i
hverdagen eller organisationsudvikling for at sikre @ndring af praksis. Tilsvarende ber viden om
demens styrkes hos frivillige, der har med mennesker med demens at goare.

Styrket data og forskning

16. Videreudvikling af den kliniske kvalitetsdatabase for demens til en tveersektoriel kvalitets-
database.

Den eksisterende landsdeekkende kvalitetsdatabase for demensudredning ber udvides til at dek-
ke forleb pa tvers af sektorer, og der ber udvaelges relevante indikatorer, s& det bliver muligt at
monitorere fx medicinering, psykosociale og rehabiliterende indsatser, systematisk lagelig op-
folgning, overgange m.m. I dialog mellem Sundhedsstyrelsen, regioner, kommuner og styre-
gruppen for den kliniske kvalitetsdatabase kan der fastsettes mal for udvalgte indikatorer, ek-
sempelvis for udredning og for behandling med antipsykotika, og der ber sikres relevant over-
vagning og opfelgning pa mélopfyldelse eksempelvis i regi af tveerfaglige udrednings- og be-
handlingsenheder, regionale laegemiddelkonsulenter, kommunale demenskoordinatorer og al-
men praksis. Videreudviklingen af en tversektoriel database vil bidrage til at styrke sammen-
hang og kvalitet i hele sygdomsforlgbet og skabe grundlag for styrket forskning i demens. Det
kan endvidere overvejes at inddrage data fra monitorering af forlgbsprogrammer jf. anbefaling
15.

17. Styrkelse af forskningen pa demensomrdadet, herunder ga i dialog med Uddannelses- og
Forskningsministeriet og andre relevante parter med henblik pd at udarbejde en forsk-
ningsstrategi.

Forskningen i demens bar styrkes. Det gaelder fx inden for omréder, hvor Danmark alle-
rede har en steerk international forskningsprofil og nye forskningsomrader, som fx
forskning i effekter af psykosociale interventioner, metoder og tilgange til pleje og om-
sorg, forebyggelse og rehabilitering. Forskningsindsatsens strategiske sigte ber fremmes
i dialog med Uddannelses- og Forskningsministeriet og andre relevante parter.
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4  Kuvalitet 1 opsporing, udredning og behandling

Demens er en fremadskridende sygdom, som mange der af. Vi kan ikke helbrede demens med
vores nuvaerende viden. Demenssygdommen betyder store forandringer i livet bade for den, der
er ramt, og for familie og parerende. Med den rette indsats kan mange leve et godt liv med syg-
dommen. Det forudsatter, at sygdommen opspores og diagnosticeres i tide, sa relevant behand-
ling kan sattes i vaerk.

Tal fra Sundhedsdatastyrelsen viser, at omkring 35.000 danskere over 65 ar i dag har en de-
mensdiagnose, men det skennes, at der er et ukendt merketal pa omradet (Sundheds- og Aldre-
ministeriet 2016a). Forelabige data fra et upubliceret registerstudie fra Nationalt Videnscenter
for Demens viser, at lidt under halvdelen (42 %) af dem, der fik stillet en demensdiagnose i
2012, modtog en uspecifik demensdiagnose.

Ventetiden pa at blive udredt er ofte lang. Opgerelse over ventetid pd demensudredning fra
eSundhed viser, at der nogle steder er 20-30 ugers ventetid (eSundhed 2016). Det er uhensigts-
maessigt for borgeren og familien, der ma ga med bekymringer og frygt i laengere tid uden at
kunne fa vished.

Nar diagnosen er stillet, vaelger man ofte at behandle med l&gemidler mod demenssymptomer.
Efterhanden som sygdommen skrider frem vil borgeren ofte fa mere medicin, ligesom borgeren
kan fa medicin for flere lidelser. Der er derfor vigtigt, at der jeevnligt foretages medicingennem-
gang og generelt er opmarksomhed pa at give den rette type medicin til den enkelte borger af-
haengig af diagnose og behov.

Der er derfor behov for at styrke indsatsen i forhold til at opspore sygdommen tidligere, at sikre
bedre og hurtigere udredning og efterfolgende bedre behandling af demenssygdomme.

4.1 Tidlig opsporing

I begyndelsen af en demenssygdom kan symptomerne vare svare at se, og der kan derfor ga
tid, for der opstar en reel mistanke om demens bade hos borgeren, hos familien og det omkring-
liggende samfund. Samtidig kan fasen, hvor venner og familie begynder at bemarke forandrin-
ger hos den enkelte og maske mistaenker demens, vere sver at handtere bl.a. pga. usikkerhed
om reelle demenssymptomer og stigma omkring dét at have en demenssygdom.

Internationale undersogelser tyder pd, at blandt &ldre (65+), som egentlig opfylder kriterier for
demens, bliver diagnosen kun stillet hos godt halvdelen. Blandt de udiagnosticerede er ofte al-
dre med let til middelsvar demens (Prince et al 2011). Tal fra en dansk registerundersogelse fra
2003 viste, at to ud af tre forventede tilfeelde blev registeret (Phung et al 2010).

Der er generelt fokus pa tidlig opsporing i bdde kommuner og regioner. I Sundheds- og Zldre-
ministeriets statusrapport pa demensomradet fremgar, at alle fem regioner har beskrevet de-
mensomradet i de aktuelle sundhedsaftaler, og i Region Hovedstaden og Region Midtjylland er
der beskrevet et sarligt fokus pa tidlig opsporing af demens (Sundheds- og Aldreministeriet
2016a).

27. JUNI 2016 LIVET MED DEMENS — STYRKET KVALITET | INDSATSEN SIDE 18/74



Formalet med tidlig opsporing af sygdom er generelt at skabe mulighed for tidlig intervention,
fx behandling eller risikobegransning, og dermed at standse sygdomsprogression og udvikling
af funktionstab.

Der skonnes at vaere betydelige fordele forbundet med tidlig opsporing og efterfolgende diagno-
stik af demens.

Tidlig opsporing og udredning' vil ofte vaere en forudsatning for, at personer med demens og
deres parerende kan modtage relevant behandling, stette og radgivning (Sundhedsstyrelsen
2008). Det fremgéar af National Klinisk Retningslinje for Demens, at diagnosetidspunktet i sig
selv ikke synes at have indflydelse pé det efterfolgende progressionstempo for demens, men at
en tidlig diagnose 1 mange tilfeelde vil kunne bidrage til et bedre patientforleb (Sundhedsstyrel-
sen 2013).

Tidlig opsporing og udredning kan understotte forebyggelse af forverring af demens ved at sat-
te fokus pa sygdomstilstande og livsstilsforhold, der forvaerrer den kognitive svakkelse, og kan
skaerpe opmerksomheden pa at undlade brug af medicin med antikolinerg virkning, sa en yder-
ligere svaekkelse af det kolinerge system undgas.

Omvendt kan udiagnosticeret demens oge risikoen for, at mennesket med demens involveres i
trafikulykker, ulykker i hjemmet eller pa arbejdspladsen, glemmer at tage vigtig medicin eller
bruger medicinen forkert, treeffer uhensigtsmassige ekonomiske dispositioner m.v. (Sundheds-
styrelsen 2013) Det vurderes dermed relevant, at der tages initiativer, som kan medvirke til at
sikre, at demens opspores tidligere.

Tidlig opsporing kan bidrage til et bedre sygdomsforleb med relevant behandling, stette og rad-
givning, men indeholder ogsa det etiske dilemma at medvirke til uensket sygeliggerelse og det
forhold, at nogle borgere ikke ensker at blive opsporet og f4 en demensdiagnose. Noget af dette
kan hange sammen med det forhold, at mange opfatter det at have demens som stigmatiserende,
hvilket kan modvirke abenhed om diagnose og mulig diagnose hos bade borgere og det om-
kringliggende samfund (Sundhedsstyrelsen 2013). I National Klinisk Retningslinje for Demens
beskrives endvidere, at dette forhold kan bevirke, at mange leeger i primarsektoren er tilbgjelige
til at afvente udviklingen hos borgere med mulige demenssymptomer frem for at foretage videre
udredning (Ibid). Den folgende anbefaling skal derfor ses i sammenhang med et generelt behov
for oplysning om og afstigmatisering af demens i samfundet (laes mere i kapitel 7 og 9).

I andre sammenhenge er der fokus pé tidlig opsporing. I forbindelse med Sundhedsstyrelsens
handlingsplan for den &ldre medicinske patient fra 2013 udarbejdede Sundhedsstyrelsen anbe-
falinger for varktejer til tidlig opsporing, der efterfolgende er blevet digitaliseret i regi af KL. I
den nationale handlingsplan for den @ldre medicinske patient er det aftalt, at der skal samles op
pa erfaringerne med tidlig opsporing i kommunerne med henblik pé at Sundhedsstyrelsen udar-
bejder anbefalinger for indsatsen vedrerende tidlig opsporing af sygdomstegn mm.

Pé grundlag af ovenstaende vurderes der derfor at vaere behov for, at en raekke fagprofessionelle
i kommuner, almen praksis og sundsvasnet, der arbejder med eller har kontakt med &ldre men-

! Tidlig diagnostik af demens refererer til, at diagnosen stilles pa det tidspunkt i sygdomsforlebet, hvor kriterierne for en demensdi-
agnose er opfyldt eller kort derefter. Det vil i de fleste tilfeelde indebere, at der er tale om let demens (Sundhedsstyrelsen 2013).
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nesker, er opmearksomme pa mulig demens hos de borgere, de har kontakt til (Sundheds- og
Aldreministeriet 2016a).

Det vurderes, at adgang til et simpelt og validt opsporingsverktej, der kan anvendes tidligt, nar
den fagprofessionelle far mistanke om demens pa grund af pavirket kognitiv funktion , fx pga.
borgerens adfaerd eller gennem oplysninger fra de parerende, kan understotte dette. Udviklingen
af opsporingsvarktejet ber vaere baseret pa erfaringer med tidlig opsporing i fx arbejdet med
den zldre medicinske patient og fra udlandet.

Allerede anvendte kognitive tests, som Mini Mental State Examination, der anvendes til at pavi-
se en reduktion af den mentale funktion og indgér som rutineundersegelse ved udredning for
demens i almen praksis vurderes at rumme mangler ift. tidlig opsporing, da det tager tid og er
mindre folsomt ved let demens (SBU 2008).

ANBEFALING 1:

Verktgj til tidlig opsporing af demens.

Det anbefales, at der udvikles eller valideres et eksisterende internationalt veerktaj, der kan
anvendes til tidlig opsporing af mulig demens, som kan bruges bredt i bdde primeer og sekun-
deer sektor af fx forebyggende medarbejdere, hjemmesygeplejersker og andre sundhedsperso-
ner, der kommer i borgerens hjem. Veerktojet skal endvidere kunne anvendes af praktiserende
leege, sygeplejersker i lcegepraksis samt af sygeplejersker og leeger pd hospitalet i forbindelse
med indleggelse.

Veerktajet skal veere let at anvende og teenkes at bestad af et mindre antal sporgsmadl til borge-
ren og den pdrorende. Veerktojet skal udvikles og efterfolgende testes for validitet i forskellige
sammenhcenge, for det udbredes og implementeres.

Nar der ved tidlig opsporing rejses mistanke om demens, er det veesentligt, at der er de rette or-
ganisatoriske forudsetninger, der sikrer, at der handles pa observationerne. For at understotte
iverkseattelse af den nedvendige indsats ber der foreligge klare vejledninger og aftaler for,
hvornar og hvordan der ber handles, samt hvem der ber kommunikeres med, hvis der er mistan-
ke om demens. Sddanne procedurer kan med fordel beskrives i de regionale forlebsprogrammer
jf. kapitel 8.

For at undga efterfelgende ventetid pé udredning er det afgerende, at der er kapacitet i almen
praksis og sekundeer sektor til at varetage efterfelgende udredning, hvilket anbefaling 2 adresse-
rer, ligesom det er afgerende, at de relevante fagpersoner, der skal benytte redskabet, sikres vi-
den kompetencer og redskaber til tidlig opsporing og iverkszattelse af videre udredning jf. kapi-
tel 9.
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4.2  Bedre udredning af demens

Udredning af demens varetages ofte i et samarbejde mellem almen praksis og sygehus, hvor al-
men praksis tager sig af den indledende undersggelse, inden der henvises til udredning i sekun-
deersektoren.

Udredning af demens pé sygehusene er organiseret forskelligt pa tveers af regionerne (Sund-
heds- og Aldreministeriet 2016a). Typisk indgar de laegefaglige specialer neurologi, geriatri og
psykiatri. I flere regioner beskrives det, at udredningen varetages i klinikker forankret i de en-
kelte specialer, og flere regioner har 10 eller flere enheder i regionen til demensudredning.
(Ibid.)

Der er sammenlagt mere end 30 enheder, der i dag udreder for demens i Danmark (Ibid.). Flere
regioner beskriver samarbejde mellem enhederne, fx i form af faelles visitation og konferencer,
men der ses ogsa organisering i sakaldt murstenslose centre. [ Region Hovedstaden beskrives en
organisering i tveerspecialefaglige klinikker forankret i neurologisk klinik, hvor de tre legefag-
lige specialer og tvaerfagligt personale i form af fx sygeplejersker og neuropsykologer er til ste-
de samme sted. Region Hovedstaden beskriver, at denne organisering har medfert en mere ens-
artet fordeling af typer af demensdiagnoser pa tvers af enheder samt flere udredte patienter ar-
ligt. (Ibid.)

Udredningsforleb for borgere, hvor der er mistanke om demens, er saledes forskellige pa tvears
af hospitalsafdelinger eller pa tvaers af regioner, som det forholder sig nu. Det vurderes, at der
derudover kan vare variation i indholdet i de enkelte enheders udredningsprogrammer og de
kriterier, der ligger til grund for forskellige typer af demens, og dermed differentieret anvendel-
se af de forskellige diagnoser, ligesom udredningen kan varetages af mange akterer. Samtidig
vurderes det, at udredning af saerlige malgrupper sd som yngre patienter og patienter med lette
eller diskrete symptomer kraever specialistkompetencer for at borgerne kan fa en pracis diagno-
se. (Ibid.)

Der er derfor behov for at gentaenke organiseringen af demensudredning i sekunder sektor med
henblik pa at sikre hgj og mere ensartet kvalitet og mere sammenhangende forlgb for borgere
pa tveers af landet.

Arbejdsgruppen for tidlig opsporing, udredning, farmakologisk behandling og leegefaglig op-
folgning peger pé en kapacitetsmessig udfordring i forhold til udredning af demens, bade aktu-
elt og i lyset af det forventede egede antal udredninger, som den demografiske udvikling og det
ogede fokus pa tidlig opsporing, forventes at medfere. Kapacitetsudfordringen vurderes dels at
besta af mangel pa specialleger inden for de relevante specialer (neurologi, psykiatri, geriatri)
samt neuropsykologer, hvilket medferer ventetid pa pabegyndelse af forlgb, dels af begrenset
scanningskapacitet, som betyder at udredningsforleb kan blive unedigt lange.

Sundhedsstyrelsen varetager specialeplanleegning for regionsfunktioner og hejt specialiserede
funktioner pa sygehuse. I den sammenhang kan Sundhedsstyrelsen stille krav til de afdelinger,
der varetager behandlingen. Kravene omhandler den samlede organisering, fx i form af patient-
volumen, tilstedeverelse af relevante kompetencer i afdelingen og samarbejde med andre speci-
aler, hvor det er hensigtsmaessigt, indberetning til kvalitetsdatabaser samt deltagelse i forskning.
I forbindelse med den pagaende revision af specialeplanen er alle specialer blevet gennemgaet.
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Demens er generelt hovedfunktion i neurologi, geriatri og psykiatri, men der er ogsa defineret
specialefunktioner i neurologi og psykiatri. Sundhedsstyrelsen kan lave anbefalinger for vareta-
gelse af sygehusenes opgaver pa hovedfunktionsniveau.

ANBEFALING 2:

Etablering af tveerfaglige udrednings- og behandlingsenheder med udgiende
funktioner og radgivning om szerlige malgrupper

Det anbefales at samle demensudredningen pd hovedfunktionsniveau pd et mindre antal tveer-
faglige udrednings- og behandlingsenheder i sekundcersektoren. Udredningen skal varetages i
tveerfagligt regi med leeger fra relevante specialer, herunder neurologi, geriatri og psykiatri,
samt ovrigt sundhedsfagligt personale som demenssygeplejersker og neuropsykologer.

Enhederne bor have en udgaende funktion, da feerre enheder kan medfore storre afstand, og
dele af udredningen dermed kan varetages i patientens hjem for at sikre ncerhed i indsatsen.
Kvaliteten af udredningen i enhederne bor sikres ved kompetenceudvikling, harmonisering af
veerktajer, kriterier og metoder samt feelles kompetenceudviklingsprogrammer for medarbej-
dere. Enheden skal varetage ambulatoriefunktion.

Udvalgte enheder anbefales at have radgivningsfunktion over for kommuner, praktiserende
leeger mm. ift. behandling og pleje og omsorg af scerlige demensmdlgrupper, fx patienter med
sjeeldne demensformer, demens og samtidigt misbrug, samtidig somatisk eller psykisk lidelse
(ko-morbiditet), udviklingsheemning, yngre patienter og etniske minoriteter med demens.

Anbefalinger til de nye enheder kan beskrives i regi af Sundhedsstyrelsens specialeplanlceg-
ning. Der bor afscettes ressourcer til en generel kapacitetsudvidelse pa omrddet, bdade i for-
hold til personale, etablering af udgdende funktioner og relevant udstyr som fx scannere.

En samling skal sikre, at der er tilstraeekkeligt volumen til, at der kan opbygges erfaring med pa-
tientgruppen, og at alle patienter kan medes af personale med relevante kompetencer i forhold
til deres tilstand. Enhederne kan dermed tage ansvar for det samlede forleb i forhold til udred-
ning og planlegning af behandling, herunder bidrage til information, radgivning og uddannelse
af patienter og parerende i forbindelse med udredningen samt opfelgning af patienter med mere
komplekse forlab.

Relevante krav og anbefalinger til de nye enheder kan vere krav til volumen af patienter, antal
speciallager i de tre naevnte specialer, personalets kompetencer, sygeplejersker med special-
kompetencer inden for demens og neuropsykologer.

4.3  Styrket kvalitet 1 behandling

Behandling af patienter med demens bestar af en kombination af pleje og omsorg, herunder
psykosocial stette, rehabilitering og fysisk aktivitet, modifikation af kendte risikofaktorer, som
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fx behandling med slevende medicin, indsatser for at skabe et trygt miljo og regelmaessige ruti-
ner, ofte suppleret med farmakologisk behandling.

Patienter med demens har ofte flere samtidige lidelser (Sundheds- og Aldreministeriet 2016a).
Det er afgerende, at behandling af den enkelte lidelse relateres til patientens samlede helbreds-
tilstand. Hvilke behandlingstilbud, der er relevante, ber herudover vurderes ud fra den enkelte
patients situation. Vurdering af patientens evrige somatiske tilstand, i forhold til fysisk forméen
og ernaringstilstand er ligeledes en vigtig del af et komplet behandlingstilbud. P4 baggrund af
flere samtidige sygdomme fér patienter med demens ofte meget medicin. Det er samtidig vist, at
patienter med demens i gennemsnit bruger sundhedsvesenet mindre hyppigt end @ldre uden
demens, hvilket medferer risiko for underbehandling og utilstraekkelig opfolgning af anden syg-
dom (Ibid.).

Mange mennesker med demens vil pa et tidspunkt i forlebet opleve akutte psykotiske sympto-
mer. Disse skyldes ofte somatiske tilstande. Derfor skal somatiske arsager til symptomerne ud-
redes grundigt og behandles, inden der behandles med antipsykotisk medicin. Symptomerne
kan ogsé vere udlest af den medicin borgeren far, hvorfor gennemgang af borgerens medicin er
central.

En opgerelse viser, at omkring 20 % af de &ldre med demens i 2012 fik udskrevet antipsykotisk
medicin (Sundheds- og Aldreministeriet 2016a). Sundhedsstyrelsen anbefaler, at patienter med
demens som udgangspunkt ikke behandles med antipsykotiske leegemidler pga. markant eget ri-
siko for alvorlige bivirkninger bl.a. slevhed, bevidsthedssvackkelse, parkinsonisme og eget do-
delighed. Derfor er socialpedagogiske metoder som fx rolige, genkendelige omgivelser og
regelmassige rutiner helt afgerende i plejen og behandlingen af mennesker med demens.

I forhold til farmakologisk behandling af somatiske og psykiske lidelser hos patienter med de-
mens er laegemidler ofte godkendt pa baggrund af studier, hvor der kun er deltagelse af fa eller
ingen @ldre og/eller mennesker med demens. Derudover har deltagerne i studierne oftest ikke
samme grad af komorbiditet som en normal baggrundsbefolkning af aldre. Inden for nogle far-
makologiske omréader er det velkendt, at medicinen ikke anbefales til patienter med demens, el-
ler skal anvendes i en dosering, der er anderledes end det anbefales til den evrige befolkning. Pa
andre farmakologiske omrader er behandling af patienter med demens dérligt belyst.

I Sundhedsstyrelsens faglige opleeg Styrket indsats for den celdre medicinske patient anbefales
det, at der etableres en struktur, der sikrer systematisk medicinhéndtering og -gennemgang for
eldre med specielt fokus pa sektorovergange og fasttilknyttede laeger pa plejecentre. Da mange
mennesker med demens far mange forskellige typer af medicin, er denne anbefaling séledes i
serlig grad relevant for @ldre patienter med demens.

12013 udgav Sundhedsstyrelsen en national klinisk retningslinje for udredning og behandling af
demens. Sundhedsstyrelsens nationale kliniske retningslinjer (NKR) er systematisk udarbejdede
udsagn baseret pa en systematisk gennemgang af den eksisterende evidens. De kan bruges som
beslutningsstette af fagpersoner, nér de skal traeffe beslutning om passende og korrekt sund-
hedsfaglig ydelse 1 specifikke kliniske situationer, samt af patienter og andre, som ensker at ori-
entere sig i retningslinjerne.

Delir opstar hyppigere hos &ldre patienter og svaekket kognition er en vasentlig risikofaktor
herfor. Der pagar aktuelt et arbejde omkring udarbejdelsen af en national klinisk retningslinje
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om delir, hvor effekten af bdde farmakologisk og non-farmakologisk behandling af delir bely-
ses. Anbefalingerne herfra forventes ogsa at gere sig gaeeldende og kunne anvendes i forhold til
patienter med demens.

I forhold til en raekke tilstande som fx depression og adfardsforstyrrelser hos mennesker med
demens, findes der i dag ikke kliniske retningslinjer, der samlet beskriver handtering af non-
farmakologisk og farmakologisk behandling.

Der mangler séledes overblik og klare nationale anbefalinger pé flere omrader omkring differen-
tierede behandlingsanbefalinger for patienter med demens.

ANBEFALING 3:

Styrket kvalitet i behandling af mennesker med demens ved at udarbejde sup-
plerende nationale kliniske retningslinjer inden for udvalgte omrader af behand-
ling af demens.

Det anbefales, at der udarbejdes et antal supplerende kliniske retningslinjer for behandling af
patienter med demens. Retningslinjerne skal favne bdde farmakologiske og non-
farmakologiske aspekter af behandling og kan klarleegge hvilke kriterier der skal veere opfyldt
for at en given behandling bor tilbydes, eller kan ophore.

[ udveelgelsen af emner anbefales, at der er fokus pd omrdder, hvor der kan veere risiko for
uhensigtsmeessig behandling af personer med demens i forhold til en samlet vurdering af den
forventede behandlingseffekt, mulige bivirkninger og pavirkning af livskvalitet.

Emner for de kliniske retningslinjer kan omfatte udredning, behandling og pleje af en eller flere
demenssygdomme, eller udvalgte tilstande hos patienter med demens som eksempelvis depres-
sion eller adfzerdsforstyrrelser (Behavioural and Psychiatric Symptoms of Dementia), herunder
vurdering af anvendelse af legemidler som fx antidepressiva, antipsykotika, benzodiazepiner,
morfika og antidemens medicin. Et andet emne, der kunne vere relevant at belyse i de kliniske
retningslinjer er evidensen omkring bedste handtering af komorbiditet hos patienter med de-
mens, hvor serlige forhold ger sig gaeeldende for denne gruppe borgere, og hvor dette ikke alle-
rede er tilstraekkeligt handteret i handlingsplanen for en styrket indsats for den @ldre medicinske
patient. Det kunne eksempelvis vare indenfor smertebehandling. De endelige emner for NKR
udveelges efter Sundhedsstyrelsens allerede etablerede principper.

For at sikre at de kliniske retningslinjer far den enskede effekt og forandrer praksis, er det vig-
tigt, at der er fokus pa systematisk implementering af retningslinjerne.
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5 Kovalitet 1 psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje
0g omsorg

Pleje og omsorg til mennesker med en demenssygdom udger et stort arbejdsfelt, der spaender li-
ge fra psykosociale indsatser” tidligt i sygdomsforlebet, hvor demensdiagnosen lige er blevet
stillet og borgeren som regel er hjemmeboende, til pleje, omsorg og palliative indsatser i livets
sidste fase. Mennesker med demens vil, efterhdnden som sygdommen udvikler sig, blive mere
og mere athangige af den rette stotte, pleje og omsorg. Pleje og omsorg ydes bade i kommunen
og pa hospitalerne og omfatter bade sundhedsfaglige og socialfaglige metoder og indsatser.

Kommunerne er i henhold til bestemmelserne i serviceloven forpligtede til at tilbyde forskellige
former for hjelp og pleje til personer, der har behov for dette, fx som felge af demens. Hjzlpen
kan bl.a. omfatte personlig pleje og praktisk hjelp i hjemmet, socialpeedagogisk bistand, genop-
treening og vedligeholdende traening’. Efter indferelse af rehabiliteringsforleb efter § 83a i ser-
viceloven, der ogsa omfatter mennesker med demens, er der kommet oget fokus pé rehabilite-
ringsforleb i kommunerne.

Kommunerne skal serge for tilbud om aflesning eller aflastning til gtefelle, foreldre eller an-
dre naere parerende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, og
kommunerne kan endvidere iveerksatte eller give tilskud til generelle tilbud med aktiverende og
forebyggende sigte (dag- og aktivitetstilbud)*. Denne form for hjzlp kan vare en forudsatning
for, at den plejekraevende person kan blive boende i hjemmet.

Referencegruppen og arbejdsgruppen for psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og omsorg
peger pa, at der kan veere forskel pa de tilbud, som kommunerne tilbyder den enkelte borger
med en demenssygdom, herunder fysisk traening og aktivitet samt mulighed for transport til og
fra aktiviteterne.

Der er séledes behov for gget fokus pa at styrke kvaliteten og indholdet i dag- og aflastningstil-
bud til mennesker med demens, herunder mulighed for tilbud om fysisk trening/aktivitet og
ADL-treening. Der er samtidig behov for at understette hgj faglig kvalitet 1 dag- og aflastnings-
tilbuddene gennem viden om social- og sundhedsfaglige indsatser og metoder, ligesom der er
behov for at se pd rammerne for anvendelse af magt i plejen og omsorgen af mennesker med
demens.

5.1 Fokus pé udbuddet af og kvaliteten 1 dag- og aflastningstilbud

Kommunerne skal serge for tilbud om aflesning eller aflastning til segtefeelle, foraeldre eller an-
dre naere parorende, der passer en person med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne’. Aflgs-

? Begrebet ”Psykosociale interventioner” anvendes indenfor demensomradet som et bred/samlet/ overordnet begreb for forskellige
tilbud/interventioner, som stotter mennesker med demens og deres parerende i at mestre og opretholde aktivitet og sundhed.

3 Servicelovens §§ 83-87

* Servicelovens § 104

3 Servicelovens § 84
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ning gives i hjemmet. Der kan vaere tale om kommunale tilbud, fx hjelp til praktiske opgaver sa
som rengering, som aflaster den pérerende i hverdagen. Det kan ogsé vere i form af fx besogs-
ordninger, som frivillige organisationer eller foreninger stiller til radighed. Aflastningstilbud gi-
ves uden for hjemmet. Det kan veere i1 form af dagtilbud eller tilbud om nat- eller degnophold pa
plejehjem.

Kommunerne kan endvidere ivaerkseatte eller give tilskud til generelle tilbud med aktiverende
og forebyggende sigte (dag- og aktivitetstilbud)®. Det er kommunen, der beslutter hvem mal-
gruppen er for de lokale tilbud, herunder fx om skal vere serlige tilbud malrettet personer med
demens og deres paregrende. Tilbuddene kan ivaerksattes af kommunen selv eller af foreninger
og organisationer med kommunalt tilskud. Tilbuddene kan fx besta i dag- eller aktivitetstilbud
med padagogiske aktiviteter, sociale arrangementer, ture ud af huset mv. Dag- og aktivitetstil-
bud til personer med demens kan bidrage til at skabe en mere meningsfuld hverdag, forbedre
den enkeltes muligheder for at klare sig selv og forebygge ensomhed og social isolation. Samti-
dig kan tilbuddene fungere som en aflastning for de parerende (Sundheds- og ZAldreministeriet
2016a).

KL har foretaget en rundsperge i landets kommuner for at fa en status over kommunernes tilbud
inden for aflesning og aflastning. 95 kommuner har bidraget til undersegelsen. Opgerelsen vi-
ser, at 94,7 % af kommunerne har serlige aktivitetstilbud, deraf har 31,6 % aktivitetstilbud ud-
over dagtimerne. 82,1 % har aflesning i hjemmet, og 95,8 % har aflastning uden for hjemmet
(Ibid).

Selvom opgerelsen viser, at alle kommuner i vid udtraekning har tilbud pa omradet, sé er det ba-
de referencegruppens og arbejdsgruppen for psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og om-
sorgs vurdering, at der kan vare forskel pa indholdet i de tilbud, som kommunerne tilbyder den
enkelte borger med en demenssygdom, alt athaengig af bopalskommune. Nar det kommer til
plejecentre er der ogsa forskel inden for den samme kommune, fx kan der vaere forskel pa viden
og de metoder, personalet arbejder med i henholdsvis skaermede enheder og pd almindelige ple-
jecentre. Det er ligeledes referencegruppens og arbejdsgruppen for psykosociale indsatser, reha-
bilitering, pleje og omsorgs vurdering, at der er forskel pa, i hvilken grad kommunen har tilbud
malrettet de forskellige faser og behov, der opstar gennem sygdomsforlgbet, herunder den forste
periode efter diagnosen er stillet, der kan sikre den bedst mulige mestring, livskvalitet og sund-
hed for bade mennesker med demens og deres parerende.

I det folgende fremhaves en raekke punkter, der er vaesentlige for kvaliteten i1 dag- og aflast-
ningstilbud:

Individuelt tilpassede, sammenhcengende og koordinerede tilbud til mennesker med demens i
hele sygdomsforlobet

Der er behov for individuelt tilpassede tilbud til mennesker med demens straks efter diagnosti-
ceringen og indtil slutningen af livet. Det er vaesentligt, at der skabes fokus pa, hvorledes et for-
lob med relevante tilbud hele vejen igennem sygdomsforlebet, kan sikre bedst mulige mestring,
livskvalitet og sundhed for bide mennesker med demens og deres parerende. Forlgbene ber vae-
re af hej kvalitet og tilpasses det enkelte menneske med demens’ interesser, livsstil og demens-

® Servicelovens § 104
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stadie. Derudover er det vaesentligt, at personalet har viden om demens, sa de kan yde kvalifice-
ret omsorg og pleje samt understotte aktiviteterne bedst muligt (jf. kapitel 9).

Det er vaesentligt, at der labende sker en tilpasning af, hvilke tilbud det enkelte menneske med
demens og de parerende modtager. Der ber vare nem og fleksibel adgang til lebende visitation
til relevante tilbud. Herunder ber der ogsa vaere fokus pa, at behov for tilbud ikke blot endrer
sig i takt med at demenssygdommen forvaerres, men ogsa pavirkes af andre faktorer, fx andrin-
ger i parerendes ressourcer. Der ber ogsé vere fokus pa overgange mellem tilbud, da sddanne
skift ofte er vanskelige for personer med demens, hvilket i sig selv kan udgere en belastning for
personen selv og parerende. Her kan brobygningsinitiativer veere med til at introducere tilbud
tidligere og gore overgangen fx til daghjem eller plejebolig lettere.

Tilbuddene kan bl.a. bestd i patient- og parerende kurser, tilbud som kan forebygge og reducere
psykiatriske symptomer hos mennesker med demens og pérerende, tilbud om motion og sund

livsstil, stimulation og kognitive funktioner og rehabilitering. Tilbuddene ber etableres og opda-
teres pa baggrund af lebende metodeudvikling, brugerinddragelse, kvalitetssikring og forskning.

Fleksibilitet i abningstider

En kortleegningsundersogelse vedr. parerendes behov for aflesning og aflastning viser, at de pa-
rerende generelt gnsker fleksibilitet 1 aflastningstilbuddene, blandt andet i form af bedre og flere
muligheder for at blive aflastet om aftenen, i weekender eller pa helligdage (Socialstyrelsen
2013). KL’ rundsperge i kommunerne viser, at langt de fleste kommuner (94,7 %) tilbyder akti-
vitetstilbud i dagtimerne, hvorimod ferre (31,6 %) tilbyder aktivitetstilbud for borgere med de-
mens i ydertimerne, fx om aftenen og i weekender (Sundheds- og Aldreministeriet 2016a).
Kortleegningsundersogelsen vedr. parerendes behov for aflesning og aflastning peger pa, at oget
fokus pa samarbejde med frivillige pa eldreomradet kunne bidrage til at skabe mere fleksibilitet
i dbningstider og tilbud (Socialstyrelsen 2013, Servicestyrelsen 2008).

Stotte, information og transport

Mennesker med demens har ofte svage ressourcer (bl.a. pga. demenssymptomerne) til selv at
opsege tilbud og oppebere deltagelse i aktiviteter. Mange mennesker med demens har en egte-
feelle eller andre parerende, der kan stette, men den parerendes ressourcer til at stotte op om ak-
tiviteter kan ogsa vare svage, bl.a. pga. egen sygdom /svekkelse. Men der er ogsa personer med
demens, som bor alene, eller hvor naermeste parerende bor langt vaek. Det er derfor vigtigt, at
kommunerne tilbyder personer med demens stotte i hjemmet. Det kan serligt vaere aktuelt i den
tidlige fase af sygdommen, hvor stetten kan besta til planleegning, indkeb, deltagelse i aktivite-
ter m.m.

Det er endvidere vasentligt, at information om tilbud og adgang til tilbud geres sa direkte og
individuelt tilpasset som muligt, og at der er fokus pa at sikre adgang til selve aktiviteten, her-
under til transport/kerselsordning, ledsagerordning mv. hvis der er tale om aktiviteter uden for
hjemmet.

Netop transport kan vere en stor udfordring. Borgere med demens, som mangler evne til at ori-
entere sig, og derfor ikke kan transportere sig selv eller anvende offentlige transportmidler, har
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fx behov for hjelp til transport til diverse (sociale) aktiviteter’. Hjaelpen bestar i at fa tilbudt
hjeelp til individuel kersel. En kommune kan, men er ikke forpligtet til, efter serviceloven® at
yde tilskud til individuel transport med taxa eller speciel handicaptransport til personer, der af
helbredsmaessige grunde (herunder demens) ikke kan benytte kollektive transportmidler. Til-
skuddet kan ydes til korsel af social karakter, herunder fritidsaktiviteter. Kommunen har endvi-
dere mulighed for at lade andre end svert bevaegelseshaemmede omfatte af ordningen om indi-
viduel handicapkersel efter regler i transportloven’. Denne ordning er et supplement til de ovri-
ge korselsordninger og kan anvendes til formal, der ikke er deekket af disse ordninger.

Tilbud malrettet specifikke grupper af mennesker med demens med scerlige behov

Demens anvendes ofte synonymt med den hyppigste demenssygdom, Alzheimers sygdom, hos
personer med hgj alder. Gruppen af mennesker med demens er dog vesentligt mere sammensat,
og der mangler ofte et tilbud malrettet personer med andre demenssygdomme fx personer med
frontotemporal demens eller lewy body demens, men ogsé yngre personer med demens, menne-
sker med anden etnisk oprindelse, mennesker med nuvarende eller tidligere misbrug, med psy-
kiatrisk komorbiditet eller med udviklingshaemning, kan have serlige behov.

Tilbuddenes kvalitet haenger sammen med kompetenceudviklingen af fagpersoner, herunder
indsigt i de forskellige demenssygdommes symptomer og sarlige behov. Det er centralt, at der
er viden om og forskning i, hvilke s@rlige interventioner, der kan vaere hensigtsmassige over
for personer med andre demenssygdomme, eller hvilke sarlige hensyn der skal tages ifm. ind-
satser og tilbud (jf. anbefaling 6 og 17). De anbefalede tvarfaglige udrednings- og behandlings-
enheder foreslas at have en serlig rddgivningsopgave ift. de kommunale og tversektorielle til-
bud til disse borgere (jf. anbefaling 2).

7 En borger (over 65 ar) med demens, har efter reglerne sundhedslovens kapitel 53 mulighed for at fi befordring eller befordrings-
godtgerelse i forbindelse med behandling hos alment praktiserende laege eller en praktiserende speciallege, sygehusbehandling eller
genoptrening. Hvis det er nedvendigt med ledsagelse pa grund af borgerens helbredstilstand, kan ledsageren i visse tilfelde ligele-

des vere berettiget til transport eller transportgodtgerelse.
¥ Servicelovens § 117

? Lov om trafikselskaber § 11

27. JUNI 2016 LIVET MED DEMENS — STYRKET KVALITET | INDSATSEN SIDE 28/74



ANBEFALING 4:

Oget fokus pa udbuddet af og kvaliteten i dag- og aflastningstilbud.

Det anbefales, at dag- og aflastningstilbuddene videreudvikles sdledes, at de i hajere grad
end i dag kan imodekomme sdavel mennesket med demens’ som den parerendes mangeartede
behov og onsker.

Der er behov for individuelt tilpassede, koordinerede og sammenhcengende tilbud til menne-
sker med demens straks efter diagnosticeringen og indtil slutningen af livet. Tilbuddene bor
etableres og opdateres pa baggrund af lobende metodeudvikling, brugerinddragelse, kvali-
tetssikring og forskning. For at fd storst mulig tidsmeessigt udbytte af et aflastningstilbud, kan
det veere af betydning for den pdrorende, at borgeren med demens har mulighed for transport
til og fra den pdgceeldende aktivitet.

5.2Tilbud om fysisk trening, fysisk aktivitet og ADL-trening til
mennesker med demens

Med alderen sker der en reduktion af den fysiske formaen hos alle, ligegyldigt hvor fysisk aktiv
man er. Eftersom de samme dagligdagsaktiviteter kraever lige meget kondition og muskelstyrke
uanset alder betyder det, at ogsa almindelige daglige geremal bliver relativt mere belastende.
For at kunne bevare funktionsevne og mulighed for at leve et sa selvstendigt liv som muligt, er
det derfor vigtigt at bevare kondition, muskelstyrke og balance.

Der har i de seneste ar veret gget fokus pa den fysiske funktionsevne hos personer med en de-
menssygdom. Nyere studier viser, at personer med en demenssygdom allerede i de tidlige stadi-
er af sygdommen kan have et nedsat fysisk aktivitetsniveau og nedsat fysisk funktion, sammen-
lignet med alderssvarende @ldre uden kognitive problemer (Groot et al 2016, Bruce-Keller et al
2012, Eggermont et al 2010). Derudover er et af de tidlige kendetegn ved demenssygdomme
problemer med at udfere en motorisk opgave og en kognitiv opgave samtidigt (dual-task opga-
ver) (Coelho 2012, Muir 2012). Mange aktiviteter i dagligdagen, som fx pékledning, indkeb og
madlavning stiller krav til netop dual-task kapaciteten.

Der er generelt manglende fokus pa udredning af fysisk funktionsniveau ved diagnosticering, og
der mangler sarlige treeningstilbud til mennesker med en demenssygdom. KL’s rundsperge til
kommunerne viser, at 48,4 % tilbyder sarlige treeningstilbud til demensramte (Sundheds- og
Aldreministeriet 2016a).

Manglende fokus pé den @ldres fysiske funktionsevne, fysiske aktivitetsniveau og evne til at
udfere dual-task opgaver kan medfere et nedsat funktionsniveau, udfordringer ved at udfore
dagligdagsaktiviteter (ADL-funktioner) samt oge risikoen for fald og hospitalsindlaeggelser. Ri-
sikoen for fald er séledes 3 til 8 gange sterre hos mennesker med demens, og 19 ud 20 akutte
hospitalsindlaggelser skyldes fald (Muir 2012). Séledes er risikoen for hoftefraktur omkring
tredoblet (Montero-Odasso 2012).
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Der foreligger en rakke internationale og danske studier om effekten af fysisk aktivitet og tree-
ning pé fysisk funktion og ADL hos personer med forskellige grader af demens (Forbes et al
2013, Blankevoort et al 2010, Littbrand et al 2011, Forbes 2015). Langt de fleste studier har in-
kluderet plejehjemsbeboere, som har gennemfort treening med lav intensitet og med stor variati-
on i type, hyppighed og varighed. Resultaterne fra studierne viser, at treening har en positiv ef-
fekt pA ADL-funktionen. Séledes har multikomponente traeningsinterventioner, hvor man har
kombineret konditions-, balance og styrketraning resulteret i forbedret fysisk funktion, gangha-
stighed og balance hos @ldre personer med demens i alle grader (Blankevoort et al 2010, Forbes
et al 2013). Kun fa studier har fokuseret pé effekten af fysisk aktivitet og treening til hjemmebo-
ende personer med demens (Littbrand et al 2011, Forbes et al 2013, Pitkala et al 2013, Hauer et
al 2012).

Det store danske multicenter studie ”ADEX” fandt ogsa en positiv effekt i traeningsgruppen,
som havde demens i tidlig fase, pa neuropsykiatriske symptomer, sasom depression, irritabilitet,
uro, rastleshed, aggression, apati. Der sés forbedret koncentrationsevne og mentalt tempo, fy-
sisk funktionsevne samt en gget tiltro til at kunne overvinde barrierer for at vaere fysisk aktiv
(Hoffmann et al 2016, Sobol et al 2016).

Samlet set viser ovenstaende studier, at fysisk aktivitet og traening kan have en positiv effekt pa
fysisk funktion og udferelse af dagligdags aktiviteter (ADL) hos alle med kognitive problemer
lige fra hjemmeboende personer med milde kognitive problemer til plejehjemsbeboere diagno-
sticeret med moderat-sveer demens.

ANBEFALING §:

Tilbud om fysisk treening, fysisk aktivitet og ADL-traening til mennesker med
demens.

Det anbefales, at den fysiske funktionsevne hos borgere med demens tidligt og lobende i for-
lobet vurderes for at kunne tilretteleegge individuelt tilpassede tiltag i den tidlige fase med
henblik pd at vedligeholde den fysiske funktionsevne leengst muligt. Scerligt balance og faldri-
siko bor vurderes for at kunne etablere relevante tilbud.

Der bor veere tilbud om fysisk treening og fysisk aktivitet samt treening af daglige goremal i
hjemmet (ADL-funktion) til hijemmeboende og beboere pd plejecentre med en demenssygdom,
tilrettelagt og superviseret af fagfolk med de relevante kompetencer og med viden om demens.

For at understotte en udbredelse anbefales det, at der udvikles et koncept for treeningspakker
madlrettet forskellige mdlgrupper med demens og sygdomsstadier, som kommunerne kan lade
sig inspirere af og anvende.

I forhold til indholdet af de fysiske aktiviteter og funktionstraeningen er det vigtigt at disse til-
passes individuelt efter demensstadie, individuelle behov og ensker samt typen af demenssyg-
dom.
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Erfaringer fra treening af eeldre med Alzheimers sygdom peger ligeledes pé vigtigheden af, at de
parerende informeres om indholdet i den fysiske aktivitet/treening og medinddrages, sé de kan
bakke op omkring aktiviteterne. Samtidig er det vigtigt, at den fysiske aktivitet/treningen gen-
nemfores sammen med ligesindede, og at der ud over den fysiske aktivitet er mulighed for, at
man kan snakke sammen og skabe et socialt netveerk. Endelig er det vigtigt at uddanne instruk-
torer for at opné kvalitet i treeningen ved at sikre at treeningen foregar med rettet intensitet, lige-
som det er vigtigt, at de har den relevante viden om, hvordan man gennemferer superviseret
treening med personer, der har en demenssygdom (Sundhedsstyrelsen 2016).

5.3Vidensbaserede anbefalinger om god praksis inden for udvalgte
omrader af pleje og omsorg

Kommunerne anvender en bred vifte af social- og sundhedsfaglige indsatser og metoder over
for mennesker med demens. Nogle af de hyppigst anvendte socialfaglige metoder er socialpee-
dagogiske metoder, reminiscens, Marte Meo og personcentreret omsorg (Sundheds- og Aldre-
ministeriet 2016a). Der er tale om kommunikationsmassige og psykologiske behandlingsmeto-
der, der tager udgangspunkt i de problemer, mennesker med demens har, fx problemer med at
orientere sig, huske og opretholde et billede af sig selv.

Anbefalinger i handlingsplanen fra 2010 pegede pa et behov for eget systematik, koordinering
og vidensopsamling i forhold til de socialfaglige metoder p4 demensomrédet. Der blev derefter
iveerksat en vidensopsamling med det formal at bidrage til en mere vidensbaseret tilgang og ind-
sats ved at samle og formidle den aktuelt bedste viden pa omrddet, herunder international viden,
sd denne viden kunne anvendes i praksis. Resultaterne af vidensopsamlingen findes pa Sund-
hedsstyrelsens hjemmeside i en reekke artikler under overskriften Viden om demens, herunder
artikler om Marte Meo, Dementia Care Mapping, fysisk aktivitet m.m.

Nationalt Videnscenter for Demens arbejder ligeledes med vidensindsamling og formidling in-
denfor demensomradet og har til formal at styrke og koordinere den sundhedsfaglige forskning
og sikre en fast forankret vidensformidling til medarbejdere i regioner og kommuner. Videns-
centeret atholder lebende kurser, forskningskonferencer og andre aktiviteter, hvor nyeste viden
om demens udbredes. Videnscenteret har i de senere ar udviklet apps og en rakke e-
leeringsmoduler til medarbejdere i plejen med fokus pé viden om demens og tilgangen til borge-
ren.

I udarbejdelsen er det faglige oplaeg er der i1 arbejdsgrupperne og referencegruppen blevet frem-
havet en rekke temaer, hvor det vurderes, at der mangler viden, som kan hgjne kvaliteten i ind-
satsen for mennesker med demens:

Rehabilitering af mennesker med demens

Der er generelt begraenset viden malrettet praksis om, hvordan succesfulde rehabiliteringsforleb
kan tilretteleegges og udferes i forhold til mennesker med demens. Der er séledes begraenset vi-
den om afgreensning af rehabilitering ved demens (struktur, proces, resultat), og hvilke rehabili-
teringsindsatser, der har en positiv effekt over for mennesker med en demenssygdom. Der er sa-
ledes behov for indsamling og formidling af evidensbaserede metoder og redskaber, der vil
kunne anvendes af fagfolk i forhold til at planleegge og udfere effektive rehabiliteringsforleb for
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mennesker med demens, med inddragelse af borgerens viden, erfaringer og behov i valget af
indsatser.

Viden om palliative indsatser for mennesker med demens

Der begraenset viden malrettet praksis om, hvilke behov mennesker med demens har for en pal-
liativ indsats, og hvordan den palliative indsats bedst gennemferes og tilbydes mennesker med
demens. Mennesker med demens kan have vanskeligt ved at fa adgang til en palliativ indsats,
bl.a. fordi de kan have svert ved at udtrykke deres behov. Det vurderes, at personer med de-
mens har darligere adgang til relevante fagprofessionelle bl.a. fordi personalet i plejeboligerne
kan have manglende viden om god palliativ indsats for mennesker med demens, ligesom der
kan vere usikkerhed om definitionen af terminalstadiet hos mennesker med demens. Derudover
kan mennesker med demens have vanskeligt ved at benytte sig af de etablerede tilbud, fx hospi-
ce.

Viden om god praksis inden for fysisk pleje og omsorg til mennesker med demens
Demensomradet skiller sig ud fra andre omrader ved, at mennesker med demens gradvist mister
evnen til selv at tage vare pd egen sundhed og har svert ved at give udtryk for fx fysiske symp-
tomer. I forhold til at sikre god praksis inden for fysisk pleje og omsorg til mennesker med de-
mens er det veesentligt, at der opsamles og formidles viden om virksomme interventionsmetoder
maélrettet denne malgruppe inden for fx delir, vurdering af smerter, maltider og ernaring, mund-
og tandpleje, ufrivillig vandladning, forebyggelse og behandling af forstoppelse (ikke-
farmakologisk behandling), forebyggelse af fald samt forebyggelse og behandling af tryksar.

Der er generelt en mangel pa sammenhengende viden og formidling om indhold, kvalitet og ef-
fekterne af de sociale og sundhedsfaglige indsatser og metoder, der med fordel kan tilbydes
mennesker med demens.

En rackke andre temaer er ligeledes blevet papeget og vurderes relevante bl.a. anvendelse af me-
toder til personcenteret tilgang samt kognitiv stimulation og traening af mennesker med demens.

Der er derfor behov for udvikling og udbredelse af viden om og god praksis pa demensomridet
for at understatte mere sammenhangende indsatser af ensartet hej kvalitet pa tveers af kommu-
ner og regioner. Det vurderes, at et koncept for en reekke pleje- og omsorgshandbeger til kom-
muner og regioner kan bidrage til udbredelsen. Hindbegerne vil besté i vidensbaserede anbefa-
linger med forslag til tilretteleeggelse af god praksis pa omrédet. Formalet er at lofte kvaliteten
af praksis inden for en raeekke afgraensede emner, som opleves udfordrende i hverdagen.
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ANBEFALING 6:

Understotte hgj kvalitet i indsatser og tilbud til mennesker med demens ved at
udbrede vidensbaserede anbefalinger om god praksis inden for udvalgte omra-
der af pleje og omsorg af mennesker med demens.

Det anbefales, at der udarbejdes vidensbaserede anbefalinger om god praksis inden for soci-
al- og sundhedsfaglige indsatser og metoder, der kan understotte sammenhcengende indsatser
af haj kvalitet pd tveers af kommuner og regioner. Relevante temaer er fx rehabilitering og
palliation malrettet borgere med demens og god praksis inden for udvalgte omrdder vedr. fy-
sisk pleje og omsorg til mennesker med demens.

De vidensbaserede anbefalinger kan formidles i et koncept for pleje- og omsorgshdndbager til
kommuner og regioner mdlrettet udvalgte temaer, hvor der vurderes at veere behov og der ef-
tersporges viden om god praksis. Anbefalingen skal ses i sammenhceng med anbefaling 3 om
nationale kliniske retningslinjer, som ligeledes understotter haj kvalitet i sundhedsfaglige ind-
satser og tilbud til mennesker med demens.

5.1  Eftersyn af rammer for anvendelse af magt

Anvendelse af magt fylder meget for bade de parerende og de forskellige fagprofessionelle, der
har daglig kontakt med personer med demens fx pleje- og sundhedspersonale, demenskoordina-
torer m.fl.

Magtanvendelsesproblematikken er central og gennemgéende i samvaret med og plejen af
mennesker med demens. Det kan veere lige fra handteringen af dagligdagssituationer, hvor per-
sonen med demens modsatter sig pleje eller behandling til overvejelser af principelle forhold i
forhold til personen med demens’ retssikkerhed og etik. Viden om magtanvendelsesreglerne er
derfor helt afgerende for at sikre god og lovlig pleje og behandling, ligesom viden om social-
padagogiske metoder er centralt for at minimere magt.

Den enkelte borgers selvbestemmelsesret og dermed respekt for individets integritet er et grund-
leeggende princip inden for social- og sundhedslovgivningen, uanset den enkelte borgers psyki-
ske funktionsevne. Magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten skal derfor be-
greenses til det absolut nedvendige, og disse indgreb ma aldrig erstatte omsorg, pleje og social-
paedagogisk bistand'’.

Hensynet til den enkelte kan ikke alene afgeres ud fra overvejelser om selvbestemmelsesretten.
I en reekke situationer vil det vaere relevant og nedvendigt at overveje hensynet til den enkeltes
vaerdighed og sociale tryghed, ligesom hensynet til andre — fx en agtefaelle — skal indgé i den
samlede vurdering af, hvordan omsorgen skal tilrettelaegges. Respekten for den enkeltes person-

10 Servicelovens § 124, stk. 1
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lige integritet og personlige frihed er saledes en samlet konkret afvejning af forskellige ofte
modstridende hensyn''.

Magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten er begranset til en reekke ngje af-
greensede tilfeelde med det formal at afvarge risikoen for eller forhindre yderligere personskade.
Anvendelsesomradet kan dog 1 visse situationer give anledning til overvejelser om, hvorvidt
hensynet til borgerens vardighed og sikkerhed ber vejere tungere, end det er muligt efter de
galdende regler, sdledes at magtanvendelsen ud fra en konkret og individuel vurdering kan til-
lades i et storre omfang. Dette gelder fx hvis en verge modsetter en flytning fra eget hjem til
en plejebolig, hvor en socialfaglig vurdering viser, at der er behov for flytning, eller i tilfeelde,
hvor en borger fjerner en GPS og herefter forlader et plejecenter og udsetter sig selv for person-
skade. Tilsvarende kan der opsta et behandlingsbehov, fx medicingivning, hvor behandlingen
ikke kan gennemfores, fordi en borger med demens modsztter sig.

Der vurderes derfor, at der er behov for en generel gennemgang af rammerne for magtanvendel-
se efter reglerne i serviceloven, ligesom der er behov for at se pa, om der skal skabes adgang i
sundhedsloven til behandling, hvor borgerne modsatter sig.

I det folgende nevnes en reekke temaer, det kan vare relevant at have serligt fokus pé ift. efter-
synet af de lovgivningsmaessige rammer:

Tydeliggore balance mellem selvbestemmelse, omsorg og behandling

Ankestyrelsen har i 2015 gennemfort en praksisundersegelse af kommunernes héndtering af
magtanvendelsesreglerne i serviceloven over for borgere med demens (Ankestyrelsen 2015).
Undersogelsen peger bl.a. pd, at der kan vere et behov for eget viden hos de kommunale med-
arbejdere om, hvordan hensynet til borgerens selvbestemmelsesret skal afvejes over for hensy-
net til omsorgspligten for borgeren. Som opfelgning pa praksisundersogelsen vil Social- og In-
denrigsministeriet tage initiativ til at revidere vejledningen om magtanvendelse med henblik pa
at beskrive reglerne bedre og dermed hjelpe medarbejderne bedre (Sundheds- og Aldreministe-
riet 2016a). Det kan tilsvarende overvejes, om der er behov for at tydeliggere reglerne om pati-
entrettigheder ved gennemforelse en behandling efter reglerne i sundhedsloven, hvor der ikke er
et gjeblikkeligt behandlingsbehov og borgeren ikke er i stand til at give et informeret samtykke
(eller der foreligger et stedfortreedende samtykke), og hvor der er behov for at vurdere, om bor-
geren modsetter sig behandling.

Lette administrative barrierer

Der er en raekke administrative barrierer i serviceloven, som ger det vanskeligt at flytte en bor-
ger med demens, selvom vedkommende har behov, der ikke kan dakkes i de eksisterende ram-
mer. Dette galder fx hvis borgeren har behov for bedre pleje og derfor med fordel kan flytte fra
egen bolig til et plejecenter, eller fra en plejebolig til en anden med bedre faciliteter malrettet
progressionen i demenssygdommen.

Hvis en borger med en demenssygdom, der mangler evnen til at give samtykke, modsatter sig
flytningen, skal en reekke konktete betingelser vare opfyldt for at kunne gennemfore flytnin-

! Vejledning nr. 8 af 15. februar 2011 om magtanvendelse og andre indgreb i selvbestemmelsesretten over for voksne, herunder

padagogiske principper
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gen.’”. Statsforvaltningen vurderer efter indstilling fra kommunen, om betingelserne for flytnin-
gen er opfyldt. Flytningen kreever endvidere indgéelse af ny lejekontrakt, ny ansegning om bo-
ligindskud og boligydelse. Flytningen indeberer derfor en omfattende sagsbehandling i flere in-
stanser, hvilket kan vere en tidsmassig barriere, hvis der er et presserende pleje- og omsorgs-
behov, og generelt gor processen sé tung, at man undlader flytning undtagen i de mest proble-
matiske situationer.

Hvis en borger med en demenssygdom, der mangler evnen til at give samtykke, ikke modsetter
sig flytningen, kreever flytningen beskikkelse af en varge. Sagsbehandlingstiden i Statsforvalt-
ningen for behandling af generelle ansggninger om vaergemal er i 1. kvartal 2016 opgjort til 10
uger (der har i perioder i 2015 veret leengere sagsbehandlingstider) (Sundheds- og ZAldremini-
steriet 2016a). Vergen kan modsatte sig, hvis veergen ikke er enig i kommunalbestyrelsens so-
cialfaglige vurdering af behovet for flytning. Dette begrundes med, at vargen typisk vil have
indgaende kendskab til borgeren. Ved uenighed skal sagen foreleegges Statsforvaltningen, hvil-
ket ligeledes kan give en tidsmeessig barriere udover selve beskikkelsen af en vaerge. Dette skal
ses i lyset af, at der ikke er krav om inddragelse af en veerge ved anvendelse af de evrige magt-
anvendelsesregler i serviceloven.

Der er derfor behov for at se pa, om de processuelle krav ved flytning uden samtykke, hvor bor-
geren modsatter sig flytningen, kan geres mere enkel samt om kravet om beskikkelse af vaerge
ved flytning uden samtykke, men hvor borgeren ikke modsetter sig flytningen, ber opretholdes.
Social- og Indenrigsministeriet vil i forlaengelse af de vedtagne regler om fremtidsfuldmagter
afdekke konsekvenserne af at ligestille en fremtidsfuldmaegtig med en veerge ved flytning uden
samtykke (Ibid).

Bedre anvendelse af personlige alarm- eller pejlesystemer

Kommunalbestyrelsen kan efter serviceloven '’ traeffe afgorelse om anvendelse af personlige
alarm- eller pejlesystemer uden borgerens samtykke, hvis borgeren har en demenssygdom, og
borgeren modsatter sig anvendelsen. Adgangen forudsetter, at der er kendskab til, at den pa-
geldende borger forlader plejecenteret, og at der er en konkret viden om, at borgeren ofte be-
vaeger sig hen mod et farligt omride, som fx en sterk trafikeret vej eller et havneomréade (So-
cialministeriet 2011).

Den teknologiske udvikling pa omradet gar steerkt i disse ar og den abner op for nye mulighe-
der, der ikke var til stede, da reglen om personlige alarm- eller pejlesystemer blev fastsat. Hvis
en kommunalbestyrelse fx ensker at anvende overvagnings-lamper med sensorer eller gulvsen-
sorer inde i selve plejeboligen, er det tvivlsomt, om der efter de gaeldende regler er adgang til at
anvende sadanne eller lignende alarmsystemer. Der er derfor behov for at se pa, om adgangen til
at anvende alarmsystemer skal justeres, s den tager hejde for anvendelse af nye og fremtidige
(fagligt relevante) teknologiske systemer.

I forhold til anvendelse af GPS peger Ankestyrelsens praksisundersegelse fra 2015 (Ankestyrel-
sen 2015) pa, at nogle kommuner er tilbageholdende med at bruge muligheden, nér borgeren

12 Servicelovens § 129.

13 Servicelovens § 125
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modsetter sig. En af kommunerne i undersggelsen begrunder dette med, at systemerne er lette
at tage af, hvis de ikke vil bruge dem. Dette skal ses i lyset af, at en GPS fx kan skjules i et
smykke eller sko eller anbringes i en borgers handtaske, hvis man ved, at den pageldende altid
har sin taske med sig. En anden type af demenssikring kan vaere en demensring, som bestar af
kabler, der er lagt ned i jorden omkring hele plejecentret. Medarbejderne modtager forst en
alarm (pa deres telefoner), hvis en borger begiver sig udenfor demensringen. Det kan derfor
overvejes, om der er behov for en eget viden om de eksisterende muligheder for anvendelse af
GPS og lignende teknologier.

Oget mulighed for behandling efter sundhedsloven

I den nationale handlingsplan for demensindsatsen 2010 (Socialministeriet et al 2010) blev det
anbefalet at overveje, om der var behov for ggede muligheder for behandling af varigt inhabile
borgere, som modsatter sig behandling, og hvor der ikke er et gjeblikkeligt behandlingsbehov.

Behandling efter sundhedsloven forudsatter et informeret samtykke fra borgeren. Er borgeren

fx pé grund af demens varigt ikke i stand til at give informeret samtykke, kan borgerens naerme-
ste parerende eller en vaerge give dette (stedfortreedende) samtykke efter sundhedsloven'®. Selv-
om der foreligger et stedfortreedende samtykke, ma behandlingen som udgangspunkt ikke gen-
nemfores, hvis borgeren i ord eller handling tilkendegiver, at vedkommende ikke vil behandles.
Behandlingen kan dog gennemfores, hvis gjeblikkelig behandling er pakravet for patientens
overlevelse eller for pé leengere sigt at forbedre patientens chance for overlevelse eller for et
vaesentligt bedre resultat af behandlingen. Borgeren med demens kan endvidere vaere omfattet af
psykiatrilovens regler for magtanvendelse, som i visse situationer giver adgang til behandling
uden samtykke.

Som pépeget i den nationale handlingsplan for demensindsatsen 2010 (Socialministeriet et al
2010) kan der vere eksempler pa behandling, fx at f taget en blodpreve eller tage sin medicin,
hvor behandlingen ikke kan gennemfores, hvis borgeren modsetter sig. En behandling, som
borgere uden demens i en normal situation helt uden betankeligheder eller uden sterre overve-
jelser ellers ville have givet samtykke til, og hvor undladelse af behandling kan resultere i storre
gener eller komplikationer for den enkelte. Der er derfor behov for at se pa, om der skal skabes
adgang til behandling, hvor borgeren modsatter sig.

' Sundhedsloven § 18
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ANBEFALING 7:

Eftersyn af rammer for anvendelse af magt i pleje og behandling af mennesker
med demens.

Det anbefales, at der gennemfores et serviceeftersyn af magtanvendelsesreglerne i servicelo-
ven. Der bor ses pd de administrative og processuelle regler ved fx flytning fra eget hjem til
en plejebolig uden samtykke, ligesom der bor ses pa om bestemmelsen om personlig alarm-
og pejlesystemer skal justeres med henblik pd, at den tilpasses den lobende teknologiske ud-
vikling pa omrddet samt om der er behov for oget viden om de eksisterende muligheder for
anvendelse af GPS og lignende teknologier.

Det bor overvejes at se pd, om der skal skabes adgang efter reglerne i sundhedsloven til be-
handling, hvor borgeren modscetter sig behandlingen.

Det er samtidig afgorende, at social- og sundhedspersonalet er klcedt pa til at handtere reg-
lerne om anvendelse af magt. Anbefalingen skal derfor ses i sammenhceng med anbefaling 15.
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6 Stette til mennesker med demens og parerende

Udviklingen af en demenssygdom betyder, at hverdagslivet pavirkes og forandres for savel
mennesket med demens og det nare netverk af familie og venner. Demenssygdomme udvikler
sig gradvist og pavirker derfor familielivet markant over lang tid. Allerede tidligt i forlebet og
hele vejen igennem har mennesker med demens og deres parerende brug for den rette stotte og
vejledning i forhold til at kunne mestre livet med demens. Parerende til mennesker med demens
kan veere egtefzller eller samlevere, bern, seskende, nare venner m.fl. Hver familiekonstrukti-
on er unik, og parerende har ligesom mennesker med demens forskellige og foranderlige behov
for stette og rddgivning gennem demensforlabet.

Mange pérerende til ®gtefeller giver udtryk for, at de ensker at have deres syge ®gtefzlle
hjemme leengst muligt, og undersggelser viser, at to tredjedele af personer med demens er
hjemmeboende og modtager store dele af omsorg og pleje fra parerende (Beinart et al 2012,
Jorgensen 2014, Livingston 2014a). I takt med sygdommens udvikling og det sgede plejebehov
hos den demensramte far den parerende ofte mindre tid til arbejde, hvile og fritidsaktiviteter. En
undersogelse viser, at egtefaeller bruger helt op til 11 timer af et dogn til at stette og hjelpe den
syge, men at tidsforbruget typisk svarer til fem til syv timer i degnet (Gundgaard et al 2011).

Demenssygdommen griber pd den made markant ind i hverdagslivet for hele familien, hvor rol-
ler, ansvar og det normale indhold i hverdagen forandres. De andrede vilkar medferer derfor of-
te en betydelige reduktion i livskvaliteten for sdvel personen med demens som de parerende
(Sogaard et al 2014). Den langvarige belastning for parerende medferer ofte forringet helbred,
social isolation, stress og depression samt gget forbrug af medicin og sundhedsydelser (Schultz
& Beach 1999, Hepburn et al 2001, Serensen et al 2008). Underseogelser peger p4, at jo sterre
forbundethed, der er mellem personen med demens og dennes pérerende, jo sterre erfares syg-
domsbyrden hos den parerende (Livingston 2014b). Udviklingen af konflikter i familien er ho-
jere end hos normalbefolkningen, og parerende til mennesker med demens isolerer sig i hojere
grad fra deres et netveerk (Sogaard et al 2009).

Pérgrende yder ofte en stor og til tider overset indsats til mennesker med demens i sygdomsfor-
lobet. Indsatsen er betydningsfuld for det enkelte menneske med demens, som med hjzlp fra pa-
rerende, forseger at opretholde et veerdigt og meningsfuldt liv pa trods af de udfordringer, der
folger med demenssygdommen. Paregrendes viden om borgeren med demens er samtidig en stor
ressource pa en reekke omrader i madet med sundhedspersoner og fagpersoner i kommunen og i
forbindelse med indleeggelser (Lindhardt et al 2008, Gundgaard et al 2011).

Der er flere initiativer, der gennem de senere &r pa forskelligvis har styrket indsatsen til menne-
sker med demens og deres parerende, blandt andet i form af aget fokus pa kurser og netverks-
grupper for borgere og de parerende.

Herudover har de fleste borgere med demens tilknyttet en demenskoordinator, der kan vejlede
og radgive familien helt fra den tidlige diagnose og gennem hele demensforlgbet om rettighe-
der, socialpaedagogiske og kommunikative redskaber i hverdagen, fx opbygning af dagsstruktur,
som bevarer den demensramtes selvsteendighed lengere og skaber sterre veltilpashed hos den
demensramte. Tiltag som har en afsmittende positiv effekt pa den parerende og dermed er en
stotte og hjeelp 1 hverdagen.
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Referencegruppen og arbejdsgruppen for parerende peger pa, at der fortsat er behov for at ar-
bejde mélrettet for at styrke kvaliteten i indsatsen til mennesker med demens og de pérerende.

Der kan sédledes vaere behov for at etablere et koncept for radgivnings- og aktivitetscentre for
mennesker med demens og deres pargrende, udvikle en verktejskasse med patient- og pareren-
dekurser med henblik pé rettidig stette, viden og radgivning gennem hele forlgbet og at styrke
malrettet og systematisk anerkendelse, inddragelse og stette til parerende gennem hele forlebet.

6.1 Rédgivnings- og aktivitetscentre til mennesker med demens og deres
parerende

Mennesker med demens oplever allerede tidligt i sygdomsforlebet tab af funktioner, der medfe-
rer begraensninger i1 dagligdagen og kontakten med omverdenen fx i form af nedsat deltagelse i
aktiviteter uden for hjemmet, nedsat evne til at faerdes alene i ukendte omgivelser og initiativ-
loshed. Samtidig begynder de parerende tilsvarende tidligt i forlebet at overtage opgaver for og/
eller omkring mennesket med en demenssygdom, fx varetagelse af skonomien, de praktiske op-
gaver i hjemmet, og initiativet til at mennesket med en demenssygdom bevarer kontakt til om-
verdenen (Buss et al 2012a).

For at modvirke og begrense tab af funktioner hos mennesket med en demenssygdom og be-
lastning af de parerende er det vaesentligt, at der sattes ind tidligt med den rette radgivning,
stotte og undervisning, ligesom tiltag i forhold til opretholdelse af de fysiske funktioner samt
deltagelse i dagligdags aktiviteter og sociale aktiviteter er vigtige jf. anbefaling 4 og 5.

Typisk bestar kommunernes stotte og radgivning af flere elementer, der bade henvender sig til
den berorte borger og dennes parerende. Stetten kan vaere i form af hjemmebesog, rddgivning
og parerendegrupper. Radgivningen kan bdde finde sted i og uden for hjemmet. Demenskoordi-
natoren er for mange familier en vesentlig stette i hverdagen ift. rad og vejledning om livet med
demens. Mange kommuner har desuden etableret kurser for parerende samt parerendegrupper
(Sundheds- og Aldreministeriet 2016a).

Flere kommuner har startet demenscafeer, som er et tilbud, der ikke kreever visitering. Her kan
borgere med demens komme alene eller med parerende og tale med hinanden. Nogle steder va-
retages cafeen af kommunens ansatte, og andre steder er det organisationer som fx Aldresagen
eller frivillige, der er ansvarlige for cafeen (Sundheds- og Aldreministeriet 2016a).

Pé trods af de eksisterende tilbud, oplever mennesket med demens, som far diagnosticeret en
demenssygdom tidligt i sygdomsforlebet, at vedkommende ofte kun har fa steder at henvende
sig for at {4 stette og rddgivning. Diagnosticeringen i det tidlige sygdomsforleb kan betyde, at
personen med demens stadig har indsigt i egen situation og faerdigheder.

I Danmark er der de senere ar etableret enkelte radgivnings- og kontaktcentre for mennesker
med en demenssygdom. Et eksempel er Kallerupvej, der er et rddgivnings- og kontaktcenter for
demensramte og parerende i Odense. Pa centrene kan mennesker med demenssygdomme hen-
vende sig anonymt og {4 kontakt med ligestillede samt blive tilbudt stette og radgivning. Cen-
trene finansieres med gkonomisk stette fra regioner og kommuner samt fra private organisatio-
ner. De er typisk forankret med en lennet leder og med frivillige som medhjalpere pa centrene.
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Det er varierende fra center til center, hvilken type af tilbud, som mennesket med demens kan
benytte.

Det vurderes derfor, at der er behov for at iveerksztte tiltag bredt i Danmark malrettet borgere
med demens i den tidlige og mellemfasen af demens og deres parerende, med henblik pa at lette
hverdagen via radgivning og aktivitetstilbud, der understetter deltagelse i sociale og dagligdags-
aktiviteter og at opretholde fysiske funktioner samt at bygge bro til de visiterede tilbud.

ANBEFALING 8:

Radgivnings- og aktivitetscentre til mennesker med demens og parerende.

Det anbefales, at der etableres og evalueres et koncept for radgivnings- og aktivitetscentre
malrettet mennesker med demens og deres pdarorende, som i udgangspunktet tilbydes uden vi-
sitation. Centrene skal udbydes i samarbejde mellem bl.a. kommuner, relevant fagligt perso-
nale og frivillige/frivillige organisationer.

Det anbefales, at centrene har fokus pd brugerinddragelse og tilbyder radgivning og sociale
og fysiske aktiviteter, mulighed for samveer med ligestillede via fx demenscafeer, parorende-
grupper og undervisning. Centrene kan ligeledes stille et teknologibibliotek til radighed mal-
rettet mennesker med en demenssygdom jf. anbefaling 13. For at sikre faglig sparring og hajt
kompetenceniveau kan der etableres samarbejde med udrednings- og behandlingsenheder jf.
anbefaling 2.

1 udviklingen af konceptet skal det afklares, om centrene i visse tilfeelde ogsd kan rumme visi-
terede tilbud.

6.2 Vearktejskasse med patient- og parerendekurser

Nar en person har fiet diagnosticeret demens, er der mange spergsmal, der treenger sig pa bade
hos personen med demens og hos den nermeste familie. Det er derfor afgerende, at der ivaerk-
seettes stotte og radgivning tidligt i forlebet bade for borgeren og de parerende.

Begge parter kan have brug for forskellige former for stette og radgivning. Det kan vere mere
viden om sygdommen og pavirkning af familielivet. Der kan ogsa vare behov for individuelle
kurser i at mestre livet med en demenssygdom eller som nertstaende parerende

Det er vist i en raekke studier, at de parerendes brug af mestringsstrategier formodentlig har stor
indflydelse pé, hvordan de oplever og handterer det at leve med en syg parerende (sygdomsbyr-
de). Fx kan en kombination af accept og velegnede problemlgsningsstrategier hos pérerende re-
ducere deres oplevelse af belastning (Livingston et al 2013, Livingston et al 2014a).

Ligeledes kan grundleggende l@ring i anerkendende kommunikation hos parerende til menne-
sker med demens reducere graden af udadreagerende adfaerd, som ofte ses som mennesket med
demens’ forstaelige, men mindre hensigtsmessige, forseg pa at opretholde verdighed og selvre-
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spekt. Erfaringer fra et stort engelsk projekt med parerendeuddannelser kaldet START har vist,
at manualbaserede uddannelser 1 mestringsstrategier og kommunikation har reduceret depressi-
on og givet aget livskvalitet (Livingston et al 2013). Det danske projekt DAISY viste ligeledes
positive resultater for savel parerende og mennesker med demens pé baggrund af tidlig psyko-
social statte (Buss et al 2012b).

I KL’s rundsperge til kommunerne angiver 96,8 % af de deltagende kommuner, at de tilbyder
parerendegrupper og sociale arrangementer. Endvidere angiver knap 77,9 % at de tilbyder kur-
ser eller undervisning til parerende, ligesom 91,6% af kommunerne tilbyder anden rddgivning
af parerende fx dben radgivning, hjemmebesog og lobende telefonisk rddgivning ved demens-
koordinatorer. Det fremgér ikke, hvor mange, der tilbyder malrettet rddgivning til den enkelte
borger med demens.

Referencegruppen vurderer, at parerende fortsat eftersperger og mangler viden om, hvad den
konkrete demenssygdom betyder i deres situation og for deres familie. Der eftersperges kurser
og viden om, hvordan man skal handtere og leve med en demensramt i familien, muligheder for
at medes og viden om, hvad der findes af muligheder 1 deres situation.

Born og unge som parerende til et menneske med demens er et omrade, hvor kommunerne kun i
begrenset omfang har malrettede tilbud. Forskningen viser, at de unge parerende lever i en
hverdag praeget af sorg, ensomhed og stor ansvarstagen (Allen et al 2009, Svanberg et al 2010;
Nicols et al 2013:24, Gelman & Greer 2011:33). Der er saledes et behov for mélrettede tilbud til
denne gruppe af parerende. Alzheimerforeningen gennemforer aktuelt et projekt med det formal
at udvikle redskaber til de fagpersoner, som er ansvarlige for at stette og vejlede bern og unge
péarerende, hvilket kan styrke indsatsen pa sigt (Alzheimerforeningen 2016b).

Generelt er der behov for, at kurser og rddgivning mélrettes den enkelte borgers og parerendes
behov og livssituation, uanset hvilken fase af demenssygdommen, der er aktuel, eller hvilken
type af demens der er relevant.

Udvikling af en fzlles verktojskasse med velafprovede kurser tilgaengelig for alle, og som til-
byder patient- og parerendekurser, kan understette hej kvalitet i de udbudte kurser og pareren-
degruppeforlab).

Kurserne ber bygge pa psykoedukation og omfatte undervisning i sygdomsspecifik viden om
demens, mestringsstrategier, samver og kommunikation, viden om rettigheder og muligheder
og ber tilbydes bade til borgeren med demens og den parerende. Det kan ogsa vaere materiale
for atholdelse af parerendegruppeforleb fra start til slut, ligesom der kan teenkes i understotten-
de verktgjer til brug for systematisk opmarksomhed og opfelgning ift. bade borgeren og den-
nes parerende, hvilket kan bruges gennem radgivningsforlgbene.

' Undersogelsen er gennemfort primo 2016 som en telefonisk rundsperge. 95 kommuner har deltaget, hvilket giver en svarprocent
pa 97.
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ANBEFALING 9:

Vearktojskasse med patient- og parerendekurser med henblik pa rettidig stette,
viden og riadgivning gennem hele forlebet.

Det anbefales, at der udvikles en feelles veerktojskasse indeholdende velafprovede kurser og
programmer, som kan anvendes af alle, der tilbyder patient- og parorendeuddannelse og kur-
ser.

Veerktajskassen bor indeholde forskellige typer af kurser, der evt. kan veere IT-understottet,
malrettet forskellige demenssygdomme og forskellige sygdomsfaser. Disse bor endvidere
deekke borgere og parorendes forskellige behov for eksempel sygdomsspecifik viden, me-
string, kommunikation og samveer, gruppeforlob m.m. Det kan eksempelvis veere START-
kurset, Radgivningsmodellen, Leer at tackle, Samveer med mennesker med demens mv.

Veerktajskassen bor lobende opdateres og vedligeholdes, ligesom kompetenceprofiler og evt.
behov for uddannelse af undervisere kan fremgd sammen med kursusmaterialet.

6.3  Systematisk inddragelse og anerkendelse af parerende

Pargrende til mennesker med demens har ofte viden om mennesket med demens, som kan vere
vigtig for sundhedspersoner for at kunne tilrettelaegge den bedste og mest virkningsfulde ind-
sats. Det geelder fra den forste mistanke om demens opstar og i forbindelse med udredning, hvor
der kan vare divergerende opfattelser af sygdomssituationen og mestringen hos mennesket med
demens og dennes parerende, til senere i sygdomsforlabet, hvor parerende kan have brug for
viden og supervision til, hvordan hverdagen bedst kan tilretteleegges.

Imidlertid peger undersogelser pa, at parerende ikke foler sig set og hert, og at deres viden og
erfaringer ikke inddrages relevant i den udstreekning, der er behov for. Parerende oplever, at de
kan ”lgbe panden mod en mur”, ndr de gerne vil samarbejde med fagpersoner sdvel i kommunen
som pé sygehuse og deltage aktivt i samarbejdet (Navne & Wiuff 2011, Nationellt kompetens-
centrum anhoriga 2016).

Samtidig beskriver parerende ogsé, at de kan blive opfattet som en selvfolgelig ressource, hvor
der i beskeden udstrakning sparges specifikt til deres egne oplevelser, behov og vanskeligheder
i hverdagen, som kan betyde, at de har brug for selvstendig stette til at handtere hverdagen (So-
cialstyrelsen 2016). I den forbindelse er det vigtigt at veere opmarksom pa, at parerende er en
bred mélgruppe, og at deres behov og livssituation kan vaere meget forskellig. Der kan saledes
veere behov for at ga fra en mere individorienteret tilgang til en systematik familie- og relationel
tilgang 1 demensindsatsen.

Der ligger allerede i dag nogle muligheder i lovgivningen, som kan understette inddragelsen af
de parerende i det sene demensforleb. Det kan dels handle om oprettelse af plejetestamente,
fuldmagt og fremover oprettelse af fremtidsfuldmagter som et privatretligt alternativ til de of-
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fentligt fastsatte vaergemal.'®

komme under vaergemal.

Derudover er der mulighed for, at et menneske med demens kan

Mange pérerende eftersporger at fa mere viden om og blive mere inddraget i behandlingen af
familiemedlemmet med demens. Sundhedspersonale har mulighed for at informere parerende
om generelle forhold om en sygdom og behandlingsmuligheder, og om de parerendes mulighe-
der for at yde og fa stotte generelt. Alle sundhedspersoner har dog tavshedspligt efter sundheds-
loven, og pérerende kan kun fa information, hvis de hensyn, der taler for videregivelse, klart
overstiger hensynet til fortrolighed. Pérerende til en borger med demens kan dog opleve, at
sundhedspersonalets tavshedspligt kan gere det svaert for dem at blive inddraget i behandlingen
og dermed blive betragtet som en samarbejdspartner.

ANBEFALING 10:

Systematisk inddragelse og anerkendelse af parerende i alle faser af demensfor-
lebet.

Det anbefales, at tilgangen til pdarorende skal veere inddragende og anerkendende fra alle re-
levante fagpersoner, der deltager i pleje, omsorg og behandling af den pagceeldendes pdaroren-
de med demens. Kommuner og regioner bor derfor sikre systematisk inddragelse af parorende
i opgavevaretagelsen og generelt veere opmeerksomme pa mulighederne for, og styrkerne ved
inddragelse og anerkendelse af de pdrorende som en samarbejdspartner og ressource.

' Reglerne om fremtidsfuldmagt blev vedraget af Folketinget maj 2016 og traeder i kraft, nar der er etableret et register til fremtids-
fuldmagter. Fremtidsfuldmagten kan oprettes som en generel fuldmagt (personlige, herunder helbredsmassige, og ekonomiske for-

hold) eller begranses til at omfatte specifikke forhold. En fremtidsfuldmagt vil ga forud for et evt. plejetestamente.
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7 Demensvenligt samfund og boliger

Der er flere forhold, som i gjeblikket kan gore det vanskeligt at understotte, at det enkelte men-
neske med demens kan leve et sa normalt liv med sygdommen sa leenge som muligt og opleve
livskvalitet og selvbestemmelse pa trods af sygdommen.

Det handler bl.a. om manglende kendskab til demenssygdomme og konsekvenser herved i sam-
fundet. Undersogelser blandt borgere med demens og deres parerende peger pd, at der er behov
for @get bevidsthed og forstaelse for sygdommen og dens konsekvenser samt gget social og kul-
turel inddragelse af borgere med demens.

Det handler om for lidt fokus pé indretning af de fysiske omgivelser, herunder egen bolig, ple-
jeboliger og sygehuse, og hvad indretningen betyder for trivslen og livskvaliteten for borgere
med demens. Op mod 2/3 af beboerne i plejeboliger har en eller anden form for demenssygdom
men kun knap hver 8. plejebolig er indrettet som en skermet enhed. Der findes ikke danske an-
visninger for, hvordan en almindelig bolig kan geres demensegnet, og dermed understotte at
borgeren kan leve leengst muligt i eget hjem med en demenssygdom, eller hvordan omgivelser-
ne i sygehuse kan indrettes mere demensegnede.

Endelig handler det ogsé om utilstrekkelig viden om teknologiske hjelpemidler, der kan stette
en borger med demens i hverdagen. En undersegelse peger pa, at tekniske hjaelpemidler, der
stotter kognitive funktioner ikke er almindeligt kendte inden for demensomrédet, og at der
mangler viden om behov for hjelpemidler og metoder til afdeekning af borgernes behov.

Der er derfor brug for at styrke indsatsen for at afstigmatisere demenssygdomme, sikre flere
demensegnede boliger og sikre gget tryghed og frihed hos borgere med demens ved at udbrede
anvendelsen af relevante teknologier.

7.1 Udbrede viden om demens

Demens er forbundet med fordomme, tabuer og stigmatisering. Mange borgere med demens
undlader at forteelle andre om deres sygdom af frygt for omgivelsernes reaktion. Mange har haft
negative oplevelser med og reaktioner pa, at de har faet en demenssygdom.

Oplevelsen af, at omgivelsernes fokus ikke leengere geelder mennesket, men demenssygdommen
kan betyde, at borgere med demenssygdom og deres parerende traekker sig fra sociale sammen-
hange, hvilket gger risikoen for isolation, ensomhed og depression. Underseogelser viser, at
mange borgere med en demenssygdom er ensomme og i mindre grad deltager i samfundslivet,
og at manglende viden i samfundet om demenssygdomme er en af hovedérsagerne til dette. Un-
dersogelserne peger saledes p4, at der er behov for eget bevidsthed og forstéelse for demens og
dens konsekvenser og @get social og kulturel inddragelse af borgere med demens (Alzheimer-
foreningen 2016, Alzheimers Society 2013).

Alzheimerforeningen har gennemfort en undersogelse, hvor borgerne med demens og deres pé-
rerende bl.a. blev spurgt om, hvilke behov og ensker, de har til opbakning og hjelp fra andre.
Neasten halvdelen af borgerne synes det er vigtigst, at andre fokuser pd, hvem de er fremfor pa
den sygdom, de lider af (Alzheimerforeningen 2016).
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En undersogelse i England viser bl.a., at en tredjedel af de adspurgte borgere med demens kun
forlader deres hjem én gang om ugen eller mindre og hver tiende kun ger det én gang om mane-
den eller mindre. Mange har endvidere opgivet hverdagsaktiviteter som at kebe ind og at dyrke
fysiske aktiviteter, og mere end halvdelen ensker ikke at prove nye ting (Alzheimers Society
2013). Alzheimerforeningens underseggelse viser tilsvarende, at ensomhed er et stort problem —
bade for borgerne med demens og for deres parerende (Alzheimerforeningen 2016). For de pa-
rerendes vedkommende skyldes dette bdde fordomme, tabuer og misforstaelser og tidskraevende
omsorgs- og plejeopgaver.

I undersogelsen fra Alzheimerforeningen peger godt en tredjedel pé, at eget viden om demens i
samfundet vil gore Danmark mere demensvenligt. Dette billede gér igen i andre lande. Fx peger
Alzheimer’s Disease International pa behovet for @get bevidsthed og forstaelse for demens og
behovet for gget social og kulturel inddragelse af borgere med demens (Alzheimer’s Disease In-
ternational 2015).

Alzheimer’s Society definerer et demensvenligt samfund saledes: "4 dementia-friendly commu-
nity is one in which people with dementia are empowered to have high aspirations and feel con-
fident, knowing they can contribute and participate in activities that are meaningful to them”
(Alzheimer’s Society 2013).

Et eksempel pa, hvordan man kan arbejde pa at udvikle et demensvenligt samfund er den belgi-
ske by Brugge. I Brugge har man fastsat en raekke principper, som deltagerne i arbejdet, fx for-
eninger, handelslivet, uddannelsessystemet mv., skal forpligte sig til, herunder at bidrage til et
nuanceret billede af demens, fremme social integration af borgere med demens og bidrage til at
forbedre deres og de parerendes livkvalitet (Brugge 2016).

Som eksempler pa andre tiltag, der kan igangsettes for at udvikle et demensvenligt samfund,
anbefaler Alzheimer’s Disease International (Alzheimer’s Disease International 2015), at der
kan igangseattes samarbejde med skoler og ungdomsklubber for at gge kendskab til demens hos
yngre, samarbejde med det lokale handels- og foreningsliv, samarbejde med de lokale arbejds-
pladser s& medarbejdere med begyndende demens kan fastholdes, og etablere samarbejde mel-
lem kommuner og (lokale) frivillige organisationer.

En raekke organisationer stiftede i 2014 Demensalliancen med det formal, at ingen skal vare
alene med demens i Danmark. Demensalliancen bestar af FOA, PenSam, Alzheimerforeningen,
Dansk Sygeplejerad, ZAldre Sagen og Bindslev Next Step. Samarbejdet bygger pa seks ambitio-
ner, som Demensalliancen har opstillet for kommuner, der vil arbejde for at blive demensvenli-
ge: Bedre sygdomsforleb for personer med demens, Bedre stotte til parerende, Kompetenceloft
til personalet, Tilgengeligt og inkluderende lokalsamfund, Flere demensindrettede boliger. Un-
derstot forskning og videndeling. Demensalliancen etablerede i sommeren 2015 Demensrum-
met, hvor der samarbejdes med kommuner, der ensker at ga foran i demensindsatsen. I alt tret-
ten kommuner har deltaget eller deltager i Demensrummet (Demensalliancen 2016).

En méade at udbrede viden om og forsgge at afstigmatisere demens pé, er gennem oplysnings-
kampagner. Den nationale handlingsplan for demensindsatsen 2010 (Socialministeriet et al
2010) anbefalede med henvisning til tidligere sterre oplysningstiltag, at der blev ivarksat en op-
lysningskampagne om demens. Socialstyrelsen gennemferte derfor i 2013 kampagnen ”Aktiv
med demens”, som skulle fé flere borgere med demens/begyndende demens til at forblive aktive
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i foreningslivet og dermed mindske risikoen for isolation. Sundhedsstyrelsen gennemferte side-
lobende oplysningskampagnen “Demens er noget, vi taler om” om begyndende symptomer pé
demens for at ege opmaerksomhed pé og kendskab til demens, og hvorfor tidlig diagnostik er

vigtig.

En holdnings- og informationskampagne kan medvirke til at sette demens pa dagsordenen og

nedbryde fordomme, tabuer og stigmatisering ved at ege bevidsthed om demens og dens konse-
kvenser, herunder at demens ikke kun rammer @ldre, men ogsa borgere, som er i midten af li-
vet. Det er vigtigt at kende tegn pa demens og hvordan sygdommen pavirker den enkelte, s&

borgeren med demens kan medes med forstéelse, respekt og stette. Dette kan ligeledes medvir:
ke til, at mennesker med demens fortsat oplever at vaere en del af og bidrager til samfundet pa
lige fod med andre, og at de, i det omfang deres sygdom tillader det, kan fortsatte med at tage

ansvar for deres eget liv.

Oplysning og information kan ogsa vare med til at forebygge og mindske risikoen for, at de-
menssygdommen i det hele taget opstér. Risikofaktorer for kognitiv svakkelse og demens kan
vere livstilsfaktorer som kost, rygning, alkohol og motion (de sakaldte KRAM-faktorer). Men
de senere ar er man blevet opmarksom pé, at andre faktorer som fx uddannelse og psykisk hel-
bred maske ogsa kan have en beskyttende virkning mod kognitiv svakkelse og demens (Sund-
heds- og ZAldreministeriet 2016a).

Holdnings- og informationskampagner kan med fordel folges op af initiativer i civil- og lokal-
samfundet. I England har man eksempelvis startet et initiativ af "demensvenner” (Dementia Fri-
ends 2016). En demensven er en borger, som larer lidt mere om, hvad det vil sige at leve med
demens og bruger denne forstéelse til at handle, som fx at besogge en borger med demens eller at
forteelle andre om ”demensvenner”. Alzheimerforeningen i Danmark har tilsvarende startet et
initiativ med ”demensvenner” (Alzheimerforeningen 2016¢)

Det er vigtigt, at bade borgere med demens og deres parerende bliver inddraget, sa oplysnings-
kampagnen og de andre initiativer tager udgangspunkt i deres (lokale) behov, ensker og priori-
teringer, ligesom det er vigtigt, at civilsamfundet inddrages aktivitet i udviklingen, planlaegnin-
gen og gennemforelsen af sddanne initiativer.
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ANBEFALING 11:

Stette udviklingen af et demensvenligt samfund gennem udbredelse af viden om
demens og styrke demenspartnerskaber i civilsamfundet og med andre parter.

Viden om demens bor udbredes bredt i samfundet. Afstigmatisering af demens bor fremmes
gennem landsdeekkende og lengerevarende holdnings- og oplysningskampagner, som kan va-
retages i partnerskab mellem en reekke offentlige, private og civilsamfundsaktorer.

Det anbefales, at holdnings- og informationsindsatsen suppleres af lokalt baserede initiativer
i regi og med aktiv deltagelse af civilsamfundet fx i form af initiativer, der understotter udvik-
ling af et demensvenligt samfund og udbredelse af viden i civilsamfundet gennem initiativer
som fx demensvenner, demensvenlige kommuner o.1., for at sikre lokal forankring og langsig-
tede holdningscendringer.

7.2 Flere demensegnede boliger og syge- og sundhedshuse

Ankestyrelsens kortleegning af plejeboligomradet viser, at 42 pct. af beboerne i plejebolig i 2014
havde en demensdiagnose (Ankestyrelsen 2016). Det vurderes dog, at 2/3 af beboerne lider af
en eller anden form for demenssygdom (Kommission om livskvalitet og selvbestemmelse i ple-
jebolig og plejehjem 2012°). Kortlaegningen viser endvidere, at beboerne generelt har et markant
storre plejebehov, nar de kommer pé plejecenter i dag sammenlignet med tidligere. Der er sale-
des tale om en stadigt mere kompleks beboergruppe, hvor demens udger en sarlig problemstil-
ling. Alt efter typen af demens har beboerne med demens hukommelsesproblemer samt urolig
og udadreagerende adferd i forskellig udstraekning, der nedvendigger sarlige paeedagogiske ind-
satser, herunder skeermning.

Der var i 2015 1 alt ca. 45.700 boliger fordelt pa pa plejehjem, plejeboliger og friplejeboliger
(Ibid). Af dem var ca. 6.000 skaeermede enheder, der is@r anvendes til den gruppe af borgere
med demens, der er staerkt udadreagerende og adfzerdsforstyrrende, og som har serlige behov,
hvad angér bolig, pleje og omsorg. Skaermede enheder defineres som “en mindre afgreenset en-
hed med overskuelige rammer med et mindre antal medbeboere og med en fast stab af velud-
dannet personale” (Sundheds- og ZAldreministeriet 2016b: 46).

I takt med den stigende andel af @ldre i befolkningen mé der forventes en ogning af borgere
med en demensdiagnose, som har behov for en plejebolig. Fremtidens plejeboliger skal derfor
opfylde behovet for endnu flere beboere med demens end i dag.

I satspuljeaftalen for 2015 blev der afsat 50 mio. kr. til udvikling af demensvenlige boliger, hvor
hovedparten af puljen blev afsat til en anseggningspulje til ombygning og nyindretning af pleje-
centrets bolig- og fellesarealer. En mindre del af puljen blev afsat til Statens Byggeforsknings-
institut til udarbejdelse af to konkrete anvisninger til, hvordan plejecentre kan indrettes demens-
venligt. Den forste anvisning foreld ved udmentningen af ansegningspuljen og anvendelsen her-
af blev inddraget som et stottekriterium (Sundheds- og Aldreministeriet 2015).
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Der foreligger saledes allerede megen viden om egnet indretning af de fysiske rammer for per-
soner med demens i plejeboliger (Styrelsen for social service 2004, Socialstyrelsen 2008 og Er-
hvervs- og Byggestyrelsen 2010). Kendetegnende ved en demensegnet bolig er fx, at indgange
og adgangsveje er lette at finde og logiske at folge, at dere er fremhavede, og at de er tydeligt
markerede, hvis de giver adgang til sikre (skeermede) udeomréader. Farvevalg kan bruges til at
understeotte afgraensning af rummene og til at fremheave genstande og omrader. Vinduerne skal
veaere klart definerede frem for store vinduesflader, der spaender fra gulv til loft, og der skal ind-
rettes rum og udearealer til sansestimulering. Den rette indretning af de fysiske rammer kan sé-
ledes stimulere folelser og medvirke til at mindske urolighed, depression og aggressiv adfzrd,
hvilket samtidig kan have en positiv effekt pa omfanget af magtanvendelse (Socialstyrelsen
2008).

En del af den eksisterende viden peger samtidig pa, at der med fordel kan arbejdes helhedsori-
enteret og malrettet ved at lade en socialpaedagogisk indsats understette en endring i den fysi-
ske indretning af mennesket med demens’ plejebolig (Ibid).

Den eksisterende viden inddrages dog ikke altid i den indledende del af byggeprocessen, nar der
skal bygges plejeboliger. Hertil kommer, at selvom trivselsmassige faktorer inddrages tidligt i
byggeprocessen, kan de efterfolgende komme under pres i forbindelse med funktionelle, bygge-
tekniske og ekonomiske afvejninger (Servicestyrelsen 2007). Den eksisterende viden tager end-
videre ikke hejde for, at der kan vere forskellige behov, athengig af hvilken demenssygdom
man er ramt af, og hvor man er i sygdomsforlebet, eller fx om plejeboligens storrelse har betyd-
ning for beboerens trivsel.

Viden om egnet indretning af de fysiske rammer for personer med demens i plejecentre kan i et
vist omfang overfores til almindelige boliger og til syge- og sundhedshuse. Men der eksisterer
ikke som pé plejeboligomradet tilsvarende dansk viden pa disse omrader.

Alzheimers Society i England har siledes fx udarbejdet en publikation, der beskriver, hvordan
man kan gere sin almindelige bolig demensegnet, og dermed gore det muligt at leve laengst mu-
ligt i eget hjem med en demenssygdom (Alzheimers Society 2015).

Et litteraturreview fra 2016 viser, at de fysiske omgivelser pa sygehuses akutmodtagelser gene-
relt ikke er egnede for borgere med demens. Det viser samtidig, at det ligeledes har stor betyd-
ning for mennesker med demens’ trivsel, at der er medarbejdere tilstede og at personalet er op-
mearksomme (Dewing & Dijk 2016). En evaluering af en reekke projekter gennemfort af The
King’s Fund i England med fokus pa at udvikle stettende rammer pa sygehuse for borgere med
demens, viser endvidere, at det er muligt med relativt simple og omkostningseffektive tilpasnin-
ger af de fysiske omgivelser at opna positive effekter bade i forhold til borgere med demens og
personalet, herunder reduktion af urolig og aggressiv adfaerd samt gget arbejdsmoral (Waller &
Masterson 2015).

The King’s Fund har bl.a. udviklet et evalueringsredskab til at vurdere, om omgivelserne pa et
sygehus/sygehusafdeling er demensvenligt (King’s Fund 2014a, King’s Fund 2014b). Dementia
Action Alliance i England har derudover udarbejdet et charter — Dementia-Friendly Hospital
Charter — som beskriver en rackke principper og minimumsstandarder, der kan medvirke til at
gore et sygehus demensegnet (Dementia Action Alliance 2014). Charteret bygger pa en hel-
hedsorienteret tilgang, som udover de fysiske omgivelser ligeledes inddrager bl.a. medarbejder-
nes kompetencer og den made plejen udfores pa. Alzheimer’s Asssociations (USA) har udarbe;j-
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det en oversigt over 50 mader at gore et sygehus demensvenligt, som ligeledes bygger pé en
helhedsorienteret tilgang (Alzheimer’s Asssociations 2011).

Det vurderes derfor relevant, at der satses pa at sikre flere demensegnede boliger, plejeboliger
og sygehuse.

ANBEFALING 12:

Etablering af flere og bedre demensegnede boliger og institutioner ved at inddra-
ge faglig viden om demensindretning i byggeprogrammer og konkurrencer til bo-
lig-, plejecenter og sygehus- og sundhedsbyggeri.

Det anbefales, at der med udgangspunk i SBI’s anvisninger sikres flere demensegnede plejebo-
liger ved at anvende faglig viden om demensindretning i ombygning- og vedligeholdelsesopga-
ver i eksisterende boligmasse og kommende nybyggerier. Det anbefales derudover, at der med
udgangspunkt i erfaringer fra ind- og udland arbejdes for at sikre flere demensegnede private
boliger og sygehuse.

Det er vigtigt at den fysiske indretning planlegges med udgangspunkt i et helhedsorienteret
sigte, hvor omgivelserne og indretningen understotter pleje og behandling af hoj kvalitet, her-
under anvendelse af socialpcedagogiske metoder.

7.3 Udbredelse af relevante teknologier til mennesker med demens

Teknologier, som kompenserer for svaekkelse af mentale funktioner, kan understette den enkelte
person med demens’ deltagelse i hverdagsaktiviteter samt bidrage til selvsteendighed, tryghed
og sikkerhed, bedre hjelp og pleje, og bevarelse af sociale kontakter. Teknologierne kan pa det
rette tidspunkt og sted aflaste familie og plejepersonale og skabe glaede og eget selvveerd hos
den enkelte borger (Hjelpemiddelinstituttet et al 2008).

Der findes allerede i dag en raekke teknologier, som kan stotte og hjelpe borgere med demens
og deres parerende eller plejepersonalet, og som kan anvendes til at kompensere for svaekkelse
af kognitive funktioner (Sundheds- og ZAldreministeriet 2016a). Teknologierne kan enten vere
malrettede borgere med en demenssygdom eller en bredere malgruppe, hvor borgere med en
demenssygdom ligeledes kan fi gavn af dem. De kan vare livreddende (fx GPS, brandforebyg-
gelsessystemer og automatisk lystend), tryghedsskabende (kommunikations-, varslings-, alarm-
systemer mv.) og selvstendiggerende (teknologier for hukommelse, tids- og stedsorientering,
pamindelse om goremadl, aktiviteter, medicinering mv.).

Kommunen kan efter serviceloven'’ yde stotte til hjaelpemidler og forbrugsgoder til personer
med varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne, nér hjelpemidlet i vaesentlig grad kan af-

' Servicelovens § 112 og Bekendtgorelse om hjzlp til anskaffelse af hjzlpemidler og forbrugsgoder efter serviceloven.
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hjeelpe de varige folger af den nedsatte funktionsevne, i vaesentlig grad lette den daglige tilve-
relse i hjemmet eller vurderes at vaere nedvendigt for, at den pagaldende kan udeve et erhverv.

Generelt er det hensigtsmassigt, at relevante teknologier introduceres sa tidligt som muligt i
forlebet, sa borgeren selv kan vere med til at bestemme og samtidig blive fortrolig med tekno-
logien, inden den kognitive sveekkelse for alvor setter ind. Bade borgere med let, moderat og
sver demens kan fa gavn af teknologierne.

Den nordiske undersegelse "Teknik og Demens i Norden” (Hjalpemiddelinstituttet et al 2008),
konkluderede bl.a., at tekniske hjelpemidler, der stetter kognitive funktioner ikke er almindeligt
kendte blandt professionelle inden for demensomrédet. Det er ofte en tilfaeldighed, at brugeren
far kendskab til og mulighed for at benytte relevante hjelpemidler, og i 1/3 af tilfeeldene kobte
borgerne selv hjelpemidlet.

Undersogelsen konkluderede endvidere, at der inden for demensomrédet mangler viden om be-
hov for hjelpemidler og metoder til afdeekning af borgernes behov samt en systematiseret ”for-
retningsgang” fra det offentliges side, nir borgere med demens oplever kognitive funktionsned-
settelser og forringelse af livskvalitet i hverdagen.

En tidlig introduktion af relevante teknologier forudsatter viden om de teknologiske mulighe-
der. Et af de steder, hvor der kan hentes viden, er Hjelpemiddelbasen, som indeholder beskri-
velser af produkter, som kan kompensere for en given funktionsnedsattelse. Produkter, som re-
gistreres i Hjelpemiddelbasen skal vare et hjelpemiddel i henhold til ISO 9999 klassifikatio-
nens definition af et hjelpemiddel. Produktet skal saledes have et funktionelt potentiale for
mennesker med en funktionsnedsettelse, herunder mennesker med demens. Det er ikke en be-
tingelse for registrering, at produktet kan bevilges efter serviceloven eller anden lovgivning
(Hjeelpemiddelbasen).

Det forudseaetter endvidere viden om den enkeltes behov og viden om metoder til at afdeckke dis-
se behov. Det er vigtigt, at behovsafklaringen tager udgangspunkt i den enkelte borgers speci-
fikke funktionsnedseettelse, sa det sikres, at der er en optimal kobling mellem borger og tekno-
logi. Det skal endvidere sikres, at borgeren (og evt. de parerende) fir den fornedne vejledning i
brug af hjelpemidlet. Det skal endelig sikres, at der folges op pa, om teknologien anvendes, og
om der er behov for justeringer og evt. udskiftning med anden relevant teknologi i takt med
sygdommens udvikling. Det er vigtigt, at den eller de frivillige/medarbejdere, der skal radgive
bade om de teknologiske muligheder og sikre den optimale kobling til borgerens behov, har de
nedvendige kompetencer - eller kan fa det - ved en malrettet kompetenceudvikling. Muligheden
for at kunne tilegne sig disse kompetencer kunne vere en del af et mere generelt kompetenceloft
(anbefaling 15).

Kommunerne har forskellig praksis i forhold til organisering af indsatsen omkring kognitive
teknologier. Enkelte kommuner, fx Slagelse, Odense og Kege kommuner, har etableret en ud-
stilling eller udlansordning med henblik pé, at borgere med demens og péarerende kan afprove
konkrete teknologier og herefter eventuelt ansege kommunen om hjelpemidlet/forbrugsgodet
eller selv anskaffe det, safremt det ikke bliver betragtet som et hjelpemiddel/forbrugsgode.

Pa Kallerupvej centeret i Odense Kommune er der indrettet et teknologibibliotek, hvor man dels
samler viden om, hvilke teknologske hjelpemidler for mennesker med demens, der findes pa
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markedet og laner hjelpemidler ud. Formalet med teknologibiblioteket er at gore adgangen til
teknologiske hjelpemidler lettere og enklere for borgere med let demens og drives af lederen og
de tilknyttede frivillige, der er mennesker med let demens, parerende, fagpersoner og andre in-
teresserede. (Kallerupvej 2016).

For at sikre den fornedne kvalitet i de produkter, der udlanes, kan det overvejes, at man i det
enkelte teknologibibliotek stiller krav om, at produktet lever op til kravene til et hjelpemiddel i
henhold til ISO 9999 klassifikationen.

ANBEFALING 13:

Styrke kendskab til og anvendelse af relevante teknologier i demensforlebet ved
at understotte kompetenceudvikling i eksisterende og nye teknologibiblioteker.

Det anbefales, at styrke de eksisterende og at etablere nye teknologibiblioteker ved at under-
stotte kompetenceudvikling af relevante medarbejdere og frivillige ift. viden om demensrelate-
rede hjeelpemidler og teknologier og behovsafklaring.

Teknologibibliotekerne skal understotte, at der kan introduceres relevante teknologier og
hjcelpemidler til borgeren med demens pa det mest optimale tidspunkt i demensforlobet, som
dermed far mulighed for at afprove et eller flere hjcelpemidler i en kortere periode.

De medarbejdere og frivillige, der er mdlgruppe for kompetenceudvikling kan bdde veere til-
knyttet teknologibiblioteker i de foresldede radgivnings- og aktivitetscentre jf. anbefaling 8,
de foreslaede tveerfaglige udrednings- og behandlingsenheder jf. anbefaling 2 eller i de eksi-
sterende kommunale hjcelpemiddeldepoter og teknologibiblioteker.
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8 Sammenhangende forlgb og organisering

Demens er en sygdom med et fremadskridende forleb, hvor der sker en kontinuerlig afvikling af
kognitive evner. Mennesker med demens har derfor serligt behov for lige fra diagnosetidspunk-
tet et helhedsorienteret, sammenhangende og koordineret forleb, hvor borgeren er i centrum.

Det er borgeren, der bedst mestrer sit eget liv, men indsigten og mestringsevnen forsvinder
langsomt i takt med sygdommens udvikling. Mange har dog ofte stadig en vis egenindsigt i den
tidlige sygdomsfase, og borgeren og de parerende ber derfor inddrages aktivt og tidligt i forle-
bet i planleegningen af fremtiden.

Det er derfor vigtigt at personalet er proaktivt og opsegende i tilgangen over for borgeren med
demens, der pd grund af nedsat kognition, svigtende egenomsorgskapacitet og kommunikative
evner, ofte 1 begreenset omfang kan overskue eget liv og tage vare pa sig selv.

Samtidig er der et stort behov for kontinuitet i det personale, borgeren med demens meder gen-
nem forlebet, da mange skift og nye personer kan skabe utryghed og frustration hos mennesket
med demens.

Det stiller store krav til organiseringen af og samarbejdet om indsatsen mellem akterer i den en-
kelte kommune, almen praksis og regionen. Der er derfor behov for fortsat at styrke tiltag, der
kan sikre mere sammenhangende og koordinerede forleb med sarligt fokus pa opfelgning og
overlevering i de overgange, som mennesker med demens oplever i sygdomsforlebet.

8.1  Evaluering af forlebsprogrammer og faglige anbefalinger for tveer-
sektorelle forleb

Et sammenhangende demensforleb involverer mange forskellige akterer pa tveers af social og
sundhedssektoren.

Fra mistanken om kognitiv svackkelse opstar til henvisning fra egen leege, udredning pa de-
mensklinikken, behandling og opfelgende kontrol, socialfaglige tiltag, labende pleje og omsorg,
indlaeggelser og udskrivninger osv. er en raekke fagpersoner involveret. De mange akterer er en
udfordring for at skabe et sammenhangende patient- og plejeforleb, hvor borgeren og den pére-
rende involveres i beslutninger og inddrages i planlaegningen af forleb og behandling.

Borgeren med demens oplever mange overgange, fx fra almen praksis til udredning i sekundaer
sektor og nar patienten afsluttes til videre opfelgning i almen praksis igen, eller ved overgang
fra den leegelige behandling og opfelgning til kommunale tilbud, fx i form af psykosocial stette.

For den enkelte borger med demens er der dermed risiko for tab af information ved overgange
mellem de forskellige sektorer. Det er information som borgeren selv pa grund af den kognitive
svekkelse ofte ikke er i stand til at viderebringe mellem aktererne.

Det er endvidere en sarlig udfordring i forbindelse med demens, at patienten har nedsat kogni-
tiv funktionsevne, og som folge heraf ofte har nedsat egenomsorgskapacitet. Borgeren er derfor
ikke nedvendigvis selv opsegende i forhold til behandling, stette og omsorg. Der er for denne
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patientgruppe i seerlig grad brug for, at der pa diagnosetidspunktet leegges en plan for det efter-
folgende forleb, og for at der er en tovholder, som tager ansvar for forlebet.

Som opfelgning pa den nationale demenshandlingsplan fra 2010 har alle regioner udarbejdet et
forlgbsprogram for demens eller en samarbejdsmodel pa demensomradet ligesom demens ind-
gar i de aktuelle sundhedsaftaler (Sundheds- og Aldreministeriet 2016a).

Forlgbsprogrammerne beskriver den tvaerfaglige og tversektorielle indsats for alle dele af et pa-
tient- og plejeforleb for en given patientgruppe og har til formél at synliggere opgave- og an-
svarsfordelingen for de relevante akterer, saledes at den enkelte borger oplever et mere sam-
menhangende forleb. Region Sjzlland har netop offentliggjort et revideret forlebsprogram,
mens Region Hovedstaden har planlagt at revidere forlebsprogrammet efteraret 2016 (Ibid: 82,
Region Sjelland 2016).

Forlebsprogrammerne har bidraget til en positiv udvikling i samarbejdet mellem aktererne, men
pa tveers af regionerne er der variation i organiseringen af indsatsen og kvaliteten i de forskelli-
ge forlebsprogrammer/samarbejdsaftaler. Det betyder, at det er athengigt af bopael og hvordan
den enkeltes demenssygdom forlgber. Dette haenger ogsa sammen med forskelle i organisering
af udredningsenhederne jf. afsnit 3.2. En del af forklaringen pa variationen kan vare manglende
implementering af aftalerne og manglende mulighed for hdndhevelse, da aftalerne er frivillige
(jf. Sundheds- og ZAldreministeriet 2016a).

En evaluering af implementeringen af Region Hovedstadens forlebsprogram peger pé, at der pa
trods af forlebsprogram og samarbejdsaftaler fortsat kan opleves uklarheder om ansvarsforde-
lingen mellem aktererne, serligt mht. hvem der har tovholderansvaret og serger for efterfolgen-
de opfelgning og koordination af forlebet efter endt udredning (Radgivende Sociologer ApS
2014).

Tal fra Sundhedsdatastyrelsen fra 2016 viser, at &ldre med demens sammenlignet med @ldre
uden demens, har feerre indleeggelser, ambulante besgg og fysiske fremmader i almen praksis
(Sundheds- og ZAldreministeriet 2016a), hvilket tyder pa, at borgere med demens i mindre grad
far leegefaglig opfolgning. Det kan have konsekvenser bade i forhold til den optimale behand-
ling og stette for selve demenssygdommen, i forhold til behandling af komorbiditet, og i forhold
til for sen erkendelse og behandling af forskellige komplikationer, der opstér efterhanden som
demenssygdommen skrider frem. Et aget fokus pa at sikre borgeren systematisk leegefaglig op-
folgning efter afsluttet udredningsprogram frem for en mere behovsbaseret tilgang, vurderes
derfor at kunne styrke indsatsen.

Der kan derudover vere udfordringer med kommunikationen pé tveers af sektorer, ligesom det
kan vaere en barriere for at skabe et sammenhangende forleb, at man ikke kan tilgd hinandens
data om borgeren 2016 (Radgivende Sociologer ApS 2014). Det er dog ikke noget, der alene
kan lgses ved hjelp af forlebsprogrammer.

Der kan derfor veere behov for at styrke indsatsen for at skabe et sammenhangende forleb og
mere ensartet kvalitet i tilbud pa tveers af sektorer til mennesker med demens.
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ANBEFALING 14:

Evaluering af eksisterende regionale forlebsprogrammer og samarbejdsaftaler
pa demensomradet og efterfolgende udarbejdelse af faglige anbefalinger for det
tveersektorielle demensforleb.

Forlabsprogrammerne for demens bor evalueres i regi af regioner og kommuner med henblik
pd at afdeekke aktuelle indsatser, eventuelle udfordringer samt god praksis i forhold til ind-
hold og implementering. Pa baggrund af evalueringerne bor Sundhedsstyrelsen udarbejde
faglige anbefalinger for tveersektorielle forlob for mennesker med demens.

Anbefalingerne forventes at bidrage til en mere ensartet praksis af samme hgje kvalitet og
omfatter anbefalinger for det samlede tveerfaglige forlob fra tidlig opsporing, diagnostik, ud-
redning og behandling til social- og sundhedsfaglig rehabilitering og opfolgning. Anbefalin-
ger til organisering, herunder rolle og ansvarsfordeling, skal ligeledes indga.

De faglige anbefalinger for det tveersektorielle forleb for demens kan fx beskrive ansvarsforde-
ling for de forskellige dele af udredningen, tilbud om patient- og parerendeuddannelse, leegefag-
lig opfelgning, pleje og omsorg, psykosociale indsatser, rehabilitering, palliation og andre ind-
satser. Det kan derudover overvejes at formulere anbefalinger for hensigtsmaessig tilgang, nér
borgere med demens skal indlaegges pa hospitalet jf. afsnit 8.2.

Anbefalingerne kan endvidere omfatte en beskrivelse af ansvarsfordelingen mellem og roller for
forlebskoordinationsfunktioner og demenskoordinator.

I forhold til forlebsprogrammer er det vigtigt at der sikres en forankring hos en administrativ
koordinator, der kan serge for at folge op pé at programmet implementeres korrekt og monitore-
res lobende. Det kan overvejes om data monitorering af indsatser beskrevet i forlebsprogram-
merne og faglige anbefalinger for det tvaersektorielle forleb kan indga i den tvaersektorielle kli-
niske database for demens jf. anbefaling 16.

For at sikre et godt samarbejde mellem aktererne kraever det en forstaelse for hinandens opgaver
og fagligheder. Anbefalingen skal derfor ses i ssmmenhang med anbefaling 15.
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9 Styrkede kompetencer

Demens daekker en reekke komplekse og fremadskridende sygdomme med forskellige sympto-
mer og fremtreedelsesformer athangigt af typen af demens samt sygdommens udviklingsfase.

Forskellene giver sig udtryk i store variationer i de behov, det enkelte menneske med demens
har for behandling, pleje og omsorg. Forskellene kommer ogsa til udtryk i den adfaerd, den en-
kelte borger udviser over for sine omgivelser og parerende. Mennesket med fx progressiv afasi
som led i sin demenssygdom har ofte svaert ved at give udtryk for egne ensker og behov, og
mennesker med demens som Alzheimers og frontotempotal demens har nedsat sygdomsforsta-
else ligesom mennesker med demens generelt med tiden fir nedsat egenmestring. (Nationalt Vi-
denscenter for Demens 2016a).

Pé grund af den generelle stigning i befolkningens levealder forventes antallet af mennesker
med demens derudover at stige i de kommende &r, som i udgangspunktet har den afledte betyd-
ning, at plejesektoren fremover ma forventes at eftersperge flere medarbejdere.

God behandling og pleje og omsorg af mennesker med demens stiller krav til, at de fagprofes-
sionelle i sundheds- og plejesektoren har forstaelse for og faglige kompetencer til at indga aner-
kendende og personcentreret i opgavevaretagelsen sammen med mennesket med demens18.

Det vurderes, at der fortsat er behov for at styrke kompetencerne hos de mange akterer, der er i
kontakt med mennesker med demens.

9.1 Kompetenceudvikling pa demensomridet

Der er generelt sket en udvikling i uddannelses- og videreuddannelsesaktiviteterne rettet mod
demens siden demenshandlingsplanen i 2010, hvor kompetenceudvikling ogsé var i fokus.

I flere af de relevante grunduddannelser, herunder social- og sundhedsuddannelsen, sygeplejer-
skeuddannelsen og leegeuddannelsen, indgar undervisning i demens bl.a. i den grundleggende
undervisning i den alderssvaekkede borgers behov og de hyppigst forekommende sygdomme,
herunder demens.

En raekke forskellige efter- og videreuddannelsesmuligheder har derudover fokus pa demens og
er tilpasset forskellige faggrupper. Eksempelvis udbyder Professionshgjskolerne under den So-
ciale Diplomuddannelse, en uddannelsesretning om Demens. Diplomuddannelserne er malrettet
faggrupper med en mellemlang, videregdende uddannelse som fx sygeplejersker, terapeuter, so-
cialradgivere m.fl.

SOSU-assistenter og lignende faggrupper, der ensker at specialisere sig inden for demensomra-
det, kan nu tage demensrettede moduler inden for akademiuddannelsen i socialt arbejde. Modu-
lerne, der udbydes, er "Omsorg for den demente borger” og ”Socialt arbejde med den demente
borger”.

'8 Som det fremgér af de Nationale Kliniske Retningslinjer anbefales det at personale oplares og stottes i at yde adfeerdsendrende
indsatser over for borgeren med demens (Sundhedsstyrelsen 2013).
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Endvidere udbyder erhvervsskolerne korterevarende erhvervsrettede arbejdsmarkedsuddannel-
ser, malrettet faggrupper som SOSU-hjelpere, SOSU-assistenter, pedagogiske assistenter m.fl..
For eksempel udbydes uddannelser i ’Personer med Demens, sygdomskendskab” og " Tidlig op-
sporing af demens i omsorgsarbejdet”.

De formelle uddannelsestilbud suppleres af, at forskellige faglige organisationer og vidensinsti-
tutioner afholder kurser, temadage og konferencer for faggrupperne pa demensomradet. Natio-
nalt Videnscenter for Demens udbyder saledes kurser og konferencer malrettet fx plejepersona-
le, demenskoordinatorer, sygeplejersker, lager, neuropsykologer og ph.d.-studerende. Endvide-
re udbyder Nationalt Videnscenter for Demens et e-leeringsprogram ”ABC Demens” malrettet
hhv. pleje og omsorgsmedarbejdere samt laeger under uddannelse (Nationalt Videnscenter for
Demens 2016b). Nationalt Videncenter for Demens indtager med disse aktiviteter en vigtig rolle
ift. kompetenceudvikling pa demensomradet.

Viden og kompetenceudvikling i demens gor forst en forskel for kvaliteten i demensindsatsen,
nar den kobles til og gares anvendelig i praksis. Et andet eksempel pa en kompetenceudvik-
lingsindsats, der understetter implementeringen af viden og praksisner lering om demens i
hverdagen er projektet Demensrejseholdet, der blev igangsat i satspuljeaftalen 2015-18. De-
mensrejseholdet uddanner demensneglepersoner i kommunerne og har specifikt fokus pa prak-
sisneer laering og refleksion, ved at medarbejdere og ledere, parallelt med en undervisningsind-
sats, bliver stottet 1 at omsette ny og eksisterende viden i praksis og de lokale arbejdsgange til
gavn for trivslen hos beboerne med demens og for medarbejdernes arbejdsmilje.

Selvom teoretisk og praktisk undervisning inden for demens i varierende omfang indgar i de re-
levante grund- og efter/videreuddannelser for fagprofessionelle, vurderer bade referencegruppen
og arbejdsgruppen vedrerende kompetenceudvikling, at der er behov for at styrke bade det fag-
lige vidensniveau og de demensfaglige kompetencer for de forskellige fagprofessionelle grup-
per, ligesom det er vigtigt, at ledelsen har demensfaglig viden og sikrer transfer og implemente-
ring af viden i organisationen.

Demensalliancen, der er et partnerskab mellem en raekke organisationer og fagforeninger, der
arbejder for at styrke demensindsatsen i Danmark, har udarbejdet en vision for et nationalt
kompetenceloft pa demensomradet. De peger pa et tilsvarende behov for hhv. basal-, generalist-
og specialistviden inden for en raekke specifikke medarbejdergrupper, herunder SOSU-
medarbejdere, sygeplejersker og ergoterapeuter ligesom ledelsen fremhaeves som negleaktor
(Demensalliancen 2016b). Der er saledes fortsat behov for at styrke:

Generel basalviden og kompetencer

Generelt er der behov for kompetenceudvikling der sikrer, at de forskellige faggrupper, uanset
sektor, har en relevant og opdateret viden om og forstaelse for, hvad det vil sige at have demens,
sa de kan lgse den sedvanlige opgavevaretagelse i den konkrete sammenheang, hvor de meder
borgere med demens under hensyntagen til, at borgeren har en demenssygdom. Dette vil ogsa
bidrage til en generel afstigmatisering af demens jf. anbefaling 11.

Sundhedsfaglige kompetencer

Denne viden skal pé tveers af sektorer basere sig pa de nyeste sundhedsfaglige tilgange og den
nyeste viden i forhold til arbejdet med mennesker med demens, herunder bl.a. temaer som fore-
byggelse, ernaring, tandsundhed, forebyggelse og opsporing af komorbiditet, delir, smerter
mm. Det vurderes, at der generelt er behov for et sundhedsfagligt loft, serligt i forhold til med-
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arbejdere pa det kommunale omréade bl.a. set i lyset af opgaveglidningen fra sekundersektoren
til primersektoren. Dette underbygges af en national undersogelse af forholdene pé plejecentre
fra 2016 (Sundheds- og Aldreministeriet 2016b).

Kompetencer til tidlig opsporing af demens

Opsporing anvendes i stigende grad til at sikre en tidlig, forebyggende og malrettet indsats. Der
foreligger en reekke validerede metoder til identificering og opsporing, og det anbefales i kapitel
3, at der udvikles et enkelt opsporingsredskab, der kan anvendes af alle faggrupper i sével pri-
mer som sekunder sektor. Redskabet far dog forst vaerdi, hvis der generelt er kompetencer 1,
hvordan man opsporer mennesker med demens. Det er vigtigt at veere opmarksom pa, at tidlig
opsporing rummer en mulighed for stigmatisering. For nogle vil en tidlig demensdiagnose flytte
fokus til sygdommen og vaek fra de ressourcer som mennesket har, samt medfere skam og frygt
for omgivelsernes reaktion. Ofte kan en demensdiagnose séledes fore til uensket isolation fra
familie, venner og andre vigtige sociale sammenhange.

Kompetencer til godt parorendearbejde

Der er oget opmarksomhed om, hvordan man sikrer godt samarbejde og inddragelse af og
kommunikation med de parerende, der har stor betydning for kvaliteten af de forleb, som men-
nesker med demens gennemgér i deres kontakt med behandlings og plejesektoren. De parerende
er saledes en central kilde til viden om det enkelte menneske med demens og en vasentlig res-
source mht. at skabe et godt liv med demens for den enkelte demensramte borger jf. anbefaling
nr. 10.

Viden om regler, rettigheder og magtanvendelse i forhold til mennesket med demens

I hverdagen vil den fagprofessionelle skulle indga i samarbejde med mennesker med dements,
som ikke er i stand til at udtrykke ensker og behov. Viden om regler og rettigheder er derfor af
stor betydning for handtering af opgaver og dilemmaer af etisk, juridisk og faglig karakter. En
vigtig del af denne viden handler om at kende til, og at handle ud fra de muligheder, der er for
generelt at kunne daekke borgerens behov, nér de opstér, og borgeren ikke selv er i stand til at
udtrykke fx ensker, oplevet smerte mv., som beskrevet i afsnit 5.4.

Kompetencer til personcentreret omsorg og kommunikation med mennesker med demens

Nér mennesker med demens ikke, eller kun i begreenset omfang, er i stand til at udtrykke ensker
og behov, gges risikoen for frustrationer og udadreagerende adfzerd, som fagprofessionelle, seer-
ligt i pleje- og omsorgssektoren méa handtere. Kompetencer i kommunikation med mennesker
med demens og personcentreret omsorg er vigtige ingredienser i behandling, pleje og omsorg,
og er med til at forebygge unedvendig og uhensigtsmassig magtanvendelse.

Den faglige ledelse af demensindsatsen

Faglig ledelse og opfelgning pa indsatser er en vigtig forudsatning for at understotte medarbe;j-
dere i at udfere malrettede og fagligt velfunderede indsatser til mennesker med en demenssyg-
dom. Den faglige ledelse er med til at sikre, at relevant faglig viden nér ud til og anvendes af
medarbejderne, og at indsatser over for mennesker med demens baseres pa faglig evidensbaseret
viden. Den faglige ledelse er ligeledes med til at sikre, at de fagprofessionelle far tid og rum,
hjeelp og statte, til refleksion, faglig vejledning og opfelgning (Rokstad et al 2015). Endelig er
faglig ledelse veesentlig for at understette en demensvenlig organisering og italesatte kravene til
en demensvenlig pleje og omsorg med fokus pa livskvalitet og selvbestemmelse. En styrkelse af
den faglige ledelse ber derfor prioriteres og synliggeres, og hvor det er relevant, understottes
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med kompetenceudvikling. Behovet er storst pa landets plejecentre, hvor sterstedelen af menne-
sker med demens har deres tilverelse.

Tveergdende kompetenceudvikling

For at sikre, at den enkelte borger med demens oplever et koordineret og sammenhangende for-
lob, er det dels vigtigt, at vedkommende bliver medt af kompetente fagpersoner, med viden om
demens og viden om tilbud og indsatser pa tvaers af sektorer og fagligheder. En made at sikre
dette pa er fx at etablere faelles, tvaersektorielle kompetenceudviklingsforleb, hvor deltagerne
opnar faelles faglig viden om demens og forstielse af de forskellige faggruppers perspektiver og
tilgange, hvilket understetter muligheden for god kommunikation og koordination mellem par-
terne. I Region Sjallands nye forlebsprogram har man eksempelvis etableret en felles tvaerga-
ende kompetenceudviklingsindsats "Demens Skolebank pa Tvers” (Region Sjaelland 2016),
hvor malet dels er basal forstaelse og viden om demens hos praktiserende laeger, basispersonale,
sygeplejersker og demenskoordinatorer i kommuner og personale pa en lang rackke sygehusaf-
delinger dels om deres roller og ansvar i samarbejdet og hvor og til hvilke faggrupper, de skal
henvende sig.

Nationalt Videnscenter for Demens er ansvarlig for en reekke landsdaekkende og tvaersektorielle
tilbud om kompetenceudvikling i form af den arlige todages konference Demensdagene, en arlig
forskningskonference mv. Videnscentret har endvidere etableret en reekke landsdaekkende net-
veerk for fagpersoner i form af netveerk for kommunale demensambassaderer, netverk for de-
mensudredningsenheder, ADEX-alliancen for forskningsaktive demensudredningsenheder, net-
veaerk for forskere inden for psykosocial indsats samt netvaerk for undervisere ved sundhedsfag-
lige grunduddannelser.

Viden om demens hos frivillige

De frivillige bidrager til at stotte og aflaste mennesker med en demenssygdom og deres pare-
rende og familier fx gennem aflastning og gennem stotte til deltagelse i sociale aktiviteter, her-
under muligheden for, at de demensramte mennesker og deres familier kan opleve meningsfuldt
samvaer og relationer til mennesker i deres omgivelser. Mange frivillige har i dag deres gang pa
landets plejecentre, og yder et veerdifuldt bidrag til de @ldres, herunder de demensramte beboe-
res, livskvalitet. En reekke kommuner arrangerer allerede i dag kurser og tilbyder e-leering til
frivillige 1 generelle demensproblematikker, det at indga i relationer med mennesker med en
demenssygdom, samt hvordan den frivillige supplerer de fagprofessionelles pleje og omsorgs-
opgaver, for derigennem at gge livskvaliteten til gavn for de demensramte mennesker og deres
parerende.

For at na ambitionerne om en styrket demensindsats, der tager udgangspunkt i den enkeltes be-
hov og vardier og at den enkelte tilbydes sammenhangende forleb, er der saledes behov for et
generelt kompetenceloft bredt i den offentlige sektor samt viden til frivillige, der har med de-
mens at gore. Det er ligeledes vigtigt at have fokus pa den faglige ledelse, implementering og
fastholdelse af viden i organisationerne, sa det gennemforte kompetenceloft ogsé resulterer i ho-
jere kvalitet i demensindsatserne i hverdagen.
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ANBEFALING 15:

Kompetenceloft i kommuner, regioner og almen praksis hos relevante ledere og
fagprofessionelle inden for opsporing, behandling og pleje og omsorg af menne-
sker med demens.

Der bor gennemfores et kompetenceloft af alle relevante medarbejdere, der har regelmcessig
kontakt med mennesker med demens fx pd relevante sygehusafdelinger og akutmodtagelser, i
almen praksis, i kommunale sygepleje- og sundhedscentre, i hjemmepleje og plejeboliger.

Kompetenceaktiviteterne bor differentieres ift. basal viden om demenssygdommen, der kan gi-
ve forstdelse for og viden om relationer til mennesket med demens, og den mere specialisere-
de viden, der kan veere relevant for fagprofessionelle.

Kompetenceloftet bor malrettes relevante faggrupper, hvad enten det drejer sig om egentlige
uddannelsesforlob, kurser eller kompetenceudviklingsprojekter, der understotter implemente-
ringen af viden, praksisncer leering om demens i hverdagen og organisationsudvikling for at
sikre cendring af praksis.

Tilsvarende bor viden om demens styrkes hos frivillige, der har med mennesker med demens
at gore.
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10 Styrket data og forskning

Forskningen giver viden om, hvordan demenssygdomme opstar og tilvejebringer derudover evi-
dens for praksis, nar det geelder en tidlig og praecis diagnose og opfelgning, behandling, rehabi-
litering, pleje og omsorg, og ikke mindst indsatsen for parerende (Sundheds- og ZAldreministe-
riet 2016a).

Forskning i demens er afgerende for pa sigt at hejne og styrke demensindsatsen. Det er derud-
over vesentligt, at der forskes i fx de social- og sundhedsfaglige indsatser, herunder forebyggel-
se og behandling af demens samt virkningsfulde indsatser i relation til pleje og omsorg, saledes
at der kan bringes ny og valideret viden til omradet til gavn for mennesker med demens.

For at kunne forske i de kort- og langsigtede effekter af de social- og sundhedsfaglige indsatser,
der gives til mennesker med demens, er det afgerende at have et validt datagrundlag om de-
mensindsatser og -forlgb. Som opfelgning pa demenshandlingsplanen fra 2010 er der blevet op-
rettet en ny national Klinisk Kvalitetsdatabase for demens, som monitorerer en raekke indikato-
rer for sekundeer sektorens arbejde. En serlig udfordring med indsamling og anvendelse af data
for demensindsatsen er, at forlebene gar pé tvers af almen praksis, regioner og kommuner.

I forhold til at styrke forskningen og datagrundlaget er det saledes vaesentligt at videreudvikle
den kliniske database for demens med henblik pé at deekke flere sektorer og almen praksis samt
at styrke forskningen pa demensomradet herunder at gé i dialog med Uddannelses- og Forsk-
ningsministeriet med henblik pa at udarbejde en forskningsstrategi.

10.1 Styrket datagrundlag

Der peges pa et generelt behov for mere viden om effekterne af de indsatser til mennesker med
demens og deres parerende, der gives i alle dele af sygdomsforlebet pé tvers af kommuner og
udredningsenheder. For at kunne evaluere og forske i effekterne forudsetter det et tilstraekkeligt
datagrundlag.

Sundheds- og Aldreministeriet har igangsat Sundhedsdataprogrammet, der skal understotte sy-
stematisk brug af sundhedsdata om kvalitet, aktivitet og ekonomi, som kan bidrage til udvikling
og forbedring af den samlede indsats for borgerne. Programmet skal bl.a. bidrage til en bedre
tilretteleggelse af sammenhangende patientforleb pé tvars af sektorer. Det forventes, at der 1.
juli 2016 treeder en ny bekendtgerelse om kliniske kvalitetsdatabaser i kraft, som giver Sund-
hedsdatastyrelsen adgang til data fra de kliniske kvalitetsdatabaser, hvilket vil skabe mulighed
for at koble kliniske kvalitetsdata med @vrige relevante datakilder fx Landspatientregistret til
statistiske og videnskabelige formal.

Demensomradet er lige som andre kroniske sygdomme praeget af mange aktorer pa forskellige
tidspunkter i forlebet med forskellige systemer og dataregistrering, som kan besverliggere ud-
treek af data eller fremskaffelse af data til at méle kvalitet og effekter fx i evaluerings- og forsk-
ningsdesigns.

Som opfelgning pa den sidste demenshandlingsplan er den kliniske kvalitetsdatabase for de-
mensudredning blevet godkendt som landsdeekkende klinisk kvalitetsdatabase for alle regioner..
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Databasen monitorerer et antal indikatorer inden for sekundersektoren. For at fa bedst mulig
tilgeengelighed af data til udvikling og forbedring af indsatserne for borgerne, er der behov for
at styrke de indsamlede data for det samlede demensforleb i alle dets faser, eksempelvis ved at
monitorere en reekke relevante indikatorer pa tvaers af primar og sekundar sektor. Der kan der-
for veere behov for at udvide den eksisterende database til en reelt tvaersektoriel database, sa vi-
den fra de forskellige faser af forlgbet i hgjere grad indsamles. Det skal dog afklares, hvordan
en tvaersektoriel kvalitetsdatabase for demens forankres og finansieres pa lang sigt.

ANBEFALING 16:

Videreudvikling af den kliniske kvalitetsdatabase for demens til en tvaersektoriel
kvalitetsdatabase.

Den eksisterende landsdeekkende kvalitetsdatabase for demensudredning bor udvides til at
deekke forlob pd tveers af sektorer, og der bor udveelges relevante indikatorer, sa det bliver
muligt at monitorere fx medicinering, psykosociale og rehabiliterende indsatser, systematisk
leegelig opfolgning, overgange m.m.

1 dialog mellem Sundhedsstyrelsen, regioner, kommuner og styregruppen for den kliniske kva-
litetsdatabase kan der fastscettes mdl for udvalgte indikatorer, eksempelvis for udredning og
for behandling med antipsykotika, og der bor sikres relevant overvdagning og opfolgning pa
mdlopfyldelse, eksempelvis i regi af tveerfaglige udrednings- og behandlingsenheder, regiona-
le leegemiddelkonsulenter, kommunale demenskoordinatorer og almen praksis.

Videreudviklingen af en tveersektoriel database vil bidrage til at styrke sammenhceng og kvali-
tet i hele sygdomsforlobet og skabe grundlag for styrket forskning i demens. Det kan endvide-
re overvejes at inddrage data fra monitorering af forlobsprogrammer jf. anbefaling 15.

10.2 Styrkelse af forskningen

Mennesker med demens har behov for hjelp og stette en stor del af den tid, de lever med syg-
dommen. Der er aktuelt behov for yderligere forskning i behandling og pleje og omsorg af de-
mens, herunder den bedste made at malrette plejen til mennesker med forskellige typer af de-
menssygdomme. Der er fortsat ogsa behov for at styrke forskningen vedrerende muligheder for
at forebygge og mindske risikoen for udvikling af demens, forsinke sygdomsprocessen og i at
finde en kur mod Alzheimers sygdom og andre alvorlige demenssygdomme.

Danmark har gode resultater, nar det kommer til demensforskning pa flere forskellige omrader
fx inden for epidemiologisk forskning i demens, billeddannende undersogelser af hjernen og in-
terventionsstudier. Der er aktuelt gang i flere forskellige forskningsprojekter, som vedrerer de-
mensomradet, bl.a. registerbaserede studier om diagnoser og medicinforbrug samt studier, der
har fokus pa arvelig demens (Sundheds- og ZAldreministeriet 2016a).
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Inddragelse af mennesker med demens i forskningen er vigtig, men klinisk forskning i eksem-
pelvis diagnostik, behandling og pleje er ressourcekraevende, da mennesker med demens ofte
har behov for mere stotte ved deltagelse i videnskabelige projekter, ligesom de kan blive pavir-
kede af deltagelsen. Deltagelse kan dog ogsé give mennesker med demens mulighed for at drage
fordel af nye indsatser og behandlinger.

Der mangler aktuelt bedre og mere evidensbaseret viden om effekter af psykosociale interventi-
oner, ligesom der mangler viden om, og metoder til, hvordan borger og parerende kan inddrages
1 forskningen. Der er derfor et generelt behov for mere forskning af hej kvalitet inden for de-
mensomradet.

ANBEFALING 17:

Styrkelse af forskningen p4 demensomradet, herunder gi i dialog med Uddan-
nelses- og Forskningsministeriet og andre relevante parter med henblik pa at
udarbejde en forskningsstrategi.

Forskningen i demens bor styrkes. Det geelder fx inden for omrdder, hvor Danmark allerede
har en steerk international forskningsprofil og nye forskningsomrdader som fx forskning i effek-
ter af psykosociale interventioner, metoder og tilgange til pleje og omsorg, forebyggelse og
rehabilitering.

Forskningsindsatsens strategiske sigte bor fremmes i dialog med Uddannelses- og Forsk-
ningsministeriet og andre relevante parter.
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Bilag 1:
Medlemmer af referencegruppen for det faglige oplaeg
til den nationale demenshandlingsplan 2025

Medlemmerne i referencegruppen for det faglige oplaeg til den nationale demenshandlingsplan
2025 er udpeget af regioner, kommuner, faglige selskaber, patientforeninger og andre relevante
interessenter pa omradet.

Ane Eckermann, demensfaglig projektkoordinator, Alzheimerforeningen

Signe Mikkelsen Svane, fuldmegtig, Ankestyrelsen

Charlotte Juul Thomsen, konsulent, Center for frivilligt socialt arbejde

Peter Hogh, overlege, Neurologisk Afdeling Roskilde Universitets Hospital

Bodil Gramkow Andersen, overlage, ZAldrepsykiatrisk Afdeling Klinik Psykiatri Nord, Psyki-
atrien Region Nordjylland

Rikke Verner Agergaard, chefrddgiver, Danske Regioner

Lise Dyhr, specialleege i almen medicin, Lagerne Ursula Brondum og Lise Dyhr

Lone Gaedst, seniorkonsulent, Teknologisk Institut

Nanna Aue Sobol, udviklingsterapeut, Frederiksberg Kommune

Seren Jakobsen, ledende overlege, Geriatrisk Afdeling Odense Universitets Hospital, Sygehus
Svendborg

Charlotte Hjort, enhedschef, Styrelsen for Patientsikkerhed

Ove Gaardboe, overlaege, Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Marianne Dolmer, sygeplejerske, Demensklinikken Odense Universitets Hospital, Sygehus
Svendborg

Marianne Lundsgaard, sekretariatsleder, Danske ZAldrerad

Lone Vasegaard, kliniksygeplejerske, formand for Landsforeningen for Demenskoordinatorer i
Danmark

Mette Straede Andersen, demenskonsulent, Lyngby-Taarbek Kommune

Anne Marie (Mie) Andersen, chefkonsulent, FOA

Susanne Bollerup Overgaard, psykolog, ZAldrepsykiatrisk Klinik, Regionspsykiatrien Vest, Re-
gion Midtjylland

Vibeke Schenwandt, demenskonsulent, Helsinger Kommune (udpeget af KL)

Ulla Vidkjer Fejerskov, demenskoordinator Roskilde Kommune (udpeget af KL)

Karen Marie Myrndorff, chefkonsulent, KL

Gunhild Waldemar, overlaege, Nationalt Videnscenter for Demens

Karen Tannebak, uddannelsesleder, Nationalt Videnscenter for Demens
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Kirsten Hoff, souschef, Parkinsonforeningen

Per Jorgensen, leegefaglig direkter Region Midtjylland (udpeget af Danske Regioner)

Seren Rask Bredkjer, legefaglig vicedirektor, Region Sjelland (udpeget af Danske Regioner)
Lasse Elbrend Skovgaard, chefkonsulent, Scleroseforeningen

Laila Oksnebjerg, neuropsykolog, Nationalt Videnscenter for Demens

Linda Bendix, socialfaglig konsulent, Socialpadagogerne

Dorte From, faglig konsulent, Socialstyrelsen

Lone Sigbrand, seniorkonsulent, Statens Byggeforskningsinstitut

Nina Moss, kontorchef, Sundheds- og Aldreministeriet

Jette Thuesen, forsker, Videncenter for Rehabilitering og Palliation

Margrethe Kahler, chefkonsulent, Aldre Sagen
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Bilag 2:

Medlemsliste for arbejdsgrupper for det faglige opleeg
til den nationale demenshandlingsplan 2025

Medlemmer af arbejdsgrupperne for det faglige forarbejde til den nationale demens-
handlingsplan 2025.

Arbejdsgruppe 1: Tidlig opsporing, udredning, farmakologisk behandling og leegefaglig
opfelgning

Anne Arndal, lege og formand for Alzheimerforeningen, Kebenhavns Omegn

Frans Boch Waldorff, speciallzege i almen medicin, egen praksis

Lotta Bojesen, demenskoordinator, Aalborg Kommune

Seren Jakobsen, ledende overlege, Geriatrisk Afdeling Odense Universitets Hospital, Sygehus
Svendborg

Gunhild Waldemar, overlaege, Nationalt Videnscenter for Demens

Annette Lolk, specialeansvarlig overleege, Demensklinikken Psykiatrisk Afdeling Odense Uni-
versitets Hospital

Peter Hogh, overlege, Neurologisk Afdeling Roskilde Universitets Hospital

Anne Dorthe Prisak, formand og forebyggelseskonsulent SUFO

Arbejdsgruppe 2: Psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og omsorg — sammenfatning
af udfordringer og anbefalinger

Else Hansen, demensfaglig radgiver pad Demenslinien, Alzheimerforeningen

Bodil Gramkow Andersen, overlage, Aldrepsykiatrisk Afdeling Klinik Psykiatri Nord, Psyki-
atrien Region Nordjylland

Nanna Aue Sobol, udviklingsterapeut, Frederiksberg Kommune

Mette Straede Andersen, demenskonsulent, Lyngby Taarbak Kommune

Susanne Bollerup Overgaard, psykolog, ZAldrepsykiatrisk Klinik, Regionspsykiatrien Vest, Re-
gion Midtjylland

Elsebeth Kjargaard, demenskoordinator, Aldre- og Handicapforvaltningen Odense Kommune
Lisbeth Hyldegaard, demenskonsulent, £Aldre- og Handicap-Myndighedsafdeling Skanderborg
Kommune

Karen Tannebak, uddannelsesleder, Nationalt Videnscenter for Demens

Laila OQksnebjerg, neuropsykolog, Nationalt Videnscenter for Demens

Linda Bendix, socialfaglig konsulent, Socialpadagogerne

Jette Thuesen, forsker, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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Arbejdsgruppe 3: Stette, radgivning og aflastning af parerende

Ane Eckermann, demensfaglig projektkoordinator, Alzheimerforeningen

Vibeke Schenwandt, demenskonsulent, Helsinger Kommune

Kirsten Ryssing, demenskoordinator, Lyngby-Taarbak Kommune

Ulla Vidkjer Fejerskov, demenskonsulent, Roskilde Kommune

Sofie Nautrup Stisen, psykolog, Demensenheden Vejle Kommune

Anna Aamand, psykolog, Aldrepsykologisk Klinik Ebeltoft, Syddjurs Kommune

Marie Lilja Jensen, seniorkonsulent, ZAldre Sagen

Arbejdsgruppe 4: Organisering og samarbejde

Lone Vasegaard, kliniksygeplejerske, formand for Landsforeningen for Demenskoordinatorer i
Danmark

Karen Marie Myrndorff, chefkonsulent, KL.

Seren Rask Bredkjer, legefaglig vicedirektor, Region Sjelland

Jette Gerner Kallehauge, demensfaglig koordinator, Psykiatrisk Center Feelles Visitationen Re-
gion Sjelland

Hanne Gottrup, overlege, Neurologisk Afdeling Aarhus Universitetshospital Region Midtjyl-
land

Steen Hasselbalch, overlaege, Nationalt Videnscenter for Demens

Arbejdsgruppe 5: Kompetenceudvikling og viden om demens

Marianne Dolmer, sygeplejerske, Demensklinikken Odense Universitets Hospital, Sygehus
Svendborg

Anne Marie Andersen, chefkonsulent FOA

Ulla Thomsen, centerleder Kallerupvej

Ole Mork Nielsen, Landsformand for Lederforum Social og Sundhedssektoren

Elsebeth Refsgaard, uddannelseskonsulent Nationalt Videnscenter for Demens

Kristian Steen Frederiksen, leege, Nationalt Videnscenter for Demens

Michael Kiimmel, uddannelseskonsulent, Danske SOSU-skoler

Arbejdsgruppe 6: Demensvenlige boliger, sygehuse og omgivelser

Hanne Serensen, sygeplejerske, Nationalt Videnscenter for Demens

Birgitte Tollund Gert, centerleder Liselund Demensplejecenter, Viborg Kommune
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Charlotte Agger, forstander, Pilehuset Plejecenter, Kegbenhavns Kommune
Lone Sigbrand, seniorkonsulent, Statens Byggeforskningsinstitut
Lone Gaedt, seniorkonsulent, Teknologisk Institut

Margrethe Kéahler, chefkonsulent, £Aldre Sagen

27. JUNI 2016 LIVET MED DEMENS — STYRKET KVALITET | INDSATSEN SIDE 74/74



	1 Introduktion
	1.1 Formål
	1.2 Baggrund
	1.3 Sammenhæng med øvrige initiativer

	2 Rammer og retning for den fremtidige indsats
	2.1 Vidensgrundlag
	2.2 Temaer i det faglige oplæg
	2.3 Pejlemærker for arbejdet med demens mod 2025

	3 Sammenfatning af anbefalinger
	4  Kvalitet i opsporing, udredning og behandling
	4.1 Tidlig opsporing
	4.2 Bedre udredning af demens
	4.3 Styrket kvalitet i behandling

	5 Kvalitet i psykosociale indsatser, rehabilitering, pleje og omsorg
	5.1  Fokus på udbuddet af og kvaliteten i dag- og aflastningstilbud
	5.2 Tilbud om fysisk træning, fysisk aktivitet og ADL-træning til  mennesker med demens
	5.3 Vidensbaserede anbefalinger om god praksis inden for udvalgte  områder af pleje og omsorg
	5.1 Eftersyn af rammer for anvendelse af magt

	6 Støtte til mennesker med demens og pårørende
	6.1 Rådgivnings- og aktivitetscentre til mennesker med demens og deres pårørende
	6.2 Værktøjskasse med patient- og pårørendekurser
	6.3 Systematisk inddragelse og anerkendelse af pårørende

	7 Demensvenligt samfund og boliger
	7.1 Udbrede viden om demens
	7.2 Flere demensegnede boliger og syge- og sundhedshuse
	7.3 Udbredelse af relevante teknologier til mennesker med demens

	8 Sammenhængende forløb og organisering
	8.1 Evaluering af forløbsprogrammer og faglige anbefalinger for tværsektorelle forløb

	9 Styrkede kompetencer
	9.1 Kompetenceudvikling på demensområdet

	10 Styrket data og forskning
	10.1 Styrket datagrundlag
	10.2 Styrkelse af forskningen

	11 Referenceliste
	12 Bilagsfortegnelse

