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Forord

Ca. 87.000 danskere lever med demens, tallet vil stige i de kommende é&r i takt med
den ggede middellevetid og det stigende antal &ldre. Behovet for udredning, diag-
nosticering og behandling af personer med demens vil stige tilsvarende.

Den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af demens skal
bidrage til en evidensbaseret indsats af ensartet hgj kvalitet pa tvaers af landet, til at
sikre sammenhangende patientforleb samt til at sikre vidensdeling pé tvers af sek-
torer og faggrupper. Retningslinjen deekker forskellige faser 1 patientforlabet, her-
under udredning og diagnostik, ikke-farmakologiske indsatser, farmakologisk be-
handling samt indsatser malrettet parerende.

I december 2010 kom ’National Handlingsplan for Demensindsatsen’, som blev
udarbejdet i samarbejde mellem Socialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet, Finansministeriet, KL og Danske Regioner. Ifalge handlingsplanen anbefales
det: ‘at der i regi af Sundhedsstyrelsen udarbejdes tveerfaglige'kliniske retningslin-
Jjer for udredning, behandling og kontrol af demens’. Pa den baggrind nedsatte
Sundhedsstyrelsen en arbejdsgruppe, der har haft til opgave at.bidrage til udarbe;j-
delsen af retningslinjen.

Den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af demens er en
faglig rddgivning, som ferst og fremmest indeholder anbefalinger til sundhedspro-
fessionelle, der arbejder med personer med'demens og med deres pirerende, men
retningslinjen kan ogs& med fordel laeses af beslutningstagere og planlaeggere.

Arbejdsgruppen skal papege, at der ikke er international konsensus om, hvilke mal
der er mest relevante ved vurdering af effekt i forhold til adfeerdseendringer ved
demens samt, at der mangler/videnskabelige holdbare undersogelser af effekten
ved socialpaedagogiske indsatser generelt. Men det skal understreges, at mangel pa
evidens for effekt ikke er det samme som mangel pa effekt. Sundhedsstyrelsen skal
opfordre til, at disse‘omréder tages op i relevante sammenhange og fora.

Sundhedsstyrelsen vil'gerne takke alle som med stort engagement og ekspertise har
deltaget i arbejdet med denne retningslinje.

Enheden for Sygehuse og Beredskab, Sundhedsstyrelsen

Oktober, 2013

™

S ! Brostrom
Enhédschef
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Opsummering af anbefalinger

P& baggrund af den foreliggende evidens og den kliniske viden er formuleret ne-
denstdende anbefalinger.

Sterke anbefalinger er formuleret som: ”Det anbefales at...” eller ” Det anbefales
ikke, at ...”. Svagere anbefalinger er formuleret som: ”Det kan overvejes, at...” el-
ler ”Det kan ikke anbefales rutinemaessigt at anvende...”

A, B og C samt \ angiver evidensstyrken. For detaljer se bilag 3.

Opsummering af anbefalinger i kapitel 3
Nr. Tidlig diagnosticering af demens

3-A  Det anbefales, at personer, der henvender sig til det régionale eller kom-
munale sundhedsvesen pga. svigtende hukommelse eller andre Kognitive
symptomer, snarest tilbydes udredning med henblik pa:demens (V).

3-B  Det anbefales, at henvendelser fra parerende med mistanke om begynden-
de kognitiv svaekkelse hos fx en egtefalle eller foralder forer til tilbud om
udredning med henblik pa demens (V).

3-C  Det anbefales, at professionelle 1 kommuner og sundhedsvesen tilskynder
patienten til at tage kontakt til egen leege, hvis de f&r mistanke om demens
hos en patient. Alternativt kan denjprofessionelle forsgge at indhente pati-
entens tilladelse til atkontakte dennes laege ).

Opsummering af anbefalinger i kapitel 4
Nr. Udredning, diagnostik og opfelgning

4-A  Det anbefales, at anamnese ogsa optages med oplysninger fra en parerende
eller anden informant med godt kendskab til patienten, og at informanten
udsperges om patientens kognitive funktionsniveau, praktiske funktions-
evne i hverdagen (instrumentel ADL), forbrug af medicin og alkohol samt
eventuelle psykiske symptomer og adfzerdsendringer (V).

4-B..  Det anbefales, at der foretages en underseggelse af de kognitive funktioner
ved hjaelp af en kognitiv test, fx Mini-Mental Status Examination (MMSE)
(A, B, B).

4-C  Det anbefales, at udredningen omfatter eventuel komorbiditet (savel soma-
tisk som psykisk) og andre potentielt reversible sygdomme og tilstande,
der kunne vaere (medvirkende) drsag til den kognitive svakkelse (V).
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4-D

4F

4-G

4-H

41

4.

4K

4L

Det anbefales, at der ved pavist kognitiv svaeekkelse og mistanke om de-
mens foretages strukturel billeddiagnostisk undersegelse med CT- eller
MR-scanning med henblik pa at udelukke andre &rsager end demenssyg-
dom til den kognitive svaekkelse (C).

Det anbefales, at udredning for demens ikke foretages, hvis patienten er
konfus eller sveert alment svaekket som folge af akut sygdom — eller hvis
der er aktuelt misbrug af alkohol eller medicin. Udredning ber afvente, at
patienten er i sin habitualtilstand eller taet herpa (V).

Det anbefales, at patienter med diagnosticeret demenssygdom tilbydes en
leegelig og kommunal opfelgning med faste aftaler med fokus pd bl.a. iden=
tifikation og behandling af eventuel komorbiditet og komplikationer til
demenssygdomme samt kontrol af behandling med demensmedicin og an-
den medicinsk behandling ().

Det anbefales, at patienten tilbydes opfelgning, safremt patienten har kog-
nitiv svaekkelse, men ikke opfylder kriterierne for demens (V).

Det anbefales at, der foretages en uddybende undersagelse af detkognitive
funktionsniveau med en mere omfattende kognitiv test eller en neuropsy-
kologisk undersagelse hvis diagnosen er usikker, og der stadig er mistanke
om let demens (A).

Det kan overvejes at foretage CT-scanning ellerkoronal MRscanning med
multislice-/multidetektor-teknologi til‘at pavise atrofi af hippocampus og
den mediale temporallap ved fortsat tvivl om diagnosen eller mistanke om
Alzheimers sygdom med atypiske symptomer (C).

Det kan overvejes at foretage undersegelse af rygmarvsvasken for celletal,
protein, m.v. med henblik pa‘differentialdiagnostik af patienter med kogni-
tiv svaekkelSe og atypiske symptomer (V).

Det kan overvejes at foretage undersegelse af rygmarvsvasken med hen-
blik pa koncentrationen af total-tau, fosfo-tau og beta-amyloid ved fortsat
tvivl om diagnosen og mistanke om Alzheimers sygdom (A, B).

Det anbefales, at tests for syfilis, HIV eller neuroborreliose samt EEG ikke

anvendes rutinemassigt ved udredning for demens, men kun pé serlig in-
dikation ().

Opsummering af anbefalinger i kapitel 5

Nr.

5-A

Ikke-farmakologiske indsatser

Det anbefales, at personer med demens sével hjemmeboende som i pleje-
bolig tilbydes vedligeholdende traening af praktisk funktionsevne (B).
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5-C

5-J

5-K

Det anbefales, at personer med demens tilbydes fysisk aktivitet og fysisk
treening (B, C).

Det anbefales, at fald forseges forebygget ved hensigtsmaessig indretning
af omsorgsmiljeet og medicinsanering (B), samt at demente personer med
faldtendens tilbydes individuelt tilpasset faldudredning og intervention (A).

Det anbefales at anvende hoftebeskyttere til personer med demens og
faldtendens i plejebolig med henblik pa at forebygge hoftefrakturer (C).

Det anbefales, at personer med demens 1 let til moderat grad tilbydes kog-
nitiv stimulation (C).

Det anbefales, at professionelle omsorgsgivere til personer med demens er
organiseret i tvaerfaglige teams (V).

Det anbefales, at personer med demens sikres en god.ernaringstilstand (B).

Det anbefales, at personer med demens sikres‘en god tand- og mundhygi-
ejne (C).

Det anbefales, at parerende og personale oplares og stottes i at yde ad-
feerdseendrende indsatser over for den.demente person (C).

Det anbefales at tilbydespersoner med demens adgang til dagtilbud og
dermed aflaste de parerende ).

Det anbefales, at personer med demens sikres samme adgang til palliative
indsatser:som personer uden demens ()

Opsummering afianbefalinger i kapitel 6

Nr.

6-A

6-B

6-C

Farmakologisk indsats: Behandling med demenslaegemidler

Det anbefales, at patienter med Alzheimers sygdom i let til moderat grad
tilbydes behandling med en kolinesteraseh@&mmer (donepezil, rivastigmin,
galantamin) (A).

Det kan overvejes at tilbyde behandling med donepezil ved Alzheimers
sygdom i sveer grad (A, B).

Det kan overvejes at tilbyde patienter med Alzheimers sygdom i moderat
til sveer grad behandling med memantin (A).
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6-D

6-F

6-G

6-H

Nr.

6-1

6-K

6-L

Det kan ikke anbefales rutinemaessigt at anvende kombinationsbehandling
med en kolinesteraseheemmer og memantin til personer med demens for at
svaekke sygdomsprogression med hensyn til kognitive funktioner, praktisk
funktionsevne eller global funktion (A, B).

Det anbefales, at patienter med Lewy body demens i let til moderat grad
tilbydes behandling med donepezil (A).

Alternativt kan andre kolinesterasehammere forseges (A, B).

Det anbefales, at patienter med Parkinsons sygdom med demens i let til
moderat grad tilbydes behandling med rivastigmin (A).

Alternativt kan andre kolinesterasche&mmere forseges (A).

Det kan overvejes at tilbyde behandling med memantin til patienter med
Lewy body demens eller Parkinsons sygdom med demens, safremt koline-
sterasech@mmere er forsagt (A, B, C).

Det kan ikke anbefales at tilbyde behandling med kolinesterasehaammere
eller memantin til personer med kognitiv sveekkelse uden demens (A) eller
personer med frontotemporal demens.

Farmakologisk indsats: Farmakologisk behandling af psykiske symp-
tomer og adfaerdszendringer (BPSD)

Det anbefales, at ikke-farmakologisk behandling er forstevalg ved ad-
feerdsendringer og psykiske symptomer ved demens (behavioural and psy-
chological symptoms and signs of dementia, BPSD) ().

Det anbefales; at kolinesteraseh&mmere eller memantin er forstevalg til
farmakologisk behandling af BPSD ved Alzheimers sygdom og Lewy bo-
dy demens (A, B).

Det kaniikke anbefales at anvende 1. generations antipsykotika til behand-
ling af BPSD pa grund af hyppige og alvorlige bivirkninger (A).

Det kan ikke anbefales rutinemassigt, at anvende 2. generations antipsyko-
tika til behandling af BPSD. Behandlingen ber i givet fald kun ivaerksaet-
tes, hvis patienten pa trods af anden behandling er forpint eller til betydelig
gene eller fare for sig selv eller andre (A, B),

En dato for revurdering af evt. pabegyndt behandling med 2. generations
antipsykotika ber planlegges ved behandlingens start med henblik pé af-
trapning og seponering (V).
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6-M

6-0O

6-P

Det kan ikke anbefales at anvende tricykliske antidepressiva til behandling
af depression hos personer med demens (A).

Det kan overvejes at anvende SSRI-praparater ved andre BPSD-
symptomer end depression hos personer med demens (A).

Det kan ikke anbefales at anvende antiepileptika til behandling af BPSD
hos personer med demens (A).

Det kan overvejes at anvende benzodiazepiner med kort halveringstid i en=
keltstdende situationer til behandling af BPSD, herunder angst og uro,hos
personer med demens, hvor andre laegemidler har veret forsegt (A).

Behandlingen ber vare kortvarig, og der skal vaere opmarksomhed pa bi-
virkninger.

Opsummering af anbefalinger i kapitel 7

Nr.

7-A

7-B

7-D

Indsatser malrettet parerende

Det anbefales, at der tilbydes psykoedukation i grupper til omsorgsgivende
parerende til personer med demens'(A, B).

Det kan overvejes at tilbyde individuel tr&ening af mere end seks sessioners
varighed til omsorgsgivende pargrende 1 handtering af BPSD (B).

Det kan overvejes at tilbyde treening af omsorgsgivende pérerende i me-
stringsstrategier (B).

Det kan overvejes.at tilbyde kognitiv adfzerdsterapi til omsorgsgivende pé-
rerende (A).

Det kaniovervejes at tilbyde personlig rddgivning og stette til omsorgsgi-
vendeparerende, der har personlige vanskeligheder, der komplicerer pleje-
og omsorgsrelationen til personen med demens (V).
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1 Introduktion

1.1 Baggrund

Demens er en fellesbetegnelse for en rekke sygdomstilstande karakteriseret ved
erhvervet og vedvarende svaekkelse af mentale funktioner. Det anslés, at ca. 87.000
danskere aktuelt har en demenssygdom, og som folge af veeksten i andelen af ®ldre
i befolkningen forventes antallet at stige til ca. 130.000 i 2030, dvs. en stigning pa
godt 50 % pa mindre end 20 ar. Ifelge tal fra Nationalt Videnscenter for Demens
anslés det endvidere, at ca. 15.000 danskere érligt udvikler en demenssygdom. Det-
te antal forventes at stige tilsvarende. Der vil séledes blive et gget behov for udred-

ning, diagnosticering og behandling af personer med demens.

Ifolge *National Handlingsplan for demensindsatsen’, som blev.udarbejdet af So-
cialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministeriet, Finansministeriet, KL og Dan-
ske Regioner 1 2010 anbefales det: 'at der i regi af Sundhedsstyrelsenauidarbejdes
tveerfaglige kliniske retningslinjer for udredning, behandling og kontrol af de-
mens’. Pa den baggrund igangsatte Sundhedsstyrelsen udarbejdelsen af en national

klinisk retningslinje.

Arbejdsgruppen skal papege, at der eksisterer flere'internationale skalaer til vurde-
ring af effekt i forhold til psykiske,symptomer og adfeerdsendringer ved demens
(BPSD: Behavioral and Psychological Symptoms of Dementia), hvilket kan gere
sammenligning af videnskabelige artikler vanskelige. Hertil kommer, at der i udtalt
grad mangler videnskabelige holdbare undersggelser af effekten ved socialpaeda-
gogiske indsatser generelt. Disse forhold kan vanskeliggere en samlet vurdering af
den foreliggende litteratur. Sundhedsstyrelsen skal opfordre til, at disse omréder

tagesOp 1 relevante sammenhange og fora.

1.2 Formal og malgruppe

Formélet med en national klinisk retningslinje er at understotte en evidensbaseret
indsats af ensartet kvalitet pa tveers af landet, sammenhangende patientforleb samt

vidensdeling pé tveers af sektorer og faggrupper.
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Retningslinjen er skrevet med serligt henblik pd demensudredning og -behandling
i primarsektor og pa hovedfunktionsniveau' i sygehussektoren. Malgruppen er per-
soner, der er involverede i stette og behandling af personer med demens, herunder
sundhedsfagligt personale, der arbejder med udredning, behandling, pleje eller trae-
ning af personer med demens, kommunalt ansatte i kontakt med personer med de-
mens og parerende, beslutningstagere samt planlaeggere. Retningslinjen har séledes

snitflader til det sociale omrade.

Retningslinjen omfatter ikke beskrivelser af organisering, ansvarsplacering eller

sikring af de nedvendige kompetencer ved varetagelsen af de beskrevne indsatser.
Disse opgaver, som er vigtige for implementeringen og effekten af retningslinjen i
praksis skal varetages af de ansvarlige myndigheder og ledelsesniveateri-kommu-

ner og regioner.

Nationale kliniske retningslinjers juridiske status

Nationale kliniske retningslinjer, der er udsendt af Sundhedsstyrelsen, er systema-

tisk udarbejdede udsagn med inddragelse af relevant sagkundskab.

Nationale kliniske retningslinjer kan bruges af fagpetsoner, nr de skal treeffe be-
slutninger om passende og god klinisk sundhedsfaglig tilbud i specifikke situatio-

ner. De kan ogsa benyttes af borgere og patienter, der sgger disse tilbud.

Nationale kliniske retningslinjer klassificeres som faglig rddgivning, hvilket inde-
beerer, at Sundhedsstyrelsen anbefaler relevante fagpersoner at folge retningslinjer-
ne. De nationale Kliniske retningslinjer er ikke juridisk bindende, og det vil altid
veere det faglige skeon 1 denkonkrete kliniske situation, der er afgerende for beslut-

ningen om passende og korrekt sundhedsfaglig tilbud.

Selvom anbefalingerne i de nationale kliniske retningslinjer folges, er der ikke ga-
ranti for et succesfuldt behandlingsresultat. I visse tilfeelde kan en behandlingsme-
tode med lavere evidensstyrke foretrackkes som folge af patientens samlede situati-

on.

! Hovedfunktionsniveau: Hovedfunktion omfatter forebyggelse, diagnostik, behandling og rehabilitering ved syg-
domme og tilstande, hvor savel sygdom som sundhedsvasenets ydelser er hyppigt forekommende, hvor ydelserne
er af begrenset kompleksitet, og hvor ressourceforbruget ikke tilsiger en samling af ydelserne.
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Beslutninger om valg af behandling skal generelt treeffes med inddragelse af pati-
enten, og ved varig inhabilitet med inddragelse af parerende eller verge. Tilsva-
rende skal det sundhedsfaglige personale i bade kommuner og regioner i patient-
og/eller plejejournal som udgangspunkt begrunde beslutninger, der afviger vasent-
ligt fra god klinisk praksis, herunder anbefalinger i relevante nationale kliniske ret-

ningslinjer.

1.3 Afgreensning

Retningslinjen beskeftiger sig med: Alzheimers sygdom, frontotemporal demens,
Lewy body demens, demens ved Parkinsons sygdom samt vaskular demens, som

samlet menes at udgere omkring 90 % af alle demenstilfzlde.

Der er i befolkningsundersggelser pavist en association mellem pa«den ene side
kardiovaskulare sygdomstilstande og livsstilsfaktorer som kostvanet;rygning, al-
koholforbrug og motion og p& den anden side risikoen for at udyikle demens. Risi-
kofaktorer og primer forebyggelse af demens erimidlertid ikke inkluderet i ret-

ningslinjen.

Retningslinjen fokuserer pa udredning og behandling af personer med demens og
omfatter séledes kun i begraenset' omfang personer med kognitiv svaekkelse, hvor

demenskriterierne ikke er opfyldt (se ogsa afsnit 2.2).

1.4 Metode

Sundhedsstyrelsen har i forbindelse med arbejdet nedsat en tvaerfaglig arbejds-
gruppe, hvis opgave har veret at beskrive patientgruppens sterrelse og karakteristi-
ka, herunder forskellige former for demens, svaerhedsgrader af sygdommene, ko-
morbiditet m.m., patientforlgb, herunder tidlig opsporing, diagnostik, og behand-

ling, opfelgning, stabilisering og forhaling af progression samt pleje og omsorg.

Herudover har der veret nedsat en bred referencegruppe, som har varet hort om
indholdet af retningslinjen. Referencegruppens sammensetning fremgar af Sund-

hedsstyrelsens hjemmeside.

Sammensatningen af arbejdsgruppen kan ses i bilag 6.
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Udarbejdelsen af den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling
af demens har baseret sig bl.a. pd Sundhedsstyrelsens MTV-rapport om udredning
og behandling af demens (2008) (30), Sundhedsstyrelsens kommenterede uden-
landske MTV om ikke-farmakologiske interventioner mod demens (2010) (128),
The European Federation of the Neurological Societies’ (EFNS) vejledning i diag-
nostik og behandling af Alzheimers sygdom og andre demenssygdomme (2010)
(13), den svenske Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU) litteratur-
gennemgang om demens (2008) (32), den svenske Socialstyrelses nationale ret-
ningslinjer for pleje og omsorg (2010) (117), NHMRC’s Guidelines for a Palliative
Approach in Residential Aged Care (2006) (174), engelske guidelines fra NICE:
Dementia: Supporting people with dementia and their carers in health and social
care (2011) (40) og Donepezil, galantamine, rivastigmine and memantine for the
treatment of Alzheimer’s disease (2011) (279) samt SIGN’s Management of pati-
ents with dementia — A national clinical guideline (2006) (39).

Arbejdsgruppen har ved udarbejdelsen af retningslinjenshaft felgende fremgangs-
méde:
e Identifikation af hovedtemaer iretningslinjen
e Sggning, udvealgelse og vurdering af sekundeer litteratur (samt primeer
litteratur hvor relevant)
e Udarbejdelse af anbefalinger med angivelse af evidensstyrke for de

bagvedliggende referencer

For naermere beskrivelse af litteratursggning og -vurdering henvises til bilag 2 og

3.

Evidenstyrken for anvendte referencer, der ligger bag anbefalingerne, er angivet i
tabeller i startemaf hvert afsnit samt i den samlede opsummering af anbefalinger.
Evidensstyrken er vurderet af arbejdsgruppen og inddelt i hej, moderat og lav evi-
dens (A, B og C), uanset hvilken evidensmetode der er anvendt i den enkelte refe-
rence. Safremt arbejdsgruppen har haft konsensus om en anbefaling, for hvilken

der ikke foreligger evidens, er dette markeret med et V.

Anbefalinger, som arbejdsgruppen vaegter staerkt, er formuleret som: ”Det anbefa-

les at...” eller ” Det anbefales ikke, at ...”, mens anbefalinger, som arbejdsgruppen
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har vaegtet svagere, er formuleret som: ”Det kan overvejes, at...” eller ”Det kan ik-

ke anbefales rutinemaessigt at anvende... ”.

Indsatser, for hvilke der ikke foreligger tilstraekkelig evidens, og hvor arbejdsgrup-

pen ikke har fundet, at der skal formuleres en anbefaling, er alene omtalt i teksten.

Anbefalingerne bygger ovenpa, hvad der opfattes som almindelig god klinisk
praksis”. Inogle tilfzelde er “almindelig god klinisk praksis” angivet i retningslin-

jen.

1.5 Effektstgrrelse

Demens er karakteriseret ved en reekke af funktionstab bl.a. af kognition, daglige
funktioner og adferdsforstyrrelser. Der er desverre ingen standardmetode til at
evaluere alle disse omrader pa en gang. Det har derfor hellerikke vaeretmuligt sy-

stematisk at evaluere indsatsers effekter ved effektstorrelser.

Der er savel inden for effekt af farmakologiske og socialpedagogiske studier an-
vendt et mange forskellige af maleskalaer; og for de flestes vedkommende vides

det ikke, i hvilken grad en statistisk signifikant forskel har klinisk betydning.

1.6 Opgave- og ansvarsfordeling

De primare lovgivningsmessige rammer for den sundheds- og socialfaglige ind-

sats pa demensomradet er fastlagt i Sundhedsloven og Serviceloven.

”Lov omalmene boliger” regulerer omrédet for almene &ldre- og plejeboliger, der
typisk udger den boligmassige ramme for personer med demens i sygdommens
senere faser;Ogsa Vergemalsloven, som regulerer mulighederne for at beskikke en
veerge til personer med nedsat psykisk funktionsevne, er relevant for personer med

demens.

Indsatsen pa demensomréadet inddrager mange forskellige akterer og gar pé tvers
af det primere og det sekundere sundhedsvesen og pa tvers af kommuner og re-
gioner. Sundhedssektoren, herunder den kommunale sektor, varetager opgaver ved-
rerende opsporing, udredning, behandling, sygepleje og genoptraning efter hospi-

talsindlaeggelse pga. somatisk eller anden psykisk sygdom af personer med de-
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mens. Den sociale sektor har primert fokus pa pleje- og omsorgsopgaver, dag- og

aktivitetstilbud, aflgsning og aflastning, m.m.

1.7 Etik

Der knytter sig en raekke etiske dilemmaer til demens, som stiller serlige krav til
tilretteleeggelsen af indsatsen. Modstridende hensyn til omsorg og selvbestemmelse
skal ofte afbalanceres i forhold til hinanden. At arbejde med personer med demens

kraever derfor stor faglighed, foruden en stor indlevelsesevne og tilmodighed.

1.8 Jura

Informeret samtykke

Sundhedsloven galder for personer, der inden for sundhedsveesenet eller andre ste-
der, hvor der udferes sundhedsfaglig virksomhed, modtager eller har modtaget ple-
je, behandling m.v. af sundhedspersoner, med mindre andet.erfastsat i lovgivnin-
gen. Loven finder anvendelse overalt indenfor det offentlige sundhedsvaesen samt i
praksis og pé institutioner inden for detprivate’sundhedsvasen. Loven omfatter
ogsd de tilfelde, hvor en sundhedsperson udferersundhedsmassige opgaver i
hjemmet eller uden for den almindelige primare og sekundare sundhedssektor, X i

botilbud og i andre boformer.

Ifelge sundhedsloven §§ 15-16 ma ingen behandling (undersegelse, diagnostice-

ring, sygdomsbehandling, genoptraning, sundhedsfaglig pleje og sundhedsfaglige
forebyggelsestiltag muv. over for den enkelte patient, jf. sundhedsloven § 5) indle-
des eller fortsaettesiuden patientens informerede samtykke, med mindre andet fol-

ger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov.

Et informeret samtykke kan vere skriftligt, mundtligt eller efter omsteendighederne
stiltiende, jf. sundhedslovens § 15, stk. 4. Det stiltiende samtykke foreligger, nér
patientens adfeerd ma tolkes séledes at der gives samtykke efter fyldestgarende in-
formation. Hvis patienten gennem sin adferd giver udtryk for ikke at give samtyk-
ke til behandling, for eksempel hvis patienten fysisk modsetter sig behandling, er

der ikke tale om samtykke.
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Patienten kan nar som helst treekke sit samtykke tilbage og fortryde og frabede sig
videre behandling, jf. Sundhedslovens § 15, stk. 2. Samtykkekravet understreger
patientens selvbestemmelsesret. Et samtykke skal vaere baseret pa fyldestgerende
information, og patienten skal vere i stand til at kunne overskue konsekvenserne af

sit samtykke pé baggrund af den givne information.

Hovedreglen er derfor, at en dement patient, som er habil, som alle andre patienter
skal informeres og give samtykke til behandling m.v. En patients selvbestemmel-
sesret geelder ogsa, nér patienten hellere vil afsta fra information om helbredstil-
stand, sygdomsprognose, behandlingsmuligheder osv. Der ma kraves en utvetydig

tilkendegivelse fra patienten om, at vedkommende ikke ensker at blive informeret:

Varigt inhabile

Er der tale om demente patienter, der varigt mangler evnen tilat givednformeret
samtykke til behandling, er der i lovens § 18 fastsat serlige regler om informeret
samtykke. Det er her afgerende, om de pigaldende kan forholde sig fornuftsmaes-

sigt til behandlingsforslag m.v.

For en patient, der varigt mangler evnen til‘at give informeret samtykke, kan de
narmeste parerende give informeret samtykke til behandling. Nermeste parerende
kan vaere: Samlevende @gtefzlle eller samleéver,partner i et registreret parforhold
eller slegtninge i lige linje. Ogsa en person uden for familien, som patienten er
neert knyttet til, fx en ven eller en stotte- og kontaktperson, vil i den konkrete situa-

tion kunne anses for narmeste pargrende.

I de tilfeelde, hvor enipatienteer under vaergemal, der omfatter personlige forhold,

herunder helbredsforhold, kan informeret samtykke dog gives af vaergen.

Den normale situation vil vere, at der ikke er udpeget en personlig verge, eller at
det personlige-vaergemal ikke omfatter kompetence til at traeffe beslutninger vedre-

rende helbredsforhold.

Det skal understreges, at hvis en patient i ord eller handling tilkendegiver, at ved-
kommende ikke vil behandles, er der, uanset samtykke fra vaerge eller parerende,
ikke hjemmel i sundhedsloven til at gennemfore behandlingen med tvang. Der kan

derfor eksempelvis ikke mod en dement patients vilje gives medicin.
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Skenner sundhedspersonen, at de naermeste parerende eller vaergen forvalter sam-
tykket pa en made, der abenbart vil skade patienten eller behandlingsresultatet, kan

behandlingen gennemfores, hvis Embedslageinstitutionen giver tilslutning hertil.

Hyvis patienten ikke har naermeste parerende eller en verge, kan sundhedspersonen
gennemfore en patenkt behandling, hvis en uvildig sundhedsperson med faglig
indsigt giver tilslutning hertil. Det er dog ikke nedvendigt at inddrage en anden
sundhedsperson i disse situationer, hvis der er tale om behandling af mindre ind-

gribende karakter, f.eks. sarskifte, jf. sundhedslovens § 19, stk. 3.

Selvom en dement patient generelt set mangler evnen til at forstd en information.og
til at overskue konsekvenserne af et samtykke, kan den pageldende pa enkeltomra-

der veere i stand til at give et gyldigt samtykke.

Varigt inhabile patienter skal informeres og inddrages mest muligt4d dreftelserne af
behandlingen i det omfang patienten forstar behandlingssituationen og'ikke vil
skade patienten. Aktuelle og relevante tilkendegivelser fra den varigt inhabile pati-

ent skal tilleegges betydning, jf. sundhedslovens.§ 20.

Der skal derfor i sa vid udstraekning som muligt gives information til og indhentes
samtykke fra patienten selv. Det kan efter en konktet vurdering af patientens evne
til at give samtykke vaere samtykke til visse former for behandling eller visse dele

af en behandling.

Den dementes beslutning om behandling i disse situationer bar accepteres fremfor
et stedfortreedende samtykke. Det er vigtigt, at en patients selvbestemmelsesret ik-

ke bortfalder i sterre udstréekning end der er grundlag for.

Akut behandlingsbehov

Issituationer, hvor gjeblikkelig behandling er pakravet for patientens overlevelse
eller for pa leengere sigt at forbedre patientens chance for at overleve eller for at
opné et vaesentligt bedre resultat af behandlingen, kan en sundhedsperson indlede
eller fortsaette behandling uden samtykke fra patienten, nermeste parerende eller

vaerge, jf. sundhedsloven § 19.

Magtanvendelse
Serviceloven fastslar de juridiske rammer for den sociale indsats i forhold til per-

soner med demens. | Kapitel 24 er reglerne om magtanvendelse beskrevet. Malet
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med reglerne er at begraense magtanvendelse som virkemiddel og opsatte klare
rammer op herfor, bdde som beskyttelse af borgernes retssikkerhed og af persona-
lets faglige indsats. Det er et gennemgaende princip, at man altid skal overveje og

redegere for, hvordan man i fremtiden vil undga brugen af magt.

Reglernes grundleeggende princip er dels, at man skal vere opmarksom pé om-
sorgspligten (§ 82), som ogsa er en del af servicelovens vasentlige principper, dels
at man samtidig skal respektere den enkeltes ret og frihed til at bestemme over eget
liv, ogsa langt henne i et demensforleb. I de konkrete tilfeelde skal der ske en af-
vejning af de forskellige og ofte modstridende hensyn, der indgar. I visse tilfelde
er det nedvendigt at overveje hensynet til individets vardighed, sociale tryghed og

hensynet til andre.

Der kan aldrig ivaerksaettes magtanvendelse, uden at andre muligheder forst er af-
provet. Serviceloven kan komme i anvendelse, hvis en dement person yder aktiv

modstand, eller hvor man ikke kan opna et samtykke.

Det er vaesentligt, at alle indsatser, som foretages med hjemmel i paragrafferne i
kapitel 24 i Serviceloven, bade er de mindst muligt indgribende og ikke bliver
brugt som erstatning for socialpaedagogisk bistand, omsorg og pleje. Alle indsatser
skal derfor ske i sammenhang med en socialp@dagogisk plan for, hvordan man pa

leengere sigt ikke leengere beh@ver at.anvende magt.

Reglerne giver Kommunalbestyrelsen' mulighed for at beslutte anvendelse af fysisk
magt til at fastholde en person, eller fore vedkommende til andet rum, hvis den pa-
geldende er ved at.udsztte sig selv eller andre for vasentlig personskade (§126).
Desuden kan man i forbindelse med en raekke situationer omkring personlig pleje
(fx tandberstning, harvask mv.) bruge magt (§126A). Dette er dog kun for en af-
grenset periode pa tre méneder, som kan forlenges én gang. Desuden beskrives

anvendelse af blede stofseler (§128), for at undga fald o. lign.

Reglerne giver ogsd mulighed for at anvende alarmer og pejlesystemer, serlige
derébnere og andre foranstaltninger (§125). I forhold til alarm- og pejlesystemer
kan man i dag anvende teknologien i forhold til personer med demens, sé leenge de
ikke yder aktiv modstand. Der er mulighed for at tilbageholde en dement person i
boligen (§127), men kun under serligt skerpede omstendigheder. Endelig giver

reglerne mulighed for (under § 129) at flytte en dement person mod dennes vilje til
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anden bolig, igen under szrlige omstendigheder. Reglerne i Serviceloven er ud-
temmende, dvs. der ikke kan anvendes anden magtanvendelse end den i reglerne

beskrevne.

&
ng
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2 Om demens

2.1 Definition af demens

Demens er et syndrom, der er defineret som en blivende svakkelse af det kognitive
funktionsniveau, involverende mindst to kognitive funktioner i en grad, der pavir-
ker funktionen i hverdagen. Demens kan vaere en folgetilstand af forskellige syg-
domme og indeberer, at der er tale om en forringelse i forhold til et tidligere, hgje-

re funktionsniveau.

Tilstedevarelsen af kognitiv dysfunktion er ikke ensbetydende med en demenssyg-
dom, og kan vere forarsaget af mange andre sygdomme i eller uden for hjernen.
Ogsa mange psykiske lidelser, kroniske stresstilstande, m.v. kan involverekognitiv
dysfunktion i sterre eller mindre grad. Mange hjernemaessigt raske personer ople-

ver problemer med koncentration, hukommelse eller ordfinding:

I tilfeelde af demens viser den kognitive svakkelse sig typisk i form af hukommel-
sesproblemer samt svigt i andre kognitive funktioner som fx sprog, rumlig opfattel-
se, problemlgsning, overblik og demmekraft: Forst nar funktionsevnen i hverdagen
pavirkes, er der tale om demens. De kognitive svigt kan ledsages af forandringer 1
adfzerd og personlighed samt psykiske symptomersom fx angst, depression, vrang-

forestillinger og hallucinationer:

Demens associeres isar til hjernesygdomme som Alzheimers sygdom eller cereb-
rovaskulere sygdomstilstande, men da demens er et syndrom, anvendes begrebet
ogsa uden, at drsagen til den kognitive svaekkelse er kendt. [ ICD-10 diagnosekrite-
rierne for demens udarbejdet af World Health Organization (WHO), der ogsa er
geldende i Danmark, tages ikke stilling til, om tilstanden kan forklares ved en psy-
kisk lidelse (1). I praksis vil de fleste danske klinikere afgrense demens over for
rent funktionelle tilstande og tilstande forarsaget af psykisk lidelse i overensstem-
melse med The American Psychiatric Association (2). For en oversigt over ICD-10

diagnosekriterier og svaerhedsgrader ved demens henvises til bilag 1.

Demensbegrebet er under stadig udvikling. I 1990’erne var der enighed om, at de-
mens forudsatte bade hukommelsesbesvaer og pavirkning af et eller flere andre
kognitive domaner. I nyere forslag til diagnosekriterier opereres i stedet med et
kriterium om, at den kognitive eller adfeerdsmaessige svaekkelse skal involvere

mindst to funktioner, uden at hukommelsessvakkelse er obligatorisk (3). Hvis kun
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en enkelt kognitiv funktion er forringet, er der ikke tale om demens, men om et fo-

kalt hjernesyndrom som fx amnesi, afasi, eller apraksi.

Demens som felge af neurodegenerativ sygdom er progredierende og irreversibel,
men ingen af disse karakteristika indgar i [CD-10 diagnosekriterierne for demens.
Selvom progressionen i de fleste tilfeelde foregér gradvist uden klart adskilte faser,
er der klinisk tradition for at opdele svaerhedsgraden af demens i tre grader: let,
moderat og svaer demens (se bilag 1). En europaisk ekspertgruppe har estimeret, at
let demens udger 55,5 %, moderat demens 32 % og svaer demens 12,5 % af det
samlede antal personer med demens (416). Undertiden anvendes betegnelsen. me-
get svaer demens’ om den helt sene fase af sygdomsudviklingen, hvor patienten er

sengeliggende og praeget af udtalt fysisk svaekkelse.

2.2 Demenssygdomme

Den relative fordeling af de fem nedennavnte neurodegenerative demenssygdom-
me, som beskrives i denne nationale kliniske retningslinje, varierer i forskellige
epidemiologiske undersogelser, men Alzhéimers sygdom' er langt den hyppigste og
tegner sig i mange undersogelser for omkring 60 % af demenstilfaeldene (416).
Hyvis blandingstilfelde af demens (fx vaskuler demens med ledsagende Alzhei-
merpatologi) telles med, er andelen af Alzheimerrelaterede demenstilfelde om-
kring 70 %. Demens er dog ikke afgraenset til de fem omtalte sygdomme alene, da

ca. 200 forskellige sygdomstilstande kan medfere demens.

Neurodegenerative. demenssygdomme udvikles i de fleste tilfeelde langsomt og sni-
gende. Der vil ofte vaere’en tidlig fase af sygdommen, hvor patienten er pracget af
kognitiv svaekkelse, men hvor kriterierne for en demensdiagnose (endnu) ikke er
opfyldt. Den gangse internationale betegnelse for denne tidlige fase er mild cogni-
tive impairment (MCI) (4,5). Retningslinjen beskaftiger sig ikke med denne til-

stand.

2.2.1 Alzheimers sygdom

Arsagen til Alzheimers sygdom kendes ikke, men patofysiologisk er sygdommen
karakteriseret ved ophobning af skadelige proteinstoffer ekstracellulert i form af
beta-amyloide plaques og intracellulaert i form af neurofibrillaere tangles. Alzhei-

mers sygdom er den hyppigste arsag til demens i alle aldersgrupper. Tidligt indsaet-
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tende (< 65 &r) varianter af Alzheimer udger en serlig problemstilling, idet de —
sammenlignet med sent indsattende, sporadisk foreckommende varianter — er karak-
teriseret ved en hgjere grad af arvelighed og en mere varierende klinisk og kognitiv
profil. Patienter med tidligt indsettende Alzheimers sygdom er oftere erhvervsakti-
ve og kan have hjemmeboende bern. I den forste del af sygdomsforlabet ved Alz-
heimer udger apati, depression og angst almindelige symptomer. Senere kan udvik-

les vrangforestillinger, hallucinationer og agitation og aggression.

Forekomsten af Alzheimer’s Sygdom i Danmark anslas til godt 50.000 tilfzlde.

Overlevelsestiden efter diagnosetidspunktet varierer betydeligt.

2.2.2 Vaskuleer demens

Vaskuler demens er en folge af vaskulare forandringer i hjernen< typisk.i form af
multiple kortikale infarkter eller diffust udbredte hvid-substanslasioner (6). Ogsa
cerebrale bledninger og cerebral hypoperfusion fx efter hjertestop kan medfere va-
skuleer demens. Risikoen for at udvikle vaskular demens er delvist betinget af livs-
stil. Sygdomsforlebet ved vaskulaer demens varierer betydeligt'og symptomerne
varierer efter de afficerede omrader i hjernen: I modsetning til de neurodegenerati-
ve demenssygdomme er vaskuleer demens ofte’karakteriseret ved akut debut og et
trinvist forleb. Ved vaskular demens udger depression og apati hyppige ledsage-

symptomer.

2.2.3 Lewy body demens,og demens ved Parkinsons sygdom

Lewy body demens (LBD) er patofysiologisk og symptommaessigt beslegtet med
Parkinsons sygdom, men ved LBD opstar demenssymptomerne enten for eller sam-
tidigt med parkinson-symptomerne i modsetning til demens ved Parkinsons syg-
dom, hvor motoriske symptomer er de forste. Den kognitive svaekkelse ved LBD
rammer isaer opmarksomhed, overordnede styringsfunktioner (eksekutive funktio-
ner) og visuelt-perceptuelle feerdigheder (7). Kernesymptomerne er synshallucina-
tioner, der kan vere et af de tidligste symptomer, vekslende opmarksomhed og va-
genhed, samt parkinsonisme. Stettende symptomer er REM-sgvnforstyrrelser samt
overfalsomhed overfor antipsykotika. Derudover er fejlidentifikationer og depres-
sive symptomer hyppige. Sygdommen har en snigende debut og et jeevnt progredie-

rende forleb.
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Parkinsons sygdom er initialt karakteriseret ved beveegeforstyrrelser (bradykinesi,
rigiditet, tremor). Forlgbsundersegelser af patienter med Parkinson tyder pa, at me-
re end 80 % af patienterne udvikler demens (8,9). Praevalensen af demens ved Par-

kinsons sygdom er omkring 31 % (10).

De kognitive forstyrrelser ved Parkinson med demens varierer, men ofte ses mental
treeghed, koncentrationsbesveer, svigt i overordnede styringsfunktioner (eksekutive
funktioner) og i visuelt-perceptuelle og visuelt-rumlige faerdigheder. Betegnelsen
demens ved Parkinsons sygdom anvendes, nar der sker demensudvikling hos en pa-

tient med kendt Parkinson.

2.2.4 Frontotemporal demens

Frontotemporal demens (FTD) er en faellesbetegnelse for en gruppe forskelligarte-
de neurodegenerative sygdomme, der overvejende rammer frontal- eg/eller tempo-
rallapperne. Der skelnes mellem en adfardsvariant af FTD og.en raekke sproglige
varianter (11). Debutalderen er lavere end ved de fleste.andre demenssygdomme og

symptomer og forleb udviser stor variation.

Ved adferdsvarianten af frontotemporal demens er adfardsforstyrrelser (BPSD, se
senere) stort set altid til stede, ligesom'de ofte er de‘forste sygdomstegn og er mere
fremtreedende end kognitiv svaeekkelse gennem det meste af sygdomsforlgbet. Typi-
ske symptomer er manglendeé haemninger, impulsivitet, svekket dsmmekraft samt
tendens til at spise, drikke eller ryge uheemmet og overdrevent. Ogsa stimulusbun-
det adferd, anvendelsesadfaerd, tvangspraget eller ritualiseret adfaerd samt perse-

veration er karakteristiske.

2.2.5 Andre former for demenssygdomme

Kognitiv svaekkelse og demens er associeret med omkring 200 forskellige syg-
domstilstande; hvoraf nogle meget sjeldne. Mangelsygdomme, fx thiaminmangel
og kroniske intoksikationer, fx kronisk alkoholisme kan medfere demens. Ogsa in-
fektigse og inflammatoriske tilstande som fx syfilis, HIV, limbisk encephalit, her-
pes encephalit, meningitis, vaskulit eller neuroborreliose kan medfere kognitiv
svaeekkelse. Nogle er familizere som fx Huntingtons sygdom. Downs syndrom er
forbundet med en gget risiko for Alzheimers sygdom. Ogsa en reekke sjaldne, sa-
kaldte atypiske Parkinsonsygdomme eller *Parkinson plus sygdomme’ er ofte led-

saget af demensudvikling.
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2.3 Andre tilstande, der medfgrer kognitive problemer eller
kan forveksles med demens

Kognitiv svaekkelse kan optraede ved en lang raekke sygdomme og tilstande, som
kan forveksles med neurodegenerativ sygdom. Disse kan ofte behandles, hvorved

de kognitive symptomer aftager eller forsvinder. Eksempler herpa er (12):

e Delir

e Depression

e Andre psykiske lidelser (fx skizofreni og langvarige stress-tilstande)
e Maedicin bivirkninger

e  Overforbrug/misbrug af alkohol, narkotika eller medicin

o Sansedefekter (nedsat syn eller herelse)

e Subduralt hematom

e Normaltrykshydrocephalus (NPH)

e Intrakraniel tumor

e Metaboliske sygdomme

Ved patienter, der debuterer med konfusion eller atypiske symptomer, udviser hur-
tig progression eller et fluktuerende forleb er det vigtig at veere opmaerksom pa

identifikation og behandling af disse sygdomstilstande.

2.4 Komorbiditet og komplikationer ved demenssygdomme

Da demens iser ses hos «ldre, er forekomsten af komorbiditet hgj. Personer med
demens har de samme kroniske sygdomme som andre &ldre, men udger en sarligt
sarbar gruppe, idet de i mindre grad er tilbgjelige til at henvende sig til sundheds-
veesnet og kan have vanskeligheder med at overholde aftaler og behandlingsplaner.
Komorbiditet kan forveerre den kognitive svekkelse, gore patienten mindre selv-
hjulpen og oge plejetyngden. Forebyggelse og behandling af komorbiditet kan bed-

re det kognitive og praktiske funktionsniveau og er séledes vigtig.
Hyppige komorbide sygdomme er (13):

e Psykiske lidelser
e Kardiovaskuler sygdom og lungesygdom

e Infektioner
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e Gigt og smerter i bevaegeapparatet
e Diabetes

e Andre neurologiske sygdomme

Komplicerende faktorer i forbindelse med demens har stor betydning for den de-
mente persons livskvalitet og for plejetyngden. Mange af faktorerne kan behandles.

Som hyppige komplicerende faktorer kan bl.a. navnes:

e Sovnforstyrrelser

e Faldepisoder

e Inkontinens

e Darlig ern@ring og veskebalance
e Medicinbivirkninger

e Epilepsi

o Adfaerdsandringer

e Depression

e Psykotiske symptomer

2.5 Forekomst af demenssygdaomme

Med hensyn til antallet af nye'tilfeelde arligt (incidens) af demens er dette ansléet til
15.000. Den reelle forekomst (pravalens) af demens i Danmark kendes ikke. Prae-
valensraten er vurderet i to nyere'metaanalyser, der nér frem til nogenlunde

overensstemmende aldersopdelte praevalensrater (tabel 2.1) (14,15).

Maend % Kvinder % Begge kgn %

Alder (ADI) (ADI) (EBC)
60-64 ar 14 1,9 0,5
65-69 ar 2,3 3 0,9
70-74 ar 3,7 5 2,6
75-79 ar 6,3 8,6 6,1
80-84 ar 10,6 14,8 14,8
85-89 ar 17,4 247 23,7
90-94 ar 33,4 48,3

Tabel 2.1 Alders- og kensopdelte pravalensrater for demens udarbejdet af henholdsvis 4/z-

heimer’s Disease International (ADI) og European Brain Council (EBC).
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Hyvis praevalensraterne i tabel 2.1 kombineres med folketal fra Danmarks Statistik
(januar 2012) kan antallet af 60+ arige personer med demens estimeres til ca.

87.000 (15). Skennet er dog behaftet med stor usikkerhed.

Internationale undersagelser tyder pd, at kun mellem en femtedel og halvdelen af
&ldre (65+ arige) med demens far stillet en demensdiagnose i primarsektoren (16).
Det drejer sig hyppigst om @ldre med let til moderat demens. En dansk registerun-
dersaggelse med fokus pa sekundarsektoren har fundet, at der i 2003 blev registreret

ca. 2/3 af den forventede pravalens af personer med demens (17).

Der er stor variation i de direkte sundheds- og socialudgifter athaengigt af, om en
person med demens bor hjemme eller i plejebolig, men de gennemsnitlige direkte
udgifter per person kan estimeres til mellem 100.000 kr. (15) og 112.000 kr. pa
arsbasis (18). Heraf udger de direkte sundhedsudgifter ca. 26 % og de sociale ud-
gifter (hjemmehjelp, pleje, kommunalt finansieret omsorg, m.v.) ca. 74 %. Indirek-
te udgifter (vaerdien af ikke-betalt pleje og omsorg ydet af parerende) er ikke med-
regnet. Hvis der tages udgangspunkt i en gennemsnitlig arlig udgift pa ca. 100.000
kr. per person med demens, kan de samlede direkte omkostninger estimeres til ca.
8,7 mia. kr. arligt. Da antallet af personer med demens forventes at stige til ca.
130.000 i &r 2030, ma de direkte omkostninger forventes at stige til ca. 13 mia. kr.

arligt 1 nutidskroner.
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3 Tidlig diagnosticering af demens

Det forudsettes, at enhver henvendelse til sundhedsveesnet om mulig kognitiv
svekkelse tages alvorligt, uanset om den kommer fra padgaldende selv, fra en pare-

rende eller fra medarbejdere i kommune eller sundhedsvasen.

Nr. Anbefalinger

3-A Det anbefales, at personer, der henvender sig til det regionale eller kom=
munale sundhedsvasen pga. svigtende hukommelse eller andre kognitive
symptomer, snarest tilbydes udredning med henblik pa demens ().

3-B Det anbefales, at henvendelser fra parerende med mistanke om.begyn-
dende kognitiv svaekkelse hos fx en agtefzlle eller forelder forer til til-
bud om udredning med henblik pa demens (V).

3-C Det anbefales, at professionelle i kommuner og sundhedsvesen tilskynder
patienten til at tage kontakt til egen lege, hvisdde far mistanke om demens
hos en patient. Alternativt kan den professionelle forsege at indhente pati-
entens tilladelse til at kontakte dennes leege ().

3.1 Hvorfor er tidlig diagnostik,af demens relevant

Tidlig diagnostik af demens refererer til, at'diagnosen stilles pa det tidspunkt i syg-
domsforlebet, hvor kriterierne for en‘demensdiagnose er opfyldt eller kort derefter.

Det vil 1 de fleste tilfaelde indebere, at'der er tale om let demens.

Tidlig diagnostik«vil ofte vaere en forudsetning for, at personer med demens kan
modtage relevant behandling, stette og radgivning. Demens opfattes imidlertid af
mange som stigmatiserende, hvilket kan modvirke &benhed om diagnosen (19).
Mange tror, at kognitiv svaekkelse er en naturlig og uundgéelig folge af aldring.
Andre mangler méske tro pé eller viden om behandlingsmulighederne. En dansk
undersogelse viser, at @ldre, der oplever hukommelsesproblemer, har en fordoblet
risike for at fa en demensdiagnose inden for fire ar (20). Alligevel er mange laeger i
primersektoren tilbgjelige til at afvente udviklingen hos patienter med demenssu-

spekte symptomer frem for at foretage videre udredning (21).

Diagnosetidspunktet synes ikke i sig selv at have indflydelse pa det efterfelgende
progressionstempo for demens (22,23). Til gengeld vil en tidlig diagnose i mange

tilfeelde kunne bidrage til et bedre patientforleb (16).
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Tidlig diagnosticering kan saette fokus pa sygdomstilstande og livsstilsforhold, der
forverrer den kognitive svaekkelse — fx vaskulere risikofaktorer, darlig ernering,
mangel pd motion, rygning, overforbrug af alkohol eller medicin, mangel pa kogni-
tiv stimulation. Tidlig diagnosticering kan skeerpe opmerksomheden pé at undlade
brug af medicin med antikolinerg virkning, s& en yderligere svaekkelse af det koli-
nerge system undgas. Tidlig diagnosticering giver tillige mulighed for at tilpasse
behandlingsplanerne for komorbide sygdomme under hensyntagen til den kom-

mende demensudvikling.

Tidlig diagnosticering muligger behandling med kolinesterasehaemmere tidligt i

sygdomsforlebet (24,25), forebyggelse og behandling af eventuelle psykiske symp-
tomer (depression, angst, m.v.) og adferdsendringer samt for ikke-fatmakologiske
behandlingstiltag og introduktion af hjelpemidler med henblik pé at fastholde pati-

entens funktionsniveau, sa vidt det er muligt.

En tidlig diagnose kan give patient og parerende en forklaring pa patientens symp-
tomer og bekraefte mistanker, som mange har i forvejen (26). Selvom nogle patien-
ter og parerende umiddelbart reagerer med chok, fortvivlelse, sorg og vrede, viser
en undersogelse af forekomsten af depression og angsthos patienter og parerende
for og efter diagnosetidspunktet ingen @ndringer iforekomsten af depression efter
diagnosen, og der ses signifikant.mindre angst hos de fleste (27). Tidlig diagnosti-
cering kan endvidere modvirke, at parerende demoraliseres og overbelastes som

folge af mangel pa stotte.

Tidlig diagnosticering kan kvalificere den kommunale indsats og &bne adgang for
patienten og de parerende til at benytte relevante kommunale omsorgstilbud — fx
hjemmepleje, daghjem, aflastning, hjemmesygepleje, ergoterapi, fysioterapi, til-
knytning til demenskoordinator m.v. Diagnosticeringen giver endvidere adgang til
tilbud frapatientforeninger og sundhedsvasnet — fx radgivning, information om
sygdommen, psykosocial statte, deltagelse i stotte- og parerendegrupper, demens-

caféer, kursusforlgb, m.v.

Udiagnosticeret demens gger risikoen for, at patienten involveres i trafikulykker,
ulykker i hjemmet eller pa arbejdspladsen, glemmer at tage vigtig medicin eller

bruger medicinen forkert, treeffer uhensigtsmassige skonomiske dispositioner m.v.
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Tidlig diagnosticering muligger, at patienten kan involvere sig i beslutninger ved-
rerende behandling, boligforhold, gkonomi, vergemal, testamente og andre juridi-
ske forhold, mens vedkommende stadig er i stand til at overskue problemstillinger-

ne.

Pé baggrund af ovenstdende anbefales det, at hvis en patient henvender sig til
sundhedsvesnet med klager om svigtende hukommelse, skal vedkommende snarest
tilbydes udredning med henblik pé demens. Ligeledes anbefales det, at henvendel-
ser fra parerende med mistanke om begyndende kognitiv svaekkelse hos fx en &g-

tefeelle eller foralder forer til tilbud om udredning med henblik pd demens.

3.2 Advarselssymptomer - hvornar bgr man mistaenke de-
mens?

Debutsymptomerne og det tidlige sygdomsforlgb ved demens er praeget af betyde-
lig variation. Ved Alzheimers sygdom er et af de hyppigste og tidligste symptomer
en svaekkelse af den episodiske hukommelse (korttidshukommelsen). Der kan fx
veare problemer med at huske, hvad man foretog sig.i gér€ller for nogle timer si-
den. Et vigtigt aspekt ved episodisk hukommelse er evnen til fremadrettet at huske
aftaler, goremal, merkedage m.v. Den kognitive sveekkelse kan fra starten ramme
andre kognitive funktioner end den episodiske hukommelse - fx sproglige faerdig-
heder, rumlig opfattelse, problemlgsning, overblik, demmekraft, m.v.. Flere kogni-
tive funktioner kan vere pavirket pa’samme tid eller blive tiltagende pavirkede ef-

terhanden, som sygdommen skrider frem (28).

I praksis skelner de ferreste patienter serligt preecist mellem hukommelsesbesver,
sproglige problemet;wvisuelt-rumlige problemer, m.v. Klager over ’glemsomhed’
kan ved nermere udspergning vise sig at referere til problemer med at mobilisere

de rette ord, at finde vej eller at kunne overskue en opskrift til madlavning.

Nogle demenssygdomme debuterer ikke med kognitive symptomer, men med &n-
dringer i folelsesliv eller adfeerd. Det geelder iser de frontotemporale demensfor-
mer, hvor debutsymptomer som uha&mmet, impulsiv adfaerd og folelsesmassig af-
fladning ligner, hvad der kan ses ved en manisk episode eller anden psykisk lidelse.
Det indebzrer en risiko for fejldiagnosticering og -behandling. Ved andre demens-
former udger tiltagende sproglige problemer (benavnelse, ordmobilisering, m.v.)

de mest karakteristiske symptomer.
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Normal aldring medforer ikke kognitiv sveekkelse i et omfang, der kan forveksles
med demens. Demens ber mistenkes, hvis der sker en markant og varig kognitiv
svekkelse, der ikke alene kan forklares som reaktion pa (midlertidige) belastninger
som stress, sorg, depression, almen svakkelse i forbindelse med alvorlig sygdom,
m.v. Generelt bar man vaere opmerksom pé folgende nytilkomne symptomer og si-
tuationer, der kan udgere advarselstegn pa demens, men kan ogsa skyldes andre

forhold:

e Svakket hukommelse: glemme aftaler, goremal, merkedage og beskeder,
forlegge ting

e Sprogproblemer: problemer med at mobilisere specifikke ord og navne,
problemer med at benavne ting (lettere sprogproblemer er ofte vanskelige
at opdage ved almindelig samtale)

e Problemer med at finde vej, fare vild selv i kendte omgivelser

o Svakkelse af praktisk funktionsevne i hverdagen - fx ved madlavning, ind-
keb, anvendelse af offentlig transport, m.v. (instrumentel ADL)

e /Zndret adfeerd, svigtende heemninger eller situationsfornemmelse

e Depression og angstelighed

e Apati og svaekket initiativ

e [rritabilitet og vredladenhed

Identifikation og diagnosticering af demens i den tidlige fase af sygdomsforlgbet
involverer ofte fleresakterer - alment praktiserende leeger, praktiserende speciallze-
ger, den kommunale sektor, udredningsenheder i sekundarsektoren - og forudseet-

ter et effektivt samspil mellem disse.

Hvis mistanken om demens opstér i forbindelse med indleggelse eller behandling
for anden betydende sygdom, ber information herom tilgé egen leege med henblik
pa udredning pé et senere tidspunkt. Demensudredning ber normalt ikke foretages,
nar patienten er akut praget af anden sygdom eller i en rekonvalescensfase, men

ber afvente, at patienten er i sin habitualtilstand.

Opstér en mistanke om demens i forbindelse med kommunens kontakt til en borger
— fx via hjemmepleje eller privat akter som er udliciteret pd kommunens vegne -
ber denne tilskyndes til at henvende sig til egen leege eller tilbydes hjelp hertil. Al-

ternativt kan den kommunalt ansatte indhente borgerens tilladelse til at kontakte
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dennes laege. Det ber sikres, at kommunalt ansatte med jeevnlig kontakt til eldre

borgere har viden om karakteristiske symptomer pa demens.

&
ng
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4 Udredning, diagnostik og opfglgning

Det forudseettes, at udredning for demens omfatter anamnese, en almen somatisk

undersogelse, herunder en kort neurologisk undersegelse og laboratorieprover.

Det forudseettes ligeledes, at patient og parerende tilbydes information om under-

sogelsesresultater, diagnose samt eventuel behandling, nér udredning for demens er

gennemfort, og om mulighed for at kontakte kommunen med henblik pé hjlp og

stotte. Informationen ber tilpasses patientens og eventuelle pararendes ensker og

forventninger til informationsniveauet.

Anbefalinger

4-A

Det anbefales, at anamnese ogsa optages med oplysninger fra en parg-
rende eller anden informant med godt kendskab til patienten, og at in-

formanten udsperges om patientens kognitive funktionsniveau, prakti-
ske funktionsevne i hverdagen (instrumentel ADL), forbrug af medicin

og alkohol samt eventuelle psykiske symptomer og adfseerdsaendringer

).

Det anbefales, atder foretages en undersogelse af de kognitive funkti-
oner ved hjeelp af en kognitiv test, fx Mini-Mental Status Examination

(MMSE)(13) (A), (29)(B), (30) (B).

4-C

Det anbefales, at udredningen omfatter eventuel komorbiditet (sével
somatisk som psykisk) og andre potentielt reversible sygdomme og til-

stande, der kunne vaere (medvirkende) &rsag til den kognitive svakkel-

se (\/).

4-D

Det anbefales, at der ved pavist kognitiv sveekkelse og mistanke om
demens foretages strukturel billeddiagnostisk undersogelse med CT-
eller MR-scanning med henblik pa at udelukke andre arsager end de-

menssygdom til den kognitive svackkelse (31) (C).
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4E

Det anbefales, at udredning for demens ikke foretages, hvis patienten
er konfus eller svert alment svaekket som folge af akut sygdom — eller
hvis der er aktuelt misbrug af alkohol eller medicin. Udredning ber af-

vente, at patienten er i sin habitualtilstand eller teet herpa (V).

4F

Det anbefales, at patienter med diagnosticeret demenssygdom tilbydes
en leegelig og kommunal opfelgning med faste aftaler med fokus pé
bl.a. identifikation og behandling af eventuel komorbiditet og kompli-
kationer til demenssygdomme samt kontrol af behandling med de-

mensmedicin og anden medicinsk behandling (V).

4G

Det anbefales, at patienten tilbydes opfelgning, safremt patienten har

kognitiv svakkelse, men ikke opfylder kriterierne fordemens (V).

4H

Det anbefales at, der foretages en uddybende underseggelse afdet kog-
nitive funktionsniveau med en mere omfattende kognitivtest eller en
neuropsykologisk undersagelse hvis diagnosen er usikker, og der sta-

dig er mistanke om let demens (13)(A).

41

Det kan overvejes at foretage CT-scanning eller koronal MRscanning
med multislice-/multidetektor-teknologi saledes at atrofi af hippocam-
pus og den medialetemporallap kan pdvises ved fortsat tvivl om diag-

nosen eller mistanke om Alzheimers sygdom med atypiske symptomer

(31) (C).

4

Det kan overvejes at foretage undersogelse af rygmarvsveasken for cel-
letal, proteingm.v. med henblik pé differentialdiagnostik af patienter

med kognitiv svakkelse og atypiske symptomer (V).

4K

Det kan overvejes at foretage undersogelse af rygmarvsvaesken med
henblik pa koncentrationen af total-tau, fosfo-tau og beta-amyloid ved
fortsat tvivl om diagnosen og mistanke om Alzheimers sygdom

(13,30) (B), (30) (A).

4L

Det anbefales, at tests for syfilis, HIV eller neuroborreliose samt EEG
ikke anvendes rutinemassigt ved udredning for demens, men kun pa

serlig indikation (V).

National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens 337125




4.1 Udredning

En demensdiagnose kan ikke stilles pd baggrund af enkeltstdende undersogelsesre-
sultater. Resultater og fund skal altid ses i sammenhang med anamnese, sympto-
mer og ovrige kliniske observationer. Udredning for demens kan deles op i et ba-
salt udredningsprogram og supplerende undersogelser. Det basale udredningspro-
gram gennemfores ofte 1 praksissektoren eller i et samarbejde mellem praksissekto-
ren og en sygehusafdeling med hovedfunktion og er ofte tilstraekkeligt. Inden vide-
re udredning pabegyndes, er det vigtigt at afklare patientens og de parerendes on-
sker og forventninger. Supplerende undersggelser vil stort set altid foregé ved.en
demensenhed pa hovedfunktionsniveau eller regionsfunktionsniveau. Diaghostisk
uafklarede patienter og patienter med visse demenssygdomme (fx frontotemporal
demens) kan tilbydes henvisning til n@rmere udredning efter lokale aftaler og
Sundhedsstyrelsens specialevejledninger. I henhold til ICD-10 skal alle de kriterier,
der er opstillet i Bilag 1, veere opfyldt for at diagnosen demens kan stilles. I Dan-
mark afgreenses demens oftest over for rent funktionelle tilstande og tilstande for-

arsaget af psykisk lidelse (2).

4.2 Det basale udredningsprogram

Anamnese

Det centrale og ofte afgerende element i udredning for demens er en grundig og sy-
stematisk sygehistorie. Anamnesen ber optages fra patienten og en parerende eller
en informantmed godt kendskab til patienten og omfatter aktuelle symptomer -
herunder deres debut og tidsmaessige udvikling, tidligere sygdomme, familiere di-
spositioner, sociale oplysninger, medicinstatus, tobaks- og alkoholforbrug, eventu-
elt misbrug af medicin eller narkotika. Mange patienter med demens har sveart ved
at redegore fyldestgarende for deres tilstand. Parerende kan ofte bidrage med veer-
difulde oplysninger, og patienterne ber opfordres til at tage en parerende med til
udredningen. Det ber angives i journalen, om patienten meader alene eller med en

pérerende.

Den diagnostiske relevans af en struktureret udspergen af parerende er veldoku-

menteret (32-34). Der kan eventuelt anvendes et struktureret interviewinstrument.
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Internationalt anvendes fx Informant Questionnaire on Cognitive Decline in the

Elderly (IQCODE) (35), der ogsé er oversat og afprevet i Danmark (36).

Der ber sperges om folgende (37):

e Mulig demens blandt foreldre og seskende (1. grads slegtninge) samt bed-

steforeeldre (2. grads slaegtninge), iser ved tidligt (for 65-ars alderen) ind-

settende symptomer, der kan tyde pa en arvelig demens.

e Tidligere somatiske og psykiske sygdomme samt preemorbide karaktertreek

som kontaktevne, interesser, temperament, grundstemning, m.v.

o Aktuelle symptomer, herunder tidspunkt og omsteendigheder. for deres de-

but (akut eller snigende) samt progression (ingen, trinvis€ller gradvis)

vedrorende:

Kognitive @ndringer (svaekket hukommelse, desorientering i tid el-
ler sted, sprogaendringer, svaekket problemlgsning, svaekket over-
blik, svaekket evne til at opfatte sanseindtryk korrekt)

Personlighedsandringer og psykiske symptomer (fx depression,
angst, eufori, apati, hallucinationer, paranoid fortolkning)

Zndringer i adfeerd (omkringvandren eller rdben, verbal eller fy-
sisk aggressivitet; svigtende hamninger, urenlighed)

Andringer i initiativ og virkelyst
Zndringer i appetit’og sovnmenster

Bevageforstyrrelser: rysten, pludselige rykvise beveagelser, lang-
somme bev&gelser, muskelstivhed

Gangbesver, hyppige fald, urininkontinens

Krampetilfelde, bevidsthedspévirkning

e Aktuel receptpligtig medicin iser med vagt pa (38):

O

O

Laegemidler med antikolinerg effekt (fx tolterodin)
Benzodiazepiner
Antihistaminer

Kortikostereoider
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o Opioider

o Antiepileptika

o Tricykliske antidepressiva
o Antipsykotika

o Parkinsonmedicin
e Ikke-receptpligtig medicin / "hdndkebsmedicin’ (NSAID-praparater, m.v.)
e Tobaks- og alkoholforbrug samt stofmisbrug

Der ber endvidere udsperges om sociale forhold som skolegang, uddannelse, er-
hvervsarbejde (herunder toksisk eksposition), gkonomi, samlivsforhold, boligfor-
hold (samlevende, bor alene eller i plejebolig), socialt netverk, sociale stotteforan-
staltninger bdde med henblik pa at vurdere det aktuelle funktionsniveau iforhold til

tidligere samt for at afklare grundlaget for en eventuel senere indsats:
Almindelig lzegelig undersogelse

Formélet med en almindelig leegelig undefsogelse er bl.a. at atklare, hvorvidt andre
sygdomme end en demenssygdom kan varearsag til eller medvirkende til de kog-

nitive symptomer.
Undersggelsen ber omfatte vurdering af bl.a.:
e Bevidsthedsintensitet (klar/uklar)

e Vurdering af psykisk tilstand, herunder tilstedevarelse og sveerhedsgrad af

eventuelle psykiske symptomer som fx depression og adfaerdseendringer
e Blodtryk, puls, vaegt og hejde

o  Somatisk underseggelse, herunder neurologisk undersggelse med identifika-
tion af eventuelle fokale/lateraliserede tegn (muskeltonus og -kraft, reflek-

ser) samt ekstrapyramidale tegn, gjenbevagelser, gang- og talefunktion.
Undersogelse af kognitive funktioner
Da demens er defineret ved svaekkelse indenfor mindst to kognitive funktioner (fx

hukommelse og sprog), er en systematisk, struktureret vurdering af det kognitive
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funktionsniveau et afggrende element i udredningen (13,29,30,39,40). En umiddel-
bar klinisk vurdering af det kognitive funktionsniveau - baseret pa patientens kla-
ger og det kliniske indtryk af patienten - er, med mindre der er tale om moderat til
sveer eller sveer demens, ikke tilstreekkelig. En systematisk kortlegning af kognitive
funktionsforstyrrelser kan bidrage til at afklare, om tilstanden opfylder demenskri-
terierne og kan i nogle tilfeelde have differentialdiagnostisk veerdi ved skelnen mel-
lem forskellige neurodegenerative sygdomme. Nodvendigheden af en struktureret
kognitiv vurdering understreges af, at stadig flere patienter udredes sa tidligt i syg-

domsforlebet, at de kognitive vanskeligheder er diskrete og let overses.

En struktureret kognitiv vurdering kan baseres pa kognitive tests og vurderingsred-
skaber som fx Mini-Mental Status Examination (MMSE) (41), urskivetest (42) el-
ler Addenbrooke’s Cognitive Examination (ACE) (43,44). Som eksempler pa mere
omfattende og tidskreevende testbatterier, der giver en mere nuanceret vurdering af
forskellige kognitive funktioner, kan nevnes Cambridge Cognitive Examination
(CAMCOQ), der indgér i The Cambridge examination for mental disorders of the
elderly — revised (CAMDEX-R) (45) Alzheimer’s Disease Assessment Scale - Cog-
nitive Section (ADAS-Cog) (46) eller Montreal Cognitive'Assessment (MoCA)
(47).

Kognitive tests er hjelperedskaber.i den'diagnostiske udredningsproces. Deres dis-
kriminative validitet athanger af, hvilken kontekst de anvendes i. En nyere meta-
analyse af den diskriminative validitet af MMSE baseret pd 34 undersogelser finder
poolede estimater for sensitivitet pa 0,71 — 0,85 og for specificitet p& 0,81 — 0,96
athangigt af konteksten (48).

Der foreligger et dansk referencemateriale for MMSE for henholdsvis demente og
ikke-demente aldre (49-52). Faktorer som alder, uddannelsesniveau, begavelsesni-
veau ogsprogferdigheder har veesentlig indflydelse pa prastationsniveauet (53).
En hej MMSE-score hos en "yngre’, veluddannet person udelukker ikke let de-
mens Tilsvarende betyder en lav score hos en @ldre person med lavt uddannelses-
niveau ikke nedvendigvis kognitiv forringelse. Der kan vare sarlige vanskelighe-
der forbundet med at vurdere testresultater fra indvandrere fra ikke-vestlige lande

(jf afsnit 4.4 om serlige problemstillinger).

Tests med lavt tidsforbrug, sékaldte enkeltdomane-tests som fx urskivetesten (42),

har ifelge en metaanalyse en diagnostisk pracision, der ligger teet pa "multidomae-
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ne-tests” som fx MMSE og Addenbrooke’s Cognitive Examination (54). En en-
keltdomene-test kan anvendes som ferste trin i udredning af kognitiv svaekkelse,
men kan ikke erstatte en multidomaene-test. En normal praestation pa urskivetesten

udelukker séledes ikke let demens.
Undersggelse af psykiske symptomer og adfaerdseendringer (BPSD)

Psykiske symptomer som fx depression og adfeerdsaeendringer som fx apati eller
uheemmet adfzerd forekommer hyppigt ved demens og udger en betydelig belast-
ning for patienter og parerende. Psykiske symptomer og adfeerdsendringer ved
demens kaldes for BPSD. BPSD, er en forkortelse af det engelske udtryk: Behavio-
ral and Psychological Symptoms and Signs of Dementia. De fleste personer med
demens udvikler psykiske symptomer og/eller adfeerdsendringer under sygdoms-

forlobet.

Psykiske symptomer ber afdeekkes for at identificere tilstande, der kan behandles.
Hertil kommer, at psykiske symptomer optraeder med forskellig hyppighed ved for-
skellige demenstyper og séledes kan anvendes differentialdiagnostisk. Ved Lewy
body demens ses fx ofte motorisk uro og udrab under sgvn (symptomer pd REM-
sevnforstyrrelser) tidligt i sygdomsforlebet, ligesom visuelle hallucinationer fore-
kommer hyppigt. Derimod er symptomer, som uh&mmet adfzrd, stereotype hand-
lemenstre, svigtende sygdomsindsigt.og ®&ndrede spisevaner mere karakteristiske

for frontotemporal demens.

Psykiske symptomer underrapporteres ofte — maske fordi de opleves stigmatiseren-
de eller er forbundet.med skamfalelse (19). Der ber derfor foretages malrettet ud-
sporgen efter de mest almindelige symptomer. Der er udviklet strukturerede red-
skaber til identifikation af depression og generel afdekning af psykiske symptomer

og adfeerdsaendringer.

Inden for demensomradet er Geriatrisk Depressionsskala (GDS) (55) det mest an-
vendte redskab i Danmark og formentlig det lettest tilgaengelige til at méle depres-
sionssymptomer. Der foreligger danske valideringsundersggelser af den fulde ud-
gave (30 items) og en kortere (15 items) (56,57). Cornell Scale for Depression in
Dementia (CSDD) er udviklet specielt med henblik p& demens (58) og er ogsa va-
lideret i dansk sammenhang (56). Hamilton Depressionsskala (59) er ikke udviklet

som et diagnostisk redskab, men som et instrument til at vurdere svarhedsgraden

National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens 38/ 125



af depression hos patienter, hvor diagnosen allerede er fastsldet. Andre tests kan
anvendes supplerende, fx Neuropsychiatric Inventory (NPI), som ogsa er valideret i
dansk version (60,61), Behavioral Pathology in Alzheimer’s Disease (BEHAVE-
AD) (62) og the Behavior Rating Scale for Dementia of the Consortium to Estab-
lish a Registry for Alzheimer’s Disease (CERAD-BRSD) (63).

Vurdering af praktisk funktionsevne i hverdagen

En demensdiagnose forudsetter, at den kognitive svakkelse har et omfang, sé dag-
lige aktiviteter pavirkes. Ved vurdering og fastsattelse af graden af demens laegges
vaegt pa, hvor meget den praktiske funktionsevne er forringet — herunder graden af
selvhjulpenhed. Ofte anvendes betegnelsen activities of daily living (ADL). Der
skelnes mellem personlig ADL, der omfatter feerdigheder som personlighygiejne,
paklaedning, spisning, toiletbesgg, m.v., og instrumentel ADL,der vedrarer mere
komplekse feerdigheder som indkeb, madlavning, brug af transportmidler, telefon
og elektronisk udstyr, handtering af gkonomi, bilkersel, m.v. Den praktiske funkti-
onsevne kan vurderes ved at sperge til forlgbet af en typisk dagiog om eventuelt

behov for hjelp, eller ved vurdering ved ergoterapeut.

Ved behov for en systematisk vurdering af instrumentelle ADL-feerdigheder kan
anvendes et struktureret rating-instrument som X Functional Activities Question-
naire (FAQ IADL) (64). Personlige ADL-faerdigheder pavirkes i reglen forst sent i
forlabet.

Vurdering af belastningen af de parerende

Demens pavirker i hgj grad de naermeste parerende, omsorgsgivere, med nedsat
velbefindende;helbred, trivsel, stemningsleje, tillid til egne kompetencer og eget
stress 1 forhold til omsorgsgivere til andre syge ikke-demente. Agtefeller og sam-
levende til'demente personer belastes i hgjere grad end deres bern (65,66). En vur-
dering af belastningens omfang foretages ved almindelig samtale med den péreren-

de.
Laboratorieprover og komorbiditet

[ udredning for mulig demenstilstand indgér identifikation af komorbiditet. En
gennemgang af den videnskabelige evidens for anvendelsen af specifikke rutine-

blodprever i forbindelse med demensudredning foretaget af the American Academy

National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens 39/ 125



of Neurology indikerer, at evidensgrundlaget for valg af blodpraver er begranset
(67). Klinisk erfaring viser imidlertid, at rutineblodprever er relevante for at identi-
ficere komorbiditet, afdeekke mulige risikofaktorer for demens, afklare arsagen til
eventuelle konfusionstilstande samt — i sjeeldne tilfeelde — afdeekke den primeere ar-

sag til nedsat kognitiv funktion.

Arbejdsgruppen anbefaler i overensstemmelse med de fleste internationale guide-
lines (13,29,67,68) kontrol af:

e Sankningsreaktion /CRP

e Hamoglobin, erytrocytter, leukocyt- og differentialtaelling, tromboeytter

e Elektrolytter, natrium, kalium

e Kalcium (albumin-korrigeret eller ioniseret)

e Glukose, evt. HbAlc

e Nyre- og leverfunktionstests (kreatinin, ALAT)

e TSH

e Folat

e B, vitamin

e FEKG

Stofskiftesygdom'og B;s-vitaminmangel udger almindelige komorbiditeter, der kan
forringe det kognitive funktionsniveau. Disse sygdomstilstande ber udredes, uanset

om behandlingen heraf’kan athjelpe den kognitive sveekkelse fuldt ud (29).

Ved symptomer.pa sarlige sygdomstilstande og hos patienter fra sarlige risiko-

grupper bor suppleres med andre blodprever (fx for syfilis, HIV).

Elektrokardiogram (EKG) tages rutinemaessigt, hvorved det ogsé afklares, om der
er blok eller arytmi, der kan give vanskeligheder i forhold til om patienten kan téle
eventuel behandling med kolinesteraseha&mmere. Hvis der konstateres atrieflimmer

ber dette udredes og behandles i overensstemmelse med eksisterende guidelines.
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Strukturel scanning af hjernen

Hyvis der foreligger kognitiv sveekkelse og mistanke om demens, anbefales det at
foretage CT- eller MR-scanning af hjernen. Formalet er at udelukke andre, potenti-
elt behandlelige arsager — fx intrakraniel tumor, bledninger (subduralt haematom)
eller hydrocephalus — at afslere eventuelle vaskulare leesioner samt at lede efter
specifikke neurodegenerative forandringer, der kan bidrage til at skelne mellem
forskellige demenssygdomme (31,69). Fx kan atrofi af de mediale temporallapper

understotte diagnosen Alzheimers sygdom.

CT-scanning (uden kontrast) er en rutineundersggelse ved udredning for demens.
En metaanalyse af den diagnostiske verdi af CT-scanning for Alzheimers sygdom
baseret pa 6 ret forskelligartede undersegelser fra perioden 1997-2004 giver en
sensitivitet omkring 0,80 og en specificitet i omegnen af 0,87 (70).

MR-scanning har en vasentligt hgjere oplesning end CT og er bedretil at skelne
mellem forskellige demenssygdomme (31). Metoden anbefales i stedet for CT-
scanning ved atypiske symptomer eller forleb, mistanke om strukturelle forandrin-
ger som ikke kan visualiseres 1 tilstrekkelig grad ved CT; fx fokal atrofi, smakars-
sygdom eller inflammatoriske forandringer. Det anbefales som minimum at anven-
de koronale T1-vegtede sekvenser og aksiale T2- og FLAIR-sekvenser (13). Scan-
ning med kontrast er i reglendkke pakraevet. MR-scanning af hjernen forudseetter,

at patienten kan ligge stille og ikke lider af klaustrofobi.

Allerede ved Alzheimer i let grad ses atrofi i hippocampus pa omkring 20 % ved
MR-skanning«(71): Medial temporallapsatrofi er karakteristisk for Alzheimer, men
ikke serlig specifik ogses ogsé ved andre demenssygdomme. Den visualiseres
bedstived hjeelp af skra, koronale T1-vegtede MR-billeder (72). Atrofi andre steder

ihjernen er mindre udtalt og udviser sterre variation.

En metaanalyse af den diagnostiske vardi af strukturel MR ved udredning af Alz-
heimer baseret pd 31 undersogelser fra perioden 1993-2009 giver en poolet sensiti-
vitet pa 0,83 og en poolet specificitet pa 0,85 (70). Specificiteten varierer noget af-

haengigt af kontrolgruppens sammensatning.

Pévisning af vaskulaere forandringer ved billeddannelse er afgerende ved udred-
ning af vaskuler demens og kan bl.a. bidrage til at skelne mellem ren vaskulaer

demens og blandingsformer af demens, som er hyppige. Diagnosen vaskular de-
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mens stilles pa baggrund af specifikke cerebrovaskulare forandringer, forudsat en
plausibel sammenheng mellem forandringernes lokalisation og sterrelse samt de
kliniske symptomer. MR med FLAIR-sekvenser er velegnet til at visualisere hvid
substans hyperintensiteter, mens T2-vegtede MR-sekvenser anvendes til at vise la-

kunzere infarkter i hvid substans infratentorielt eller i basalganglierne (72).

Fazekas’ skala, der muligger gradering af forandringerne i fire trin, er en af de mest
udbredte ratingskalaer (73,74). De laveste grader af forandringer ses hos normale
eldre. Hvis der opstar tvivl om betydningen af forandringer i den hvide substans,

ber fortolkningen af scanningen konfereres mellem radiolog og henvisende instans.

Adferdsvarianten af frontotemporal demens er radiologisk karakteriseret ved atrofi
1 frontallapperne samt de forreste dele af temporallapperne. Ved primer progressiv
ikke-flydende afasi ses, afthengigt af hvilken undertype der ertale om; atrofifor-
skellige steder i temporallappen i den dominante hemisfzre. (11). Semantisk afasi
er associeret med kortikal atrofi i temporallapperne, ofte mest udtalt 1 den domi-

nante hemisfere.

Ved Lewy body demens og demens ved Parkinsons sygdom ses omtrent samme
menster af strukturelle forandringer p&’ MR med overvejende subkortikal atrofi og
relativt intakte mediale temporallapper (75)¢ Forandringerne er imidlertid vanskeli-
ge at skelne fra normale aldersbetingede forandringer, og strukturel MR spiller ikke

nogen veasentlig diagnostisk rolle ved disse to demenssygdomme.

4.3 Supplerende yundersggelser

Hvis der efter det basale udredningsprogram fortsat er mistanke om en demensdi-

agnose kan supplerende undersggelser anvendes athaengigt af problemstillingen.
Neuropsykologisk undersegelse

Ved en neuropsykologisk undersggelse foretages en mere detaljeret vurdering af
patientens kognitive funktionsniveau. Undersegelsen er i reglen ikke relevant, hvis

patienten er ude af stand til at medvirke pa palidelig og stabil vis.

Der foreligger sterk evidens for, at neuropsykologisk undersegelse bidrager vee-

sentligt til diagnosen af demens og Alzheimers sygdom (32).
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Henvisning til neuropsykologisk undersggelse ber ske ved (13,30,39,40):

e Fortsat tvivl om graden af kognitiv svaekkelse efter det basale udrednings-
program

e Behov for en detaljeret kortleegning af kognitive funktionsforstyrrelser
og/eller &ndringer i adfaerd som led i differentialdiagnostisk afklaring

Den neuropsykologiske undersogelse ber mélrettes konkrete kognitive domener,
som fx:

e Episodisk hukommelse (’korttidshukommelse’)

e Semantisk hukommelse (bl.a. ordforrad, paratviden)

e Visuelt-rumlige feerdigheder

e Sprogfunktioner (bl.a. ordmobilisering, benavnelse)

e Mentalt forarbejdningstempo

e Mentale styringsfunktioner (bl.a. problemlesning, strukturering, overblik)

e  Opmarksomhed og koncentration

Praksis med hensyn til valg af specifikke neuropsykologiske tests og undersogel-
sesmetoder varierer betydeligt og er under stadig udvikling. Det anbefales at tilpas-
se udvalget af tests'til den konkrete problemstilling frem for at benytte samme test-

batteri til alle patienter.

En serlig problemstilling er det begraensede udvalg af danske testnormer og rele-
vante referencedata (76-79). Danske normer bygger i reglen p& mindre deltager-

grupper, erindsamlet i afgrensede dele af landet, eller er baseret pa poolede data
(80).

Funktionel billeddannelse

Funktionel billeddannelse til afklaring af neuronskade foretages ved hjelp af PET-
FDG-scanning, der maler regionalt glukosestofskifte, eller SPECT-CBF-scanning,
der maler regional blodgennemstremning. Funktionel billeddannelse anvendes isaer

ved tvivl om demensdiagnosen, og strukturel scanning viser normale forhold eller
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uspecifikke forandringer (30), samt hvis der er tvivl om eller brug for dokumenta-

tion af organisk cerebral pavirkning.

Der ses typiske forandringer i regionalt stofskifte og/eller blodgennemstremning

ved de forskellige demenssygdomme (31,81,82).

PET-FDG-scanning har en sensitivitet omkring 0,91 og en specificitet omkring
0,86 ved diagnose af Alzheimers sygdom (bilag: tabel 4.5) (70). SPECT-CBF-
scanning har en sensitivitet omkring 0,79 og en specificitet pa ca. 0,84 ved diagno-

sen af Alzheimers sygdom (bilag 4.3; tabel 4.6) (70).

Supplerende undersegelser kan omfatte DAT-SPECT scanning (dopamintranspor-
ter-scanning) til differentiering mellem pa den ene side Alzheimer og pédensanden
side Lewy body demens, Parkinsons sygdom og atypiske parkinsonsyndromer,
men ikke mellem sidstnavnte indbyrdes. DAT SPECT udviser en sensitivitet pa
0,78 til 0,88 i forhold til identifikation af klinisk sandsynlig Lewy body demens og
en specificitet pa 0,90 til 1,00 i forhold til identifikation af demens af andre arsager
(primaert Alzheimer) (83-85). DAT SPECT indgér i kriterierne for Lewy body de-
mens (86).

Lumbalpunktur

Undersogelse af rygmarvsvasken for'celler, protein, glukose og oligoklonale band
kan overvejes ved mistanke om inflammation, infektion eller visse maligne lidelser
i centralnervesystemet, ved tegn pa udbredt hvid substans-sygdom pa CT- eller

MR-scanning eller hospatienter med atypiske symptomer og forlab.

Total-tau er en marker for uspecifik neuronskade og kan saledes vere forhgjet ved
enhver form for neuronhenfald af fx neurodegenerativ eller vaskuler arsag. Fosfo-
tau og beta-amyloid er mere specifikt relateret til patofysiologien ved Alzheimers

sygdom (13,30).

Ved diagnosen af Alzheimers sygdom er der en poolet sensitivitet og specificitet pa
henholdsvis 0,76 og 0,77 for beta-amyloid (70). Total-tau har en poolet sensitivitet
pa 0,79 og en poolet specificitet pa 0,85 (70), og fosfo-tau har en poolet sensitivitet
og specificitet pa henholdsvis 0,78 og 0,81 (70). Kombinationen af beta-amyloid
og total-tau giver en poolet sensitivitet og specificitet pa henholdsvis 0,88 og 0,84

(70).
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Elektroencephalografi (EEG)

EEG er indiceret ved mistanke om epilepsi som érsag til gentagne tilfeelde af forbi-
géende hukommelsessvaekkelse. Lavfrekvent EEG ses ved visse neurodegenerative
sygdomme, men EEG kan normalt ikke anvendes ved udredning af demenssygdom
(30). Ved mistanke om den meget sjeldne Creutzfeldt-Jakobs sygdom kan EEG
dog veare relevant (87,88).

Genetisk testning

Genetisk testning i forbindelse med demenssygdomme er forbundet med en raekke
vanskelige etiske problemstillinger. Der er udarbejdet internationale retningslinjer
for anvendelsen af molekylergenetisk testning ved Huntingtons sygdom, der-kan
generaliseres til andre arvelige demenssygdomme (89). Endvidere har The Ameri-
can College of Medical Genetics og the National Society of Geneti¢c Counselors
udarbejdet retningslinjer for genetisk radgivning og testning for, Alzheimers syg-

dom (90).
Genetisk udredning kan overvejes ved (30);
e Forekomst af kendt arvelig demenssygdomos mindst én person i familien

o To eller flere tilfeelde af samme demenssygdom hos ferstegrads-slaegtninge
(foraeldre, seskende), hvoraf mindst én person med ’tidlig” debut (< 65 ar)

af demenssygdom

Der er identificeret specifikke gener ved arvelig autosomal dominant Alzheimers

sygdom og yderligere enteakke gener ved frontotemporal demens (13).

Initiativet til genetisk udredning tages ofte p& hovedfunktionsniveau, men udred-
ningen foregar, athaengigt af sygdommen, typisk i samarbejde med enten regions-
funktions- eller hejt specialiseret niveau (91). I denne sammenheang kan genetisk

radgivning af personen med demens og familie veere indiceret.
Andre undersogelser

I sjeeldne tilfaelde kan andre undersegelser vere indiceret. Disse vil ofte alene blive

foretaget pé hejt specialiseret niveau, som fx hjernebiopsi, PET af amyloid i hjer-
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nen (fx: PiB-PET) eller lumbal perfusionsundersggelse. Disse undersggelser er ik-

ke yderligere omtalt i retningslinjen.

4.4 Personer med seerlige behov ved demensudredning

Der knytter sig serlige problemstillinger til udredning af demens hos personer,

hvor diagnosen kan vaere vanskelig at stille.
Personer hvor diagnosen er usikker

Personer med kognitiv svaekkelse, der ikke opfylder kriterierne for demens, ber til=
bydes opfelgning efter neermere aftale. Af denne patientgruppe udvikler7-% arligt
demens (417). Dog noget hgjere for patienter, der er udredt pé en specialenhed for

demens, idet 10-15 % af disse udvikler demens per ar. (92).
Yngre personer med demens

Betegnelsen yngre personer med demens refererer til patienter yngre end 65 ér,
hvoraf mange fortsat er erhvervsaktive padiagnosetidspunktet, og nogle har hjem-
meboende bern. Antallet af yngre personer med demens i Danmark er ukendt. Men

det skennes, at der er 4.000 til 5.000 yngre-demente personer i Danmark (93).

Spektret af demenssygdomme er mere varieret hos yngre demente end hos @ldre.
Nytilkomne kognitive symptomer i denne aldersgruppe skyldes oftere belastnings-
tilstande og psykiske problemer, snarere end begyndende demenssygdom, og en
demensdiagnose er derfor vanskeligere at stille. Yngre personer med demens og

deres parerende har ofte'sarlige behov for radgivning og psykosocial statte.
Etniske minoriteter

Personer fra ikke-vestlige lande udger en ganske heterogen gruppe med hensyn til
kulturel baggrund, sprogferdigheder og uddannelsesniveau, der kan komplicere
udredningen og vanskeliggare vurderingen af det kognitive funktionsniveau
(94,95). Der er en betydelig risiko for ’overdiagnosticering’ af kognitiv reduktion,

hvis der ikke tages hgjde for iser skolegang, uddannelse og sprogkundskaber (96).

Personer fra ikke-vestlige lande udger en voksende andel af @ldrebefolkningen.

Aktuelt er der knap 16.000 indvandrere over 65 &r i Danmark, og antallet forventes
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at stige i de kommende artier. Hvis praevalensraterne i tabel 2.1 kombineres med
folketal fra Danmarks Statistik, kan antallet af 65+ arige indvandrere fra ikke-

vestlige lande med demens estimeres til aktuelt knap 1.000 personer.
Udviklingsheemmede personer med demens

Patienter med Downs syndrom (trisomi 21) har en markant gget risiko for at udvik-
le Alzheimers sygdom allerede fra 40-érs alderen. Diagnosticeringen af en demens-
sygdom hos en person med primert nedsat kognitivt funktionsniveau er vanskelig,

og udredningen forudsatter serlig erfaring. Hvis patienten i forvejen har kontakt til

fx et oligofreniteam kan demensudredningen med fordel forega der.

4.5 Information om undersggelsesresultateriog diagnose

Nér udredningen for demens er gennemfort, tilbydes patient og parerende, forudsat
patientens samtykke, information om undersegelsesresultater og diagnose samt om
muligheder for behandling, hj®lp og stette. Demens er en alvorlig diagnose, og in-

formation herom skal forega ved en personlig samtale.
Informationen tilpasses individuelt i forhold til:

e Graden af vished om'den stillede'diagnose
e Demenssygdommens art og fase
e Den forventede prognose pa kort og lang sigt

e Patient og pargrendes mulighed for at forsta informationen og psykiske til-
stand

o Eventuelle umiddelbare sociale konsekvenser fx jobopher, opher med bil-
kersel eller boligskift

En informationssamtale kan typisk indeholde felgende emner:

e  Muligheder for yderligere information, hjelp og stette fra fx kommune,
foreninger m.v. herunder tilbud til parerende

e Sikkerhedsforanstaltninger, fx fuldmagt, ekonomi, brug af komfur/gas,
rygning, bilkersel, rejser
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e Muligheder for farmakologisk behandling samt oplysninger om eventuel
anden medicin, der bar seponeres

e Mulighed for Ikke-farmakologisk behandling
e Behov for fortsat kontakt med tandlege og evt. behandling

e Opfelgning i kommune, hos egen lage eller pa sygehus, herunder ~advar-
selstegn” som ber fore til ny kontakt

e Fastleggelse af feelles malsetninger for det videre forlab

Informationen ber ledsages af tilbud om formidling af kontakt til kommunen, der

kan vejlede om de konkrete tilbud om hjalp og stette.

4.6 Opfelgning og forebyggelse af komplikationer

Alle patienter med demenssygdom ber tilbydes en individuelt, planlagt laegelig op-
folgning med faste aftaler ud fra den samlede situation, herunder patientens og de
parerendes ensker, sygdommens udvikling og sociale forhold. I mange tilfzlde vil
der vaere behov for en sidelgbende kommunal opfelgning allerede tidligt i syg-
domsforlebet. Arbejdsgruppen foretreekkerbetegnelsen opfelgning, som har et
langt bredere sigte end begrebet ’kontrol”. EfterhAnden som demenssygdommen
progredierer, opstar der nye sociale og'sundhedsfaglige problemstillinger, som kan
fore til forveerring af symptomerne, unedvendige indlaeggelser eller sociale pro-

blemer, hvis dedkke handteres i tide.

Den laegelige opfelgning vil typisk indeholde folgende elementer:

e _Status vedrerende sygdomsforleb, evt. revurdering af diagnose

e Evaluering og evt. revurdering af felles mélsatninger

e Forebyggelse, identifikation og behandling af eventuelle komplikationer,
fx depression, psykose, epilepsi, inkontinens, vagttab og fald

e Kontrol og justering af medicinsk behandling, identifikation af complian-
ce-problemer, eventuelle bivirkninger, ansggning om tilskud

e Identifikation og behandling af evt. komorbiditet

e Vurdering af behov for social indsats og eventuel kontakt til kommunen
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e Radgivning vedrerende kost, fysiske og sociale aktiviteter
e Opfelgning af juridiske aspekter (fx vergemal) samt sikkerhedsforanstalt-

ninger evt. med inddragelse af juridisk ekspertise

Den kommunale opfelgning vil typisk indeholde folgende elementer:

e Status vedrerende demenssygdommen og generel trivsel

e Forventningsafklaring mhp. felles mélsatning

e Vurdering af behov for og evt. justering af ikke-farmakologiske indsatser,
herunder stotte til at mestre den nye livssituation

e Vurdering af behov og evt. justering af indsats i forhold til parerende

e Vurdering af behovet for koordinerende indsats og ved behov skabe kon-
takt til relevante parter

e Vurdering af behov for og stette i juridiske sporgsmal

e Observation af medicinsk behandling for demenssygdom herunder bivirk-
ninger

e Observation af evt. komorbiditet

e Vurdering af behov for sundhedsfaglig indsats og eventuelt kontakt til leege
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5 lkke-farmakologiske indsatser

Det forudseettes, at pleje, omsorg og aktiviteter rettet mod personer med demens til-
rettelegges individuelt, baseret pa kendskab til og respekt for den demente persons
veerdighed, integritet, vaner, rutiner, behov, betydningsfulde oplevelser i livet og
veerdier, livshistorie og arbejdsliv, familieliv, tidligere interesser, aktiviteter og per-
sonlighed. Pleje, baseret pa en socialpadagogisk struktureret praksis, kan age vel-
befindende og livskvalitet hos personen med demens og mindske risikoen for ud-
vikling af adferdsforstyrrelser og brug af magtanvendelse. Trening af funktions-
evne og motorik kan vare en del af et rehabiliteringsprogram og bidrage til, at den

demente person i leengere tid bevarer funktioner.

Nr. Anbefalinger

5-A Det anbefales, at personer med demens savel hjemmeboende som i ple-
jebolig tilbydes vedligeholdende treening af praktisk funktionsevne (97)
(B).

5-B Det anbefales, at personer med démens tilbydes fysisk aktivitet og fysisk

trening (98) (B), (99) (C).

5-C Det anbefales, at fald forseges forebygget ved hensigtsmaessig indret-
ning af omsorgsmiljget og medicinsanering (100) (B), samt at demente
personer med faldtendens tilbydes individuelt tilpasset faldudredning og

intervention (101) (A).

5-D Det anbefales at anvende hoftebeskyttere til personer med demens og
faldtendens i plejebolig med henblik pa at forebygge hoftefrakturer
(101)(C).

5-E Det anbefales; at personer med demens i let til moderat grad tilbydes

kognitiv.stimulation (102) (C).

5-F Det anbefales, at professionelle omsorgsgivere til personer med demens
erorganiseret i tvarfaglige teams (V).

5-G Det anbefales, at personer med demens sikres en god erneringstilstand
(103) (B).

5-H Det anbefales, at personer med demens sikres en god tand- og mundhy-
giejne (104) (C).

5-1 Det anbefales, at parerende og personale oplares og stettes i at yde ad-

feerdsendrende indsatser over for den demente person (97) (C).
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5-J Det anbefales at tilbyde personer med demens adgang til dagtilbud og
dermed aflaste de parerende (105) (V).

5-K Det anbefales, at personer med demens sikres samme adgang til palliati-
ve indsatser som personer uden demens (V)

5.1 Psykosociale- og socialpaedagogiske interventioner

Psykosociale og socialpaedagogiske interventioner ber altid foretages under hen-
syntagen til den demente persons samlede situation og livshistorie. Det skal dog
fremhaves, at sddanne interventioner kan have positive effekter hos den enkelte,
uanset at der ikke foreligger egentlig evidens herfor. Nogle opgerelser synes.at vi=
se, at der er positive effekter af indsatser, der omfatter en bred vifte af elementer;

uden at de enkelte dele kan fremhaeves specielt (97).

5.2 Treening af praktisk funktionsevne

Personer med demens er ofte praeget af nedsat eller manglende initiativ og skal ha-

ve stotte eller hjelp til at opretholde et basalt aktivitetsniveau i dagligdagen.

Effekten af treening af praktisk funktionsevne oglergoterapeutiske interventioner til
personer med demens er undersegt blandt sdvel hjemmeboende som i plejebolig.
Flertallet af studierne indikerer, at treening af funktionsevnen kan have positive ef-
fekter pa bl.a. deltagernes selvhjulpenhed, adfzrd, psykiske symptomer og oplevel-
se af livskvalitetsamt pdde parerendes velbefindende (97,106-116).

Den svenske Socialstyrelse vurderer pa baggrund af en gennemgang af den viden-
skabelige litteratur frem til 2005, at individuelt tilpasset treening af praktisk funkti-
onsevne i hverdagen kan bidrage til at forebygge og mindske fysisk og kognitiv
sveekkelse hos personer med demens, begrense risikoen for falgesygdomme samt i
et vist omfang fastholde funktionsevne, selvhjulpenhed og autonomi (117). Men
det er ikke muligt ud fra den foreliggende dokumentation at anbefale specifikke til-

tag frem for andre.
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5.3 Fysisk aktivitet og treening

Fysisk aktivitet er med til at forebygge og mindske risikoen for en reekke sygdom-
me, vedligeholde muskelstyrke og kondition samt opretholde evnen til at udfere
dagligdags aktiviteter hos &ldre med demens som hos andre &ldre. Sundhedssty-
relsen anbefaler mindst 30 minutters fysisk aktivitet dagligt med moderat intensitet
(118). Personer med demens kan have behov for supervision og stette til at gen-

nemfore trening og vere fysisk aktive.

Treening af bade hjemmeboende og beboere med demens i plejebolig kan have
gavnlige effekter pa iser fysisk funktion, dvs. gangfunktionen, balance, udholden-
hed, muskelstyrke, mobilitet samt aktivitet og deltagelse i hverdagslivet. Resulta-
terne tyder p4, at treeningen ber vaere med middel til hgj intensitet, individuelt:til-
rettelagt og indeholde bade styrke- og konditionstraening samt funktionel traening

(98,99,119).

Fysisk aktivitet og traeening kan tillige have gavnlig effekt pa psykiske symptomer
og adfaerdsandringer, kognitivt funktionsniveau, kommunikationsevne og dedelig-
hed. Studierne har dog modstridende resultater og er relativt fa. Det er séledes van-
skeligt at anbefale bestemte typer socialpaedagogiske indsatser vedrerende fysisk
aktivitet rettet mod psykiske symptomer og adfzerdseendringer (BPSD) og kogniti-
ve funktioner (118, 120-131).

5.4 Forebyggelse af fald

Risikoen for fald er 3:til 8 gange storre hos personer med demens i forhold til &ldre
uden demens (132);0g op imod 19 ud af 20 hospitalsindleeggelser af personer med

demens pa grund af akutte skader skyldes fald (133). Faldrisikoen er sterst kort tid

efter skift af opholdssted.

De vaesentligste individuelle risikofaktorer for fald er gang- eller balancebesveer,
diagnosen LBD eller Parkinsons sygdom, ortostatisk hypotension, nedsat syn, svigt
i evnen til at vurdere rum og retning samt depression (100,132). Hertil kommer, at
ogsa en kombinationsbehandling med antidepressiva, anxiolytika eller flere typer
psykofarmaka ager risikoen (134). Faldrisikoen gges i takt med sveerhedsgraden af

demens.
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Ogsa forhold som darlig belysning, ujevnt eller glat underlag, lose teepper m.v. i

omgivelserne pger risikoen for fald (40,117).

For @ldre i plejeboliger, hvoraf mange har kognitive problemer, og pa hospital har
et Cochrane-review fundet, at der foreligger evidens for, at multifacetterede inter-
ventioner, der fokuserer pa at athjelpe et bredt spektrum af risikofaktorer (fx ved
indretning af omsorgsmiljget og treening af patienter), kan mindske antallet af fald
— dog forudsat at disse gennemfores af et tvaerfagligt team. Derimod er der varie-
rende fund, hvad angéar effekt af fysisk treening pa risiko for fald (101,132,135).
Den svenske Socialstyrelse anbefaler, at fysisk traening indgar i faldforebyggelse

for demente personer i plejebolig (117).

Undersegelser viser, at brug af hoftebeskyttere mindsker antallet af hoftefrakturer

hos plejehjemsbeboere med demens og faldtendens (101).

5.5 Kognitive interventionsformer,

Kognitive interventionsformer ved demens’'daekker en vifte af metoder. Arbejds-
gruppen har valgt at fokusere pa kognitiv stimulation, kognitiv treening, kognitiv

rehabilitering og realitetsorientering.

Kognitiv stimulation

Kognitiv stimulation til personer med‘demens sigter mod en generel stimulering af
tenkning, koncentration, hukommelse, m.v. (102). Indsatsen ledes oftest af perso-
nale, men kanogsa ledes af parerende, der er oplart heri, og kan forega individuelt

eller i grupper.

Kognitiv stimulation, evt. kombineret med andre interventioner til personer med
demens i let til moderat grad, medferer en positiv effekt pa det kognitive funkti-
onsniveau (97,102,136-140). Effekten var ogsa til stede ved opfelgning 1-3 mane-
der efter afslutning af interventionen. Indsatsen var uden effekt pa stemningsleje,
praktiske feerdigheder i hverdagen (ADL) og adferd i bred forstand, herunder pro-
blemadfeaerd.
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Kognitiv treening, rehabilitering og realitetsorientering
Kognitiv treening er struktureret treening af kognitive funktioner som fx hukommel-
se, opmerksomhed eller problemlgsning (141) og kan foregé individuelt eller i

mindre grupper.

Der er en betydelig variation i interventionsmetoder og fundne effekter af kognitiv
treening til personer med demens (97,117,141,142). Sundhedsstyrelsen konkludere-
de i 2010 pé baggrund af en svensk og en canadisk MTV-rapport, at der er util-
straekkelig evidens for, at kognitiv treening har effekt pa det kognitive funktionsni-
veau hos personer med demens (128). Det er saledes vanskeligt at formulere gene-

relle anbefalinger for anvendelsen af kognitiv trening ved demens.

Kognitiv rehabilitering sigter pa at afdeekke og identificere individuelle kognitive
vanskeligheder og finde frem til relevante kompensationsstrategier (141). Der fore-
ligger ikke tilstraekkelig viden om effekten af kognitiv rehabilitering pé livskvalite-
ten for personer med demens i let grad, og resultaterne vedrerende effekt pA ADL
er modstridende (143,144). Det er siledes vanskeligt at formulere generelle anbefa-

linger for anvendelsen af kognitiv rehabilitering ved demens.

Realitetsorientering sigter mod at styrke den.demente persons orientering i tid, sted
og personlige data eventuelt suppleret med.merealmen og aktuel paratviden. Evi-
densgrundlaget for denne intervention er begrenset, og det er séledes vanskeligt at

formulere generelle anbefalinger (145,146).

5.6 Kommunikation med personer med demens

Efterhanden som kognitive feerdigheder gar tabt og sproget forringes, far personer
med demens svearere ved at kommunikere med omgivelserne, hvilket kan give an-
ledning til mistolkninger af andres hensigter og dermed til problemskabende ad-
feerd.

Treening af professionelle og parerende omsorgsgivere i at kommunikere med per-
soner med demens har signifikant positiv virkning pa omsorgsgiveres kommunika-
tionsfaerdigheder samt pa demente personers livskvalitet og velbefindende (147).

Effekten af kommunikationstraening er pavist for sdvel demente personer i plejebo-

liger som hjemmeboende. Traening af omsorgsgivere i kommunikationsferdigheder
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foregar typisk i mindre grupper eller individuelt og omfatter bl.a. diskussion af del-
tagernes egne erfaringer med henholdsvis vellykket og mislykket kommunikation,
rollespil, videooptagelse af kommunikationssituationer og efterfolgende evalue-
ring, m.v. Den bedste effekt af kommunikationstreening opnds angiveligt, nar

kommunikationsstrategierne integreres i den daglige pleje og omsorg.

Omsorgsgiveres viden om kommunikation med personer med demens kan forment-
lig bidrage til at mindske risikoen for gensidige misforstaelser. Hvis personen med
demens har specifikke funktionsforstyrrelser (fx afasi, apraksi, agnosi) ber kom-
munikation tilpasses herefter og eventuelt involvere flere modaliteter - fx i form af
kropssprog, ’spejling’, guidning eller brug af piktogrammer. Hvis omsorgsgiveren
udviser negative signaler som ligegyldighed, stress eller vrede kan det formentlig
forvaerre adfeerdssymptomer hos personer med demens, mens ro.0g imedekom-

menhed menes at kunne hjaelpe med at skabe tryghed og velbefindende.

Der er ikke pavist sikker effekt af interventioner, der direkte sigter pa at styrke
kommunikationen mellem omsorgsgivere og personer med demens (148). Dog ser
det ud til, at en kombination af hjelpemidler.for hukommelsen (’Hukommelsesbo-
ger’) og trening af professionelle omsorgsgivere kan bidrage til at bedre den sprog-

lige kommunikation med patienter med Alzheimers sygdom (149).

5.7 Dagtilbud og aflastning

Formalet med dagtilbud'til personer med demens er primert at tilbyde omsorg og
pleje og deltagelse i socialt'samvar og sekundert at aflaste de parerende. Tilbud til
personer'med demens kan omfatte dagcentre, vaeresteder, daghjem, samvarsgrup-
per og aktivitetscentre. Tilbuddene muligger, at professionelle kan folge den enkel-
te personnmed demens lobende og vurdere vedkommendes helbred, herunder ernze-
ringstilstand, samt demenssygdommens udvikling. Dagtilbud kan bidrage til at
fastholde praktiske feerdigheder som fx madlavning og indkeb med individuelt til-
passet statte (38). Erfaringer fra Sverige tyder pé, at dagtilbud kan bidrage til at ud-
skyde tidspunktet for flytning fra eget hjem til plejebolig (105). Arbejdsgruppen er
enig heri. Der er imidlertid ikke videnskabelig evidens for at aflastning af pareren-
de i sig selv pévirker tidspunktet for indflytning i plejebolig eller har gavnlig virk-

ning pé personer med demens (150,151).

National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens 55/ 125



5.8 Omsorgsmiljget

Boligens indretning har indflydelse pd den demente persons trivsel. En hensigts-
maessig indretning kan bidrage til at mindske desorientering, uro og adfaerdsforstyr-
relser. Mange personer med demens kan profitere af miljeer, der er overskuelige,

enkle samt sansemassigt stimulerende.

Den svenske Socialstyrelse har formuleret en raekke anbefalinger vedrerende ind-
retning af omsorgsmiljeet for personer med demens (117), som formentlig kan
overfores til danske forhold. Anbefalingerne omfatter bl.a., at personer med de-
mens ber tilbydes bomuligheder i mindre enheder, der er serligt og individuelt ind-
rettede i tilknytning til et faellesareal, i et miljo der stotter muligheden for oriente-
ring ved hjelp af tydelig skiltning, gennemtenkt brug af farver m.m., et afdempet
lydmilje, adgang til udendersarealer samt et trygt og dbent psykosocialt miljg. So-
cialstyrelsen har udgivet idékatalogerne Sddan kan du indrette dementes boliger —
og begraense anvendelsen af magt (418) samt Det gode‘maltid —opskrifter og idéer

til indretning (417).

5.9 Tveerfaglige teams

Pleje og omsorg af personer med demens kan med fordel forankres i tveerfaglige
teams af sundhedsprofessionelle, inklusiv ergoterapeuter, fysioterapeuter, hjemme-
plejen og pedagogisk personale.med erfaring og viden om demenssygdomme og
kommunikation med personer med demens. Den svenske Socialstyrelse vurderer
efter en gennemgang af litteraturen, at organisering i tvaerfaglige team kan fore-
bygge forekomst af BPSD hos personer med demens og mindske stress hos de pé-

rerende (152). Arbejdsgruppen er enig heri.

Efter- og videreuddannelse samt supervision af pleje- og omsorgspersonale sigter
bl.a. mod at gge den generelle viden om demens, styrke kompetencer vedrerende
handtering af BPSD samt traene personalet i socialpeedagogiske metoder og person-

centreret pleje (40).

Studier af effekten af uddannelse er generelt behaftet med en raekke metodemeessi-
ge problemer, der gor det vanskeligt at formulere evidensbaserede anbefalinger. De
fleste studier finder dog positive effekter pa personalets arbejdsgleede samt hold-

ninger og adfard overfor personer med demens (153). Til gengeld er det usikkert
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om, uddannelsen har effekt p& de berorte personer med demens. Nogle studier ty-

der pa en reduktion i BPSD og en hgjere grad af velbefindende (117,154,155).

5.10 Hjeelpemidler og teknologi

Hjalpemidler kan kompensere for nedsat funktionsevne og bidrage til, at en person
med demens kan fastholde et vist funktionsniveau. Hjelpemidler kan endvidere bi-
drage til at oge sikkerhed og tryghed for personer med demens og deres parerende.
Hjelpemidler ber i reglen anskaffes og introduceres tidligt i sygdommen, hvor per-

sonen med demens stadig har mulighed for at forstd og veenne sig til dem.

Forud for introduktionen af et hjelpemiddel ber der foretages en ngje vurdering af
den demente persons individuelle behov og muligheder, fx ved ergoterapeut; og der
ber tilbydes en individuelt tilpasset vejledning. Elektronisk overvagningog alarme-
ring opleves muligvis som mindre indgribende af personer med demens end fysiske
hindringer (152,156,157). Socialstyrelsen vurderer (pa baggrund af faglig konsen-
sus), at kognitive hjeelpemidler — fx medicinhusker, proaktiv elektronisk kalender
m.v. - kan bidrage til gget livskvalitet hos personer med demens i let til moderat
grad, der har vanskeligt ved at klare aktiviteter i hverdagen (117). Der kan ikke gi-

ves generelle anbefalinger vedr. valg af hjelpemidler.

5.11Pavirkning af adfeerd hos personer med demens

Psykiske symptomerog adfaerdsendringer er ofte arsag til mistrivsel hos personer
med demens 0g udgoer en stor belastning for sdvel parerende som plejepersonale.
Adfztrdsinterventioner udferes enten af parerende eller af personale ved plejeboli-
ger, der er blevet oplert i forskellige interventionsmetoder. Studier af effekten af
interventioner rettet mod adfeerdsendringer og pavirkning af adfeerd hos personer
med.demens, udviser stor variation i interventioner, undersggelsesdesign og ef-
fektmal. Men samlet set tyder studierne pa en moderat positiv effekt af adfzerdsin-
terventioner udfert af parerende (97,158-167). Enkeltstudier af effekten af ad-
feerdsinterventioner udfert af personale viser varierende resultater (168-173). En
metanalyse viser en beskeden positiv effekt, men den kliniske betydning er uklar

97).
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5.11.1 Socialpaedagogiske metoder malrettet mindre brug af fysiske
hindringer

Socialpedagogiske metoder anvendes bl.a. for at mindske magtanvendelse og brug

af fysiske hindringer. Magtanvendelse kan fx forekomme i forbindelse med hjelp

til hygiejne, maltider, senge- og hviletider samt medicinadministration. Socialpee-

dagogiske metoder anvendes i vidt omfang med henblik pa at forebygge og undga

magtanvendelse, men der er ikke klar evidens for effekten af sddanne metoder

(97,174-176, 419) (se i ovrigt afsnit 1.8).

5.12 Fysisk pleje og omsorg
5.12.1 Veegttab og undererneering

Vegttab og underernaring er almindeligt forekommende ved demens (177). Un-
derernaering kan skyldes, at der ikke bliver kebt ind, eller at kosten erdnsufficient,
fordi vedkommende ikke magter at lave mad, ikke folersult eller glemmer at spise.
En person med demens kan ligeledes have vanskeligt ved at skeere maden ud, fore
den til munden, tygge eller synke den og skal have hjelpdertil. Indtagelse af kost-
tilskud med et hejt protein- og kalorieindheld'har en positiv effekt pa vaegt og er-
naeringsstatus hos personer med demens (103,178). I tilfelde af dysfagi gives ofte
flydende kost tilsat fortykningsmidler for at undga fejlsynkning, om end evidens-
grundlaget herfor er spinkelt (179). Studier vedrerende interventionsmetoder for at
athjelpe spiseproblemer er generelt’karakteriseret ved et lavt deltagerantal, og der
foreligger kun farandomiserede kontrollerede undersegelser af emnet (180). Fol-
gende kan have positiv effekt pa vaegt og ern@ringsstatus, men evidensgrundlaget

er begranset (117,181-185):

e Uddannelse af parerende

e Vagt- og ernzringsscreening i hjemmeplejen og pa plejehjem
e Individuel kostplanlegning

e Individuelt tilpasset statte og hjlp til spisning

Arbejdsgruppen finder, at erfaringen taler sterkt for effekten af ovennavnte indsat-
ser, uanset at evidensen ikke er overbevisende. Socialstyrelsen har udgivet et

idékatalog: Idéer til gode maltider i plejeboliger og &ldres eget hjem (420).
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Sondeernaring ved hjalp af enten en nasogastrisk sonde eller perkutan endosko-
pisk gastrostomi (PEG-sonde) anvendes undertiden ved fremskreden demens, hvor
patienten ikke leengere selv spiser tilstreekkeligt. Effekten hos personer med de-
mens hvor spisevanskelighederne udelukkende er en folge af neurodegenerativ

sygdom, er imidlertid uklar (186), og sondeernaring frarddes derfor.

5.12.2 Mund- og tandpleje

Personer med demens har signifikant gget forekomst af mund- og tandsygdomme
som karies, parodontose, tandkedsbetendelse m.v. (187-189). Risikoen for at ud-
vikle tandsygdomme er betinget af svaeerhedsgraden af demens og kan eges ved be-
handling med antipsykotika med antikolinerg virkning, der mindsker spytprodukti-
onen. Darlig tandstatus kan forvarre tyggefunktionen, s personen med demens
mister lysten til at spise. Mund- og tandsygdomme er ofte smertefulde og kan i
vaerste fald veere livstruende. Med fremadskridende demens folger ofte mangelfuld
mundhygiejne og opher af regelmaessige tandlaeegebesgg. Pa baggrund af en syste-
matisk litteraturgennemgang (104) konkluderedes det, at.en raekke forebyggende
tiltag til opretholdelse af mundhygiejne er virkningsfulde og relevante i forbindelse
med demens. Studierne har en stor overvaegt af observationsstudier og retrospekti-

ve undersogelser.

Det britiske Society of Gerodontology og Society for Disability and Oral Health
har i feellesskab udarbejdet retningslinjer for udviklingen af lokale standarder for
mund- og tandpleje ved demens baseret pa en kombination af klinisk erfaring og
forskning (190). Der peges bl.a. pa felgende forebyggende tiltag — ud over tand-

berstning:

o . Mundskylning efter maltider, brug af tandtrad, mundskyllemidler og evt.
elektrisk tandberste

e Erstatning af sukker med kunstige sedemidler (forudsat at patienten ikke er
underernaret)

e Begrensning af indtagelse af sukkerholdige drikke- og fedevarer

e Midler til at stimulere eller supplere spytsekretion

e Rengering og vedligeholdelse af tandproteser

o Tidlig afhjelpning af problemstilling med tandstilling eller tandprotese
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Personer med demens ber, sa vidt det er muligt, tilbydes samme tandlagelige op-
folgning som personer uden demens evt. via den kommunale omsorgs- og special-

tandpleje.

5.12.3 Interventioner ved personlig hygiejne

En del personer med demens reagerer med stressreaktioner i form af ubehag, for-
virring og irritabilitet i forbindelse med hjalp til personlig hygiejne (191). Fx kan
badning udgere en kilde til konflikter og uro. Imidlertid kan sengebadning og indi-
viduelt tilpasset brusebadning udfert af treenet personale medfere faerre adferdsfor-

styrrelser end standard-brusebadning (192).

5.12.4 Inkontinens og forstoppelse

Urininkontinens udger et hyppigt problem hos personer med demens, iszr blandt
kvinder. Den hyppigste arsag er formentlig en overaktiv blere, men ogsé stressin-
kontinens og sékaldt overflow-inkontinens forekommer: Problemer med at finde to-
ilettet eller vanskeligheder med at tolke egne kropslige signaler kan ogsa bidrage til

inkontinens.

Urininkontinens ber — ogsa hos personer med démens sa vidt muligt, udredes efter
almindelige retningslinjer, fx fra DSAM. Udredning og eventuelle interventioner
kan tilretteleegges i samarbejdemed omsorgsgivere og altid under hensyntagen til

den pagaldende patients samlede helbredstilstand.

Skemalagte toiletbesgg kombineret fx med treening af personalet nedsetter antallet
af episoder meddurininkontinens hos demente personer (117,193). Blaretrening el-
ler baekkenbundstrening ef virksomme mod urininkontinens hos personer uden
demens (194-196) og ma antages ogsa at have en virkning hos personer med let

demens, men er ikke relevante hos personer med moderat til svaer demens (117).

Der er begrenset evidens for, at gang- og styrketrening kombineret med hjzlp til
at komme pa toilettet har en forebyggende virkning mod urininkontinens hos bebo-

ere i plejebolig med og uden demens (197).

Der er ikke klar evidens for opmarksomhedstraening (117,198) og toiletassistance i

form af vanetreening ved urininkontinens (199).

Der er heller ikke sikker viden om effekten af opmerksomhedstraning ved faekal

inkontinens (200).
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Ca. 60 % af personer med demens menes at lide af forstoppelse sammenlignet med
omkring 15 % af &ldre uden demens (117). Forebyggelse og behandling af for-
stoppelse er den samme for @ldre med og uden demens. Derfor formuleres ikke

serlige anbefalinger for personer med demens.

5.12.5 Sgvn- og dggnrytmeforstyrrelser

Forstyrrelser af sovn og degnrytme forekommer hos ca. halvdelen af personer med
demens, hvilket er hyppigere end i den ovrige @ldrebefolkning (201,202). Eviden-
sen for indsatser til athjeelpning af sevnforstyrrelser er uklar. Det gelder fx struktu=
rering af hverdagen, tilpasning af aktiviteter og begransning af sevn i dagtimerne,
lysterapi, fysisk treening, adfaerdsregulerende interventioner, transkutan elektrisk
nervestimulation (TENS) samt interventioner, der kombinerer flere typer behand-
linger (201,203). Arbejdsgruppen finder, at det ikke er muligt at formulere generel-

le anbefalinger.

5.12.6 Vurdering af smerter

Patienter med Alzheimers sygdom har genereltifeerre smerteklager end ®ldre uden
demens (204,205), men det er muligt, at petsoner med demens underrapporterer
smerter. I det danske Danish Alzheimer Intervention Study (DAISY) rapporterede
kun 33 % af hjemmeboende personer med Alzheimers sygdom i let grad, at de op-
levede smerter pé en given dag, hvorimod 52 % af de parerende vurderede, at de
pageldende havde smerter (206). Dette svarer til forekomsten af smerter hos aldre

uden demens (207).

Selvrapportering udger den bedste metode til identifikation af smerter hos personer
med let til moderat kognitiv svaekkelse. For @ldre med sver kognitiv svaekkelse
galder, at omsorgsgivere med et godt kendskab til personen maske kan identificere
smerter eller 2ndringer i smerter hos denne. Hvis den kognitivt sveekkede person
ogsa har kommunikationsproblemer kan selvrapportering medfere upélidelige re-
sultater, og smertevurdering ma derfor baseres pa observationsmetoder. Hos &ldre
med svaer kognitiv svaekkelse ber pararende med neert kendskab til patienten derfor

inddrages i smertevurderingen (208).

Der findes ikke validerede redskaber pa dansk til smertevurdering af personer med

demens. EuroQol EQ-5D er et redskab til selvvurdering af egen helbredstilstand i
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bred forstand (209). Visuelle analogskalaer for smertevurdering findes i flere ud-

gaver, men erfaringerne hos personer med demens er blandede (210).

En raekke udenlandske observationsredskaber til personer med demens er under
udvikling (211), men ingen af dem kan pa nuvaerende tidspunkt anbefales frem for
andre (208). Mobilization-Observation-Behavior-Intensity-Dementia Pain Scale

(MOBID) (212) er oversat, men sa vidt vides ikke valideret pa dansk.

Det er ikke muligt at formulere generelle anbefalinger vedrerende smertevurdering

hos personer med demens.

5.12.7 Palliative indsatser i den terminale fase

Personer med demens fér sjeldnere end andre patientgrupper adgang til palliativ
pleje i den terminale fase (117,213). Vanskelighederne i den terminale fase er
mangeartede, men fx. smerter, tryksar, appetitmangel, &ndened, forstoppelse, diar-
ré, urininkontinens, dehydrering og infektioner optraeeder hyppigt (214). Ogsé psy-
kiske symptomer og adferdsandringer i form af depression, forstemning, angst,
panik, forvirring, rastleshed, delir, sevnproblemer, hallucinationer, aggressivitet og

vaegring mod pleje forekommer ofte.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for indsatser pa<det palliative omréde fra 2011
(215) d=kker indsatser 1 forhold til alle personer med palliative behov, og ikke spe-

cielt personer med demens.

Det australske National Health and Medical Research Council (NHMRC) har for-
muleret evidensbaserede retningslinjer for palliativ behandling og pleje af ®ldre 1
plejebolig, der ogsa omfatter demensomradet (174). Tilsvarende har det britiske

National Institute forrHealth and Clinical Excellence (NICE) formuleret evidens-

baserede retningslinjer for palliativ pleje ved demens(40).
Pé baggrund heraf kan arbejdsgruppen pege pa felgende:

Personer med demens ber have samme adgang til palliative indsatser som personer

uden demens.

e Ved palliativ pleje af personer med demens, ber man vere opmarksom pé

disses fysiske, psykologiske, sociale og spirituelle behov
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e Det ber sikres, at der sker en lebende vurdering af behovet for palliative
indsatser til personer med demens i terminalfasen, og at vurderingen an-
vendes ved plejen af den pigaeldende

¢ Sondemadning, antibiotikabehandling ved feber og kardiopulmonar gen-
oplivning er i reglen ikke hensigtsmassigt i den terminale fase. Patienterne
ber tilskyndes til at indtage mad og drikke via munden sa l&nge som mu-

ligt

5.13 Andre typer ikke-farmakologiske indsatser

Sansestimulering er metoder til at stimulere sanser bredt og gives til personer med
demens ved hjalp af fx massage, kuglebad og musikstimulering (musikterapi). Ved
sanseintegration arbejdes der kontrolleret med to eller flere sansepavirkninger (fx
hearelse, smag og bergring). Formélet er at forbedre kontakt'og kommunikation

med den demente person samt bedre dennes adferd og velbefindende.

Der er svag evidens for effekt pd demente personers adfaerd og velbefindende af

massage og terapeutisk berering (216-219).

Musikterapi og multisensorisk stimulation har vundet indpas mange steder, men

evidensen herfor er uklar(146,220-245).

Der er ligeledes usikker evidens for lydstimulation (246), aromaterapi (247-257)
samt lysbehandling(201,203,258-260).

Der foreligger heller ikke sikker eller tilstreekkelig viden om effekten af anvendelse
af reminiscensbehandling (223,261), valideringsterapi (262,263), simuleret tilste-
deverelsesterapi (264-267) eller kaeledyr (117,268-270) og robotkaeledyr (271-
274).

Arbejdsgruppen finder ikke, at det er muligt at formulere generelle anbefalinger for
disse indsatser. Men det skal understeges, at mangel pa evidens ikke er det samme

som mangel pa effekt.
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6 Farmakologisk indsats

Farmakologisk behandling af personer med demens kan ikke sta alene, men udger

et supplement til de gvrige indsatser. Ved start pa behandlingen informeres patien-

ten samt eventuelle parerende om den forventede, ofte beskedne, stabiliserende

virkning og om bivirkninger, og der aftales en plan for opfelgning. Personer med

demens, som har vanskeligt ved at handtere egen medicin, ber have hjeelp dertil af

en omsorgsperson. Det anbefales, at effekt og eventuelle bivirkninger ved pabe-

gyndt farmakologisk behandling folges lobende med henblik pé stillingtagen til

fortsat behandling. I gennemgangen skelnes mellem behandling med demenslege-

midler og andre leegemidler.

6.1 Behandling med demensleegemidler

Nr.

Anbefalinger

Det anbefales, at patienter med Alzheimers sygdom. let til moderat grad
tilbydes behandling med en kolinesterasehemmer (donepezil, rivastig-
min, galantamin) (275,276) (A)s(277) (A), (278) (A), (13,39,279) (A).

6-B

Det kan overvejes at tilbyde behandling med donepezil ved Alzheimers
sygdom i sveer grad (280) (B), (281).(A), (13)(A).

Det kan overvejes at tilbyde patienter med Alzheimers sygdom i mode-
rat til sveer grad behandling/med memantin. (282) (A), (13,82,279,279)
(A).

6-D

Det kan ikke anbefales rutinemaessigt at anvende kombinationsbehand-
ling med en kolinesteraseh&mmer og memantin til personer med de-
mens forat sveekke sygdomsprogression med hensyn til kognitive funk-
tioner, praktisk funktionsevne eller global funktion. (283) (A), (284)
(B), (281) (A).

6-E

Det anbefales, at patienter med Lewy body demens i let til moderat grad
tilbydes behandling med donepezil (286) (A).

Alternativt kan andre kolinesterasehammere forseges (287) (B), (29)
(A).
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6-F Det anbefales, at patienter med Parkinsons sygdom med demens i let til
moderat grad tilbydes behandling med rivastigmin (288) (A), (29) (A).

Alternativt kan andre kolinesterasehemmere forsgges (289) (A).

6-G Det kan overvejes at tilbyde behandling med memantin til patienter med
Lewy body demens eller Parkinsons sygdom med demens, safremt koli-
nesterasecheemmere er forsegt (290) (C), (291) (A), (292) (A), (29) (B),
(82) (B).

6-H Det kan ikke anbefales at tilbyde behandling med kolinesteraseheemme-
re eller memantin til personer med kognitiv svaekkelse uden demens
(293) (A), (82)(A) eller personer med frontotemporal demens.

I Danmark er tre kolinesteraseh&mmere - donepezil, rivastigmin og galantamin -
registreret til behandling af demens, hvortil kommer en partiel N-methyl-D-aspartat
(NMDA)-receptorantagonist, memantin (tabel 6.1). Leegemidlerne virker sympto-
matisk og har ingen helbredende virkning eller kendt‘modificerende effekt pd pato-

genesen.

donepezil | rivastigmin | galantamin | memantin

Let til moderat Alzheimer eller

+ - -
Lewy body demens
Let til moderat demens ved
) +
Parkinsons sygdom
Moderat til svaer Alzheimer el- N N

ler Lewy body demens

Tabel 6.1 Godkendte indikationer for leegemidler til specifik behandling af demens

Vurderingen af; om behandlingen med demenslagemidler har effekt, baseres pa en
samtale med parerende og patient vedrerende patientens praktiske funktionsevne
samt forekomsten af psykiske symptomer og adfaerdsproblemer. Behandlingseftek-
ten ber vurderes i forhold til den forventede progression uden behandling. En kog-
nitiv test kan supplere vurderingen, men udger ikke nedvendigvis sikker dokumen-
tation for behandlingseffekten. Vurderingen ber tage hejde for fx anden somatisk
sygdom, sterre endringer i levevilkér og social situation m.v., der kan pévirke

funktionsniveauet.
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Kolinesterasechaemmere haemmer enzymet acetylkolinesterase, der nedbryder ace-
tylkolin. Acetylkolin er involveret i kognitive funktioner som opmarksomhed,
koncentration, indleering og hukommelse. Donepezil, rivastigmin og galantamin er
alle kolinesteraseheemmere, men virkningsmekanismerne er ikke identiske. Der fo-
religger ikke evidens for klinisk betydende forskelle i effekt mellem de tre koline-
sterasech@mmere. Valg af leegemiddel ber derfor foretages under hensyntagen til
demensgrad, bivirkningsprofil, doseringsform og pris. Skift fra en type kolinestera-
seh@mmer til en anden eller fra kolinesterash&emmer til memantin ber overvejes

ved vedvarende og/eller uacceptable bivirkninger; men der er ikke evidens herfor.

6.1.1 Kolinesterasehaemmere ved Alzheimers sygdom

Donepezil, rivastigmin og galantamin er godkendt til behandling af let til moderat
Alzheimers sygdom. For anbefalinger vedrerende dosering og.optrapning henvises

til standardopslagsvaerker.

For patienter med svaer Alzheimer foreligger der mindre omfattende viden (13).
Donepezil er i USA registreret med indikationen Alzheimers sygdom i svaer grad.
Donepezil har signifikante effekter pa kognition, globalt funktionsniveau og prak-
tisk funktionsevne, men ikke pa adferd(280,281,294). Rivastigmin har muligvis
samme effekt, mens effekten af galantamin ved sveer demens sé vidt vides er ikke

dokumenteret.

Effekten af de tre kolinesteraseha&mmere i op til 12 maneder er undersagt i adskil-
lige randomiserede placebokontrollerede studier og dokumenteret i fire Cochrane-
reviews (275-278,295): Kolinesterasechaemmere kan have effekt pa henholdsvis det
kognitive funktionsniveau, den praktiske funktionsevne i hverdagen (ADL) og det
globale funktionsniveau. Hos nogle patienter har leegemidlerne endvidere en mulig

effekt pa BPSD. (jf afsnit 6.2.1).

Den kliniske signifikans af fundene kan vaere sver at vurdere, idet studierne gene-
relt vurderer flere forskellige praktiske og kognitive domaner samtidig. I nogle
studier vil en statistisk signifikant endring ikke afspejle en klinisk betydende for-
skel, og ikke alle studier har gjort dette preemis klart. For kolinesterasehaemmerne
anvendt ved let til moderat Alzheimers demens er der generelt anvendt validerede
globale eller kognitive skaler som primare endemal i studierne. Meangden af data

med evidens for effekt pa aktiviteter 1 dagliglivet og adfeerdsforstyrrelser er ferre.
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I meta-analyser er der bl.a. fundet effekt af de enkelte kolinesteraseheemmere pa
Clinician’s Interview Based Impression of Change and caregiver input (CIBIC+1).
I de kognitive domaner er der bl.a. vist forbedring pa Alzheimer's Discase Asses-
sment Scale-cognitive subscale (ADAS-cog) i forhold til placebo varierende fra

1,5-3,9 (max. score 70) (418).
Bivirkninger ved kolinesterasehzemmere

Femten til 78 % af patienter i behandling med kolinesterasechaemmere oplever bi-
virkninger (301) hyppigst af gastrointestinal art, der ses hos ca. 10 % (296) - is&r
ved start af behandlingen - i form af kvalme, opkastninger og diarré, samt mareridt
og legkramper. Bivirkninger er dosisafh@ngige og forekommer de forste dagetil
uger og kan medfere opher af behandling. For en mere detaljeret oversigt henvises
til standardopslagsvarker. Number needed to harm (NNH) i1 en metaanalyse af alle
tre kolinesterasecheemmere samlet er beregnet til 12 for enhver bivirkning'og NHH=
16 for bivirkninger der leder til stop af behandlingen (415). En systematisk gen-
nemgang litteraturen frem til 2008 konkluderer, at donepezil tolereres lidt bedre
ved behandling af Alzheimers sygdom end de to gvrige kolinesterasehemmere,
samt at patienter i donepezilbehandling ididt mindre grad er tilbgjelige til at afbry-
de behandlingen (301). De rapporterede forskelle ibivirkningsfrekvens og compli-
ance er ikke tilstreekkeligt store. til at anbefale brugen af ét preeparat frem for de ov-

rige.

Varighed af behandling med kolinesterasechaemmere

Der kan ikke formuleres generelle anbefalinger for varigheden af behandlingen, der
bl.a. athenger af, hvornér i sygdomsforlgbet behandling indledes samt af progres-
sionshastigheden af demenssygdommen hos den enkelte patient. Der mangler lang-
tidsstudier pa omrédet, et enkelt studie tyder dog p4, at effekten af donepezil kan
vare udover-12 maneder (281). Behandlingen ber felges lobende hos den enkelte

patient: med henblik pa effekt og bivirkninger.

Seponering af kolinesterasehzemmere

Seponering ber foretages ved uacceptable bivirkninger, og seponering bar overve-
jes ved tvivl om effekten af behandlingen. Beslutningen vedrgrende seponering ber
baseres pa en samlet klinisk vurdering og ikke alene pa baggrund af kognitive test,
der generelt ikke er klinisk anvendelige ved meget svaer demens. Klinisk effekt af

demenslagemidler forsvinder fa uger efter seponering. Opfalgning efter sepone-
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ring ber derfor ske inden for ca. fire uger, fx ved samtale med en primar omsorgs-
person, der ogsa opfordres til at kontakte den behandlende laege, hvis der indenfor
de forste fire uger ses en hurtigt aftagende ADL eller oget forekomst af psykiske

eller adfaerdsmaessige symptomer.

6.1.2 Memantin ved Alzheimers sygdom

Memantin er godkendt til behandling af patienter med moderat til sver grad af
Alzheimer. Legemidlet er en NMDA-receptorantagonist og blokerer delvist
glutamatreceptoren i hjernen. Ved Alzheimers sygdom er der tegn pa overaktive-
ring af disse receptorer, og memantin har en symptomdampende effekt ved mode-
rat til sveer Alzheimer, mens der ikke er dokumenteret effekt ved let Alzheimer

(305-307). Vedr. dosering og optrapning henvises til standardopslagsvaerker:

Memantin har i enkelte, men ikke alle studier vist en signifikant, om'end klinisk set
beskeden effekt pa kognitivt funktionsniveau, praktisk funktionsevne og global til-
stand ved moderat til svaer Alzheimer (13,82,279,282,308-312). Imidlertid er der
kun fa farmakologiske behandlingsmuligheder ved fremadskridende demenssyg-

dom (296).

Memantin har faerre bivirkninger end kolinesterasehaemmere; hyppigst rapporteret
er: agitation, desighed, hallucinationer, hovedpine, konfusion, svimmelhed, obsti-
pation, urinvejsinfektion, hypertension og fald. For en mere detaljeret oversigt

henvises til standardopslagsvarker.

6.1.3 Kombinationsbehandling ved Alzheimers sygdom

Samlet er der ikke overbevisende evidens for en bedre effekt af kombinationsbe-
handling med kolinesteraseheemmere og memantin end af monoterapi med de pa-
gaeldende stoffer pa sygdomsprogression ved Alzheimers sygdom herunder tab af
kognitive funktioner, praktisk funktionsevne eller global funktion
(82,281,283,284,312-316), og kombinationsbehandling ber saledes ikke anvendes

rutinemassigt, og safremt der findes indikation, vil det veere en specialistopgave.

6.1.4 Demensleegemidler ved vaskuleer demens

For hverken kolinesterasehe&mmere eller memantin er der godkendt indikation ved
vaskulaer demens (29,40,82). Medicinsk behandling af vaskuler demens drejer sig
primert om at imgdegé kardiovaskulare risikofaktorer og forebygge yderligere

forvearring af tilstanden (317). Efter indikation kan det fx dreje sig om kolesterol-
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senkende terapi, blodtryksregulerende behandling, antitrombotisk behandling, ry-

gestop, behandling af diabetes, rddgivning vedrerende kost og motion, m.v.

6.1.5 Demensleegemidler ved Lewy body demens og demens ved Par-
kinsons sygdom

Der er evidens for effekten af kolinesterasehaemmere mod demens ved Parkinsons
sygdom pa globale mal for tilstanden, kognitivt funktionsniveau, adfaerdsforstyrrel-
ser samt praktisk funktionsevne (288,318-326). Med hensyn til Lewy body demens
er der pavist effekt af donepezil og rivastigmin pé bl.a. kognition, psykiske symp-
tomer og adfeerd (29,82,286,318). Kun rivastigmin er godkendt til behandling af let
til moderat demens ved Parkinsons sygdom (29), men andre kolinesteraseh@&mmere
kan formentlig ogsé anvendes. Det er usikkert om der er effekt af galantamin ved
demens ved Parkinsons sygdom er pa kognitive funktioner. (327,328). The Ameri-
can Psychiatric Association finder, at selvom der kun er pavist effekt af rivastig-

min, mé det formodes, at der er effekt af alle kolinesterasecheemmere (82,289).

Memantin har signifikant effekt pa globale mal for tilstanden ved demens ved Par-
kinsons sygdom eller Lewy body demens, hvorimod effekten pa det kognitive

funktionsniveau er mere usikker (29,82,290-292).

Kombinationsbehandling med kolinesteraseheemmere og memantin er ikke under-

sogt ved demens ved Parkinsons sygdom eller Lewy body demens.

6.1.6 Demensleegemidler ved kognitiv sveekkelse uden demens og ved
frontotemporal demens

Der er ikke evidens for effekt af behandling med kolinesterasehammere eller me-
mantin ved kognitiv svaekkelse uden demens (278,293,329) eller ved frontotempo-

ral demens (29,82), og der er ikke godkendte indikationer herfor.
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6.2 Farmakologisk behandling af psykiske symptomer og

adfeerdsaendringer (BPSD)

Nr.

Anbefalinger

6-1

Det anbefales, at ikke-farmakologisk behandling er forstevalg ved ad-
ferdseendringer og psykiske symptomer ved demens (behavioural and
psychological symptoms and signs of dementia, BPSD) (13) ().

6-J

Det anbefales, at kolinesteraseh&mmere eller memantin er forstevalg
til farmakologisk behandling af BPSD ved Alzheimers sygdom og
Lewy body demens (330) (A) (331) (A) (332) (A) (333) (A), (334)
(A), (335) (B), (336) (A), (337) (A), (40,281) (A).

Det kan ikke anbefales at anvende 1. generations antipsykotika til be-
handling af BPSD pa grund af hyppige og alvorlige bivirkninger (13)
(A).

6-L

Det kan ikke anbefales rutinemaessigt, at anvende 2. generations anti-
psykotika til behandling af BPSD. Behandlingen ber 1 givet fald kun
iveerksaettes, hvis patienten pé trods af anden behandling er forpint el-
ler til betydelig gene eller fare for sig selv eller andre (40) (A), (338)
(A), (339) (A), (340) (B), (341) (A);(342) (A).

En dato for revurdering af evt. pabegyndt behandling med 2. genera-
tions antipsykotika ber planlegges ved behandlingens start med hen-
blik pa aftrapning og seponering ().

Det kan ikke anbefales at anvende tricykliske antidepressiva til be-
handling af depression'hos personer med demens (343) (A).

Det kan overvejes atanvende SSRI-praparater ved andre BPSD-
symptomer end depression hos personer med demens (344) (A), (345)
(A5 (346)(A).

Det kan ikke anbefales at anvende antiepileptika til behandling af
BPSD.hos personer med demens (347) (A), (348) (A).

Det kan overvejes at anvende benzodiazepiner med kort halveringstid i
enkeltstdende situationer til behandling af BPSD, herunder angst og
uro, hos personer med demens, hvor andre leegemidler har vaeret for-
sogt (349) (A).

Behandlingen ber vere kortvarig, og der skal veere opmarksomhed pé
bivirkninger.

Psykiske symptomer og adfeerdsendringer forekommer hyppigt i forbindelse med

demens og sammenfattes ofte under betegnelsen BPSD (behavioural and psycholo-

gical symptoms and signs of dementia) (350).
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BPSD kan ses i alle faser af sygdomsforlgbet, hyppigst ved moderat til sveer de-
mens (351). Det skennes, at 50-80 % af alle personer med demens har BPSD (352),
og at 9 ud af 10 vil udvikle BPSD i lgbet af deres sygdom.

Personer med demens er ogsa i @get risiko for at udvikle delir, udlest af somatisk
sygdom eller som bivirkning til medicin. Ved nyopstaet BPSD ber delir altid mis-

teenkes.

Forekomst af BPSD udger en af de steerkeste pradikative faktorer for indflytning i
plejebolig og er en vasentlig faktor for belastning og psykisk sygdom hos om-
sorgsgivere (330,353).

Farmakologisk behandling af BPSD er ofte uden effekt og kan indebzre betydelige
bivirkninger. Ikke-farmakologisk behandling ber derfor altid vere forstevalget (der
henvises til kapitel 5). Behandling med psykofarmaka ber kun iverksettes og kun
kortvarigt, hvis patienten pa trods af anden behandling er forpint ellertil betydelig
gene eller fare for sig selv eller andre, fx pa grund af udad-reagerende adfard. Hvis
patienten ud over demens har en mangearig psykiatrisk sygdem, skal denne som
udgangspunkt fortsat behandles under hensyntagen til eventuelle bivirkninger

(338,354,355).

Ved farmakologisk behandling.af BPSD ses ofte betydelig placeboeffekt som folge
af, at patienterne far eget opmarksomhed og andre positive andringer i omsorgs-

miljeet (356).

6.2.1 Kolinesterasehaemmere til behandling af BPSD

Kolinesteraseheemmere kan muligvis have en svag gavnlig effekt pd BPSD og
medferer 1 reglen faerre bivirkninger end behandling med antipsykotika eller ben-
zodiazepiner. Hvis patienten ikke er i behandling med en kolinesterasehaemmer,
kan det forsages ved BPSD. Der foreligger bedst dokumentation for donepezil mod
BPSD og mere sparsom dokumentation for rivastigmin og galantamin. Dokumenta-
tionen er endvidere bedst for BPSD ved Alzheimers sygdom og mere sporadisk ved

andre demenssygdomme end Alzheimer (330-332,357).
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6.2.2 Memantin til behandling af BPSD

Memantin har en beskeden effekt pA BPSD ved moderat til svaer Alzheimers syg-
dom. Ogsa kombinationsbehandling med en kolinesteraseh&mmer og memantin
synes at have en beskeden effekt isaer pa symptomer som agitation/aggression,
vrangforestillinger og irritabilitet/labilitet (283,305,307,309,311,313,332-337,358).
Ved start af kombinationsbehandling er der oget risiko for bivirkninger i form af
konfusion. Ved alvorlig og/eller vedvarende konfusion ber tilstanden handteres

som delir, dvs. med medicingennemgang og somatisk udredning.

6.2.3 Antipsykotika til behandling af BPSD

Pé trods af alvorlige bivirkninger anvendes antipsykotiske laegemidler (bade sa-
kaldte 1. og 2. generations antipsykotika) til behandling af psykotiske symptomer,
uro, aggression og andre adfeerdsendringer hos demente personer. Ifglge beregnin-
ger fra Leegemiddelstyrelsen fik 19 % af de 65+arige, der 1 2009 var i behandling
med demenslaegemidler, samtidig behandling med antipsykotika\(359). Der har de
senere ar vaeret fokus pa brugen af demenslegemidler og samtidig brug af antipsy-
kotika, og tal fra Statens Serum Institut viser at antallet af 65+arige, der er i be-
handling med demenslagemidler og samtidig behandling med antipsykotika® er
faldende (421). Behandling med antipsykotika ber ske ifelge Sundhedsstyrelsens
vejledning vedrerende antipsykotika fra2007 (360).

Forste generations antipsykotika

Arbejdsgruppen finder, at 1. generations antipsykotika, som fx chlorprotixen, zuc-
lopenthixol og haloperidol, ikke ber anvendes ved behandling af BPSD pé grund af
hyppige og alvorlige bivirkninger i form af parkinsonisme, sedation, risiko for fald,

og eget risiko for blodprop i hjerne og hjerte samt oget dedelighed (361).

Anden generations antipsykotika

De bedst undersegte 2. generations antipsykotika til behandling af BPSD er rispe-
ridon, olanzapin, for hvilke der foreligger bedst dokumentation af effekten, samt
aripiprazol og quetiapin (338-342,356,361-369). De fleste underseogelser drejer sig
om korttidsbehandling (6-12 uger), men ogsé i enkelte studier af 1-2 ars varighed.
Generelt pavises beskeden effekt af behandlingen (356). Bivirkninger ved langva-

? Her forstas samtidig brug som mindst 1 receptindlosning pa demensmiddel (ATC NO6D) og mindst 1 receptind-
losning pa antipsykotika (ATC NO5A) indenfor samme éar.
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rig behandling er til gengeeld omfattende belyst i epidemiologiske studier. Anven-

delsen af praparaterne skal saledes afvejes i forhold hertil.

For der treeffes beslutning om behandling med antipsykotika, ber mulige fordele og
risici ved behandlingen dreftes med parerende/vaerge samt patienten, hvis pageal-
dende skonnes i stand til at kunne tage stilling. I henhold til Sundhedsstyrelsens
vejledning fra 2007 ber behandling med antipsykotika ikke overstige en uge.
Langtidsbehandling (mere end 3 maneder) ber kun finde sted, hvis symptomerne er
voldsomme og vedvarende trods relevant ”ikke-farmakologisk behandling” og an-
den farmakologisk behandling med feerre bivirkninger (fx antidemensmidler, anti-
depressiva), og der er en dokumenteret effekt af den antipsykotiske behandling af
pageldende patient. Behandling, der straekker sig over en uge, ber jf.«Sundhedssty-
relsens vejledning varetages af eller ske i samarbejde med en specialleege i psyki-

atri.

Seponering af antipsykotisk behandling af patienter med Alzheimers sygdom med
udtalte symptomer ved inklusion kan vere forbundet meden forverring af neuro-
psykiatriske symptomer indenfor det forste &r. Men dette sesikke almindeligvis

hos personer med demens med mindre udtalte symptomer (339).

Bivirkninger ved 2. generations antipsykotika

Behandling, selv i kort tid, med 2. generations antipsykotika ved demens kan med-
fore alvorlige bivirkninger i form af bl:a. oget dedelighed, apopleksi, gangforstyr-
relser, sedering, ekstrapyramidale:symptomer, dyb venetrombose, blodprop i lun-
gen, hjerterytmeforstyrrélse og méske ogsa kognitiv svaekkelse (370). Ogsa dehy-

drering og ankeledem er beskrevet som mulige bivirkninger (371).

Lungebeta®ndelse, tromboembolisk sygdom og pludselig kardial arytmi udger hyp-
pige dedsarsager hos personer med demens i behandling med 2. generations anti-
psykotika (355). Korttidsbehandling med 2. generations antipsykotika ved demens
erassocieret med 1,5 — 1,7 gange oget dedelighed sammenlignet med placebo
(355). Dette fund stettes af andre undersaggelser (356). Det er beregnet, at behand-
ling af 100 personer med demens med 2. generations antipsykotika i 6-12 uger vil
medfere 1 dedsfald (356). Der blev i 2009 i Danmark behandlet ca. 3.000 personer
med bade demenslaeegemidler og antipsykotika (359). Vi har ingen viden om, hvor
mange personer med demens, der kun blev behandlet med antipsykotika. Det kan

saledes estimeres, at behandlingen har medfert mindst 30 dedsfald og mindst 50
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tilfeelde af cerebrovaskulaer sygdom, heraf ca. 25 alvorlige, i labet af 6-12 ugers

behandling.

For patienter med LBD og patienter med demens ved Parkinsons sygdom gelder
ydermere, at de kan fa betydelige bivirkninger i form af bl.a. udtalte ekstrapyrami-
dale symptomer, konfusion, autonome forstyrrelser og fald ved behandling med an-
tipsykotika (324,372).

6.2.4 Antidepressiva til behandling af BPSD

Antidepressiva anvendes til behandling af sdvel depression, angst som agitation og
irritabilitet. Der foreligger begranset evidens for, at selektive serotonin-
genoptagsheemmere (SSRI) har en effekt ved agitation, aggression og:andre BPSD-
symptomer, mens behandling med tricykliske antidepressiva ikkethar sikker virk-
ning og er forbundet med risiko for betydelige bivirkninger, herunder kognitiv
svaekkelse (32).

Effekten af antidepressiva ved adferdsendringer og andre psykiske sympto-
mer end depression

Flertallet af studier vedrerende SSRI viser bedre effekt af henholdsvis sertralin og
citalopram mod BPSD end af enten placeboeller antipsykotika. To smé underse-
gelser vedrerende behandling af patienter.med frontotemporal demens med paroxe-
tin giver modstridende resultater. Der kan ikke pavises effekt af hverken fluoxetin
eller fluoxamin. Sammenfattende konkluderes, at antidepressiva kan vere virk-
ningsfulde mod andre typer BPSD end depression (344,373).

Der foreligger nogen viden om anvendelsen af antidepressiva mod agitation og
psykose hos personermed demens (345). SSRI-praparater (sertralin og fluoxetin)
har signifikant effekt.pa agitation og psykotiske symptomer sammenlignet med
placebo (374,375). Ogsé citalopram har i en undersggelse vist signifikant bedre ef-
fekt.end placebo (376). En mindre gruppe af patienter med BPSD uden depression
udvikler.depression efter seponering (346). Patienterne ber derfor folges efter se-

ponering.

Der foreligger en reekke undersogelser vedrerende effekten af antidepressiva ved
frontotemporal demens, men flertallet af studierne er sma og/eller uden kontrol-
grupper (377-384). Trods disse metodemassige svagheder tyder det pa, at behand-
ling med antidepressiva (SSRI-preparater) er forstevalg ved farmakologisk be-

handling af adfeerdssymptomer ved frontotemporal demens (1,384).
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Der er ikke tilstraekkelig viden om effekten af SSRI-praparater ved Lewy body

demens eller demens ved Parkinsons sygdom.

Effekten af antidepressiva ved depression ved demens

Der foreligger kun svag evidens for effekt af tricykliske antidepressiva og SSRI til
behandling af depression hos demente personer (343,385-387). Hertil kommer at
tricykliske antidepressiva har betydelige antikolinerge effekter og normalt ikke ber

benyttes til behandling af patienter med demens (385).

Bivirkninger ved behandling med antidepressiva

Tricykliske antidepressiva har betydelige antikolinerge effekter, og bar ikke-benyt-
tes til behandling af patienter med Alzheimers sygdom, Lewy body demens eller
Parkinsons sygdom. Patienter med demens har generelt fa bivirkninger ved be-
handling med SSRI-preeparater (344,386). Sedation, kvalme og aget vagttab er be-
skrevet. Behandling med sertralin og mirtazapin giver dog ca. dobbelt s& mange bi-
virkninger som behandling med placebo. Dedeligheden er ikke aget (387). Lang-
tidsbehandling med SSRI-praparater kan medfore tab afknoglemasse og risiko for
fald med eget risiko for frakturer (388).

6.2.5 Antiepileptika til behandling ‘af BPSD

Anvendelse af antiepileptika til BPSD kan ikke anbefales, da der er begraenset eller
ingen effekt og samtidig en betydelig risiko for bivirkninger (347,348).

6.2.6 Benzodiazepiner til behandling af BPSD

Behandling med benzodiazepiner er darligt undersegte ved demenssygdomme.
Benzodiazepiner kan anvendes som enkeltstiende angstdempende eller beroligen-
de behandling 1 kortere tid, sdfremt andre leegemidler har varet forsegt uden held.
Der ber kun anvendes praparater med kort halveringstid. Behandlingen ber doku-
menteres i det enkelte tilfelde, og der skal vaere opmerksomhed pa bivirkninger
(349).

6.2.7 Behandling af sgvnforstyrrelser

Kolinesterasehaemmere, antipsykotika og antidepressiva er afpravet som behand-
ling mod segvnforstyrrelser, men effekten er tvivlsom, og flere af leegemidlerne kan

give bivirkninger (278).
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Det er uklart om melatonin har effekt ved behandling af sevnforstyrrelser ved Alz-
heimers sygdom (389-392). Melatonin kan formentlig bidrage til at normalisere

REM-sgvnforstyrrelser ved Lewy body demens (393).

&
ng
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7 Indsatser malrettet pargrende

Nr. Anbefalinger

7-A Det anbefales, at der tilbydes psykoedukation i grupper til omsorgsgi-
vende pargrende til personer med demens (394) (A), (395) (A), (396)
(B).

7-B Det kan overvejes at tilbyde individuel traening af mere end seks sessi-
oners varighed til omsorgsgivende pérerende i handtering af BPSD
(397) (B).

7-C Det kan overvejes at tilbyde treening af omsorgsgivende péarerende i

mestringsstrategier (397) (B).

7-D Det kan overvejes at tilbyde kognitiv adfaerdsterapi til omsorgsgivende
parerende (40,395,398) (A).

7-E Det kan overvejes at tilbyde personlig radgivning og stattetil om-
sorgsgivende parerende, der har personlige vanskeligheder, der kom-
plicerer pleje- og omsorgsrelationen til personen med demens (V).

7.1 Pargrende til personer med démens

’Parerende’ betegner i anbefalingerne den eller de personer, patienten selv udpeger
som sine naermeste og selv inddrager i sit sygdomsforleb, safremt patienten er i

stand dertil. Det kan vere en samlever, en egtefalle, en keareste, barn, andre fami-
liemedlemmer, venner eller bekendte. Begrebet *omsorgsgiver’ anvendes om pére-

rende, der varetager pleje og omsorg af personen med demens.

Det er veldokumenteret,at omsorgsgivere til personer med demens har hejere fore-
komst/af depression og stress end ikke-omsorgsgivere, og at deres tillid til egne
kompetencer (self-efficacy) og generelle subjektive velbefindende er ringere

(65,399,400).

Pérorende til *yngre’ (<65 ar) personer med demens udger en mindre, serlig grup-
pe, der kan opleve sarlige psykiske belastninger og have sarlige behov, som der
ber vaere opmerksomhed pa (117). Litteraturen er imidlertid ikke entydig pa omra-
det (401-403).

Indsatser malrettet parerende ber under alle omstendigheder tage udgangspunkt i

de péarerendes behov og evne til at handtere situationen, jf. Sundhedsstyrelsens Na-
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tionale anbefalinger for sundhedspersoners mede med pérerende til alvorligt syge
fra 2012 (419).

Interventioner for at forbedre den demente persons psykiske tilstand eller praktiske
funktionsevne har i nogle tilfaelde en positiv afsmittende virkning pd omsorgsgi-

verne. Der foreligger imidlertid ikke overbevisende evidens for, at sidanne indsat-
ser malrettet personer med demens har en gavnlig effekt pa depressive symptomer

eller psykisk belastning hos omsorgsgiverne (397).

7.2 Undervisning og psykoedukation

Undervisning af omsorgsgivere til personer med demens i form af korte uddannel-
ses- og kursusprogrammer @ger omsorgsgiveres viden om demens, men er tilsyne-
ladende uden effekt pé deres eventuelle depression, psykisk belastning eller psy-
kisk velbefindende (397).

Psykoedukation er beslegtet med undervisningymen har mere fokus pé involvering
af deltagerne og deres personlige erfaringer. Ud over viden om demens fokuseres
fx pa konkrete problemstillinger vedrarende pleje og omsorg fra deltagernes hver-
dag. Der er evidens for, at psykoedukation i‘grupper — iseer med aktiv involvering
af deltagerne — har gavnlig virkning pd omsorgsgiveres depressive symptomer samt
pa deres videns- og kompetenceniveau. Derimod er der ikke overbevisende evidens

foren effekt af individuel psykoedukation (394-396,398,404,405).

Der er effekt af langvarig, individuel treening af omsorgsgivere i handtering af
BPSD pa deres tendens.til depression bade umiddelbart og i op til 2 %% ar (397).
Derimod synes der ikke at veere evidens for effekten af mere kortvarige indsatser

eller gruppebaseret undervisning (397).

Traening i mestringsstrategier (copingstrategier) sigter mod at forbedre omsorgsgi-
veres evne til at overkomme og handtere egne stressreaktioner og gge deres evne til
problemlesning. Traening kan forega gruppevis eller individuelt. Der er en evidens
for effekt af begge typer af traeening pa omsorgsgivernes depression bade pa kort

sigt og 1 op til tre maneder (397).
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7.3 Psykoterapi og personlig radgivning

Kognitiv adfeerdsterapi til omsorgsgivere fokuserer pé at identificere og bevidstge-
re omsorgsgiveres forestillinger og tankemenstre, @ndre uhensigtsmassig taenk-
ning og adfzerd samt fremme aktiviteter, der kan ege omsorgsgivernes personlige
velbefindende. Der er evidens for, at kognitiv adfaerdsterapi har en positiv effekt pa

omsorgsgiveres psykiske symptomer som depression, angst eller stress (395,398).

Pérorende til patienter ramt af alvorligt invaliderende sygdom samt parerende til
alvorligt psykisk syge har ifolge Sundhedslovens §§ 69 og 72 ret til tilskud til psy-

kologbehandling efter henvisning fra egen leege eller vagtlaege.

Personlig rddgivning (counselling) af omsorgsgivere sigter mod at forebygge samt
afthjelpe allerede eksisterende personlige vanskeligheder, der komplicerer.pleje- og
omsorgsrelationen, at mindske konflikter mellem den, der giver, ogden, der mod-
tager omsorgen, og/eller at forbedre parrets eller familiens trivsel.  Radgivning har
moderat effekt pd omsorgsgiveres psykiske belastning, men ikke pa andre psykiske

eller adferdsmaessige symptomer (398).

7.4 Flerstrengede og kombinerede nterventioner

Flerstrengede interventioner < fx psykoedukation med stettegruppe eller kognitiv
adfaerdsterapi med personlig rddgivning har formentlig positive og ogsa langvarige
effekter pd omsorgsgiveres velbefindende og depressive symptomer. Evidens-
grundlaget er imidlertiduklart bl.a. pga. stor variation i kombinationen af interven-

tionsmetoder fra studie til studie (395,396,398,406,407).

Interventionsprogrammer malrettet bade omsorgsgivere og personer med demens
betegnes fx case management eller kombinerede interventionsprogrammer. Pro-
grammerne integrerer indsatser til omsorgsgivere og personer med demens. Evi-
densen for effekten heraf p&d omsorgsgiveres almene mentale helbred er uklar (408-

411).
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7.5 Stgttende interventioner og aflastning

Stettende interventioner omfatter bl.a. etablering af stettegrupper for omsorgsgive-
re og lignende tiltag, der er mindre strukturerede end psykoedukation og kognitiv
adferdsterapi. Formélet med stettende interventioner er at give deltagerne mulig-
hed for at dele personlige erfaringer og problemer samt at modvirke social isolati-
on. De foreliggende resultater af undersogelser af effekten af stottende interventio-

ner er modstridende (394,396-398).

Midlertidige pleje- og omsorgstilbud til personer med demens — fx dagcenter eller
daghjem — sigter ikke alene mod at hjelpe personen med demens, men ogsa mod at
aflaste de parerende. Det er imidlertid usikkert, om aflastning har nogen effekt pa
omsorgsgiveres psykiske belastning (150,398), men aflastning udskyder tidspunk-
tet, hvor personen med demens flytter i plejebolig (412-414) (dette omtales i kapi-
tel 5).
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Bilag 1: Diagnosekriterier og sveerheds-
grader af demens

ICD-10 Diagnose kriterier for demens (1)

I Danmark anvendes WHOs sygdomsklassifikationssystem ICD-10. I henhold her-
til skal alle nedenstaende kriterier vaere opfyldt for at stille diagnosen demens:

L 1. Svaekkelse af hukommelsen, is&r for nye data.
2. Sveekkelse af andre kognitive funktioner (abstraktion, tenkning, plan-
leegning, demmekraft).

Let demens: Interfererer med normale dagliglivs aktiviteter.
Moderat demens: Kan ikke klare sig uden hjalp fra andre.
Svear demens: Kontinuerlig pleje og overvagning nedvendig.

II.  Bevaret bevidsthedsklarhed i et omfang tilstraekkeligt til atbedemme punkt
L.

I11. Svakkelse af emotionel kontrol, motivation eller social adfeerd med mindst
to af felgende symptomer:
1. emotionel labilitet
2. irritabilitet
3. apati
4. forgrovet social adfzerd

IV.  Varighed over seks maneder.
Det skal bemarkes, at der ikke maforekomme bevidsthedsplumring hos patienten.

Endvidere bemerkes.at der ikkeindgdr krav om irreversibilitet eller progression i
kriterierne.
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Opdeling af demens i tre sveerhedsgrader (1)

Let demens.

Den kognitive svaekkelse pavirker dagligdags aktiviteter, men ikke i en grad der
forhindrer, at patienten kan leve uden hjalp fra andre. Oftest er nyindlaering mest
pavirket. Patienten har problemer med at opfatte, indleere og genkalde episoder og
indtryk fra dagligdagen, fx hvor ejendele er lagt, nylige eller planlagte sociale ar-
rangementer eller beskeder fra familiemedlemmer. Mere komplicerede dagligdags-

og fritidsaktiviteter kan ikke laengere gennemfores.

Moderat demens.

Den kognitive svaekkelse udger en alvorlig hindring for en uathengigtilverelse.
Kun velkonsolideret materiale huskes, mens nyt materiale kun huskes sporadisk ¢l-
ler kortvarigt. Patienterne kan ikke huske basale detaljer omkring eget lokalomra-
de, hvad de har lavet for nylig eller navne pa selv nare venner. Patienten kan ikke
klare sig uden hjelp fra andre, i hjemmet kan kun simple dagligdags aktiviteter ud-
fores, og patienten skal have hjelp til fx indkeb og skonomi. Aktiviteter bliver til-
tagende indskrenkede og vanskelige at opretholde:

Sveer demens.

Den kognitive svaekkelse medferer, at patienten er fuldsteendig athangig af hjelp
fra andre. Patienten er ude af stand til at indleere nyt, gammel viden huskes kun
fragmentarisk, selv naere familiemedlemmer kan ikke genkendes. Tilstanden er

preget af et komplet, eller nesten komplet, fraveer af forstielig tankevirksomhed.
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Bilag 2 Litteratursggning

Segebeskrivelse for National Klinisk retningslinje for Demens

I denne kliniske retningslinje er sggningerne primert foretaget som opdatering af
de segninger der er fortaget i Sundhedsstyrelsens MTV fra 2008 ”Udredning og
behandling af demens” og frem. Dog er der sogt specifikt pé kliniske retningslinjer
fra 2005. Den indledende sggning er fortaget af Sundhedsstyrelsens bibliotek. De
ovrige segninger er foretaget af Psykiatrisk Forskningsbibliotek ved Hanne Munch
Kristensen. Nedenfor er sogestrategier gengivet i resuméform. De specifikke soge-
strategier kan rekvireres ved henvendelse til Sundhedsstyrelsen.

Indledende sogning efter kliniske retningslinjer
Informationskilder
Nationalt: Netpunkt (danske forskningsbiblioteket), Dansk Sundhedsinstitut.- DSI

Internationalt: SBU (Sverige), Socialstyrelsen (Sverige), Svemed (Sverige),
Kunnskapssenteret (Norge), Helsedirektoratet (Norge); Social og Sundhedsministe-
riet (Norge), Social- och Hélsovardsministeriet (Finland),Canadian Medical Asso-
ciation -CMA (Canada), New Zealand guidelines group, NICE (UK), HTA data-
base, Guidelines International Network (G-1-N), The Cochrane Library

Segestrategier

Der blev i perioden marts — maj 2011 segt cfter kliniske retningslinjer med anven-
delse af kontrollerede emneord samt fritekst med folgende segeord: Demens, de-
mentia, demens, tidlig opsporing, plejeomsorg, inddragelse, pérerende, behandling,
udredning, retningslinjer, kliniske retningslinjer, riktlinjer, guidelines, clinical
guidelines.

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2005 og frem.

Lande: England, Sverige, Norge, USA, Canada
Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk

Emne: Tidlig diagnosticering
Informationskilder

PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological Ab-
stract

Segestrategier
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Der blev i marts 2012 segt pa kontrollerede emneord samt fritekst med folgende
sogeord i forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser: Dementia,
Alzheimer Disease, Dementia Vascular, Lewy Body Disease, Multiinfarct demen-
tia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal dementia, Parkinson disease, ear-
ly diagnosis

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta-analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Udredning og diagnostik

Informationskilder
PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological:Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i marts 2012 sggt pa kontrollerede emneord samt fritekst med folgende
sogeord i forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser: Dementia,
Alzheimer Disease, Dementia Vascular, Lewy Body Disease, multiinfarct demen-
tia, diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal dementia, Parkinson’s Disease,
electroencephalography, spinal puncture, biopsy, genetic testing, diagnostic Imag-
ing, clinical laboratory techniques, physical examination, medical history taking,
comorbidity, caregiver burdenssActivities of daily living, cognition, neuropsychi-
atric assessment, neuropsychiatric meéasurement, neuropsychiatric evaluation, neu-
ropsychiatric diagnosis, neuropsychiatric symptoms, neuropsychiatric testing

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 < 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta=analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Behandling med demenslaegemidler

Informationskilder
PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i perioden marts 2012 s@gt pa kontrollerede emneord samt fritekst med
folgende segeord i forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser:
Dementia, Alzheimer Disease, Dementia Vascular, Lewy Body Disease, Multiin-
farct dementia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal Dementia, Parkinson
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Disease, donepezil, Supplementary Concept , Galantamine, rivastigmine, Sup-
plementary Concept, Memantine

Inklusionskriterier

Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta-analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Behavioural and psychological symptoms of Dementia, BPSD

Informationskilder
PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i perioden marts 2012 sagt pa kontrollerede emneord samt fritekst med
folgende segeord i forskellige kombinationer og tilpasset:de'enkelte databaser:
AND, Antipsychotic Agents, Antidepressive Agents 4 Anticonvulsants , Antiepi-
leptics, neuroleptic agent, neuroleptic drugs, antidepressant, BPSD, Behavioural ,
psychological symptoms of dementia, Behavioral and psychological symptoms of
dementia, Dementia, Alzheimer Disease,Dementia Vascular, Lewy Body Disease,
Multiinfarct dementia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal Dementia,
Parkinson’s Disease

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta-analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Ikke-farmakologiske indsatser, pleje og omsorg

Informationskilder
PubMed, Embasei(Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i marts 2012 sggt pa kontrollerede emneord samt fritekst med falgende
sogeord 1 forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser: Dementia,
Alzheimer Disease,Dementia Vascular, Lewy Body Disease, Multiinfarct demen-
tia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal Dementia, Parkinson Disease,
cognitive rehabilitation, cognitive training, cognitive therapy, Rehabilitation,
Cognition disorders/rehabilitation, Cognitive therapy/methods, Activities of Daily
Living, Food, Eating, Feeding Methods, Exercise, care environment, Health Fa-
cility Environment, Communication, Memory, reminiscence, Behavior Therapy,
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Phototherapy, reality orientation, validation therapy, Aromatherapy, Massage,
Touch, Therapeutic Touch, Music Therapy, Dance Therapy, sensory stimulation,
SPT, simulated presence therapy, Acupuncture Therapy, Combined Modality
Therapy, Health Personnel/organization and administration/education, Oral Hy-
giene, Dental Care, Fecal Incontinence, Urinary Incontinence, Constipation, Ac-
cidental Falls, Pressure Ulcer, Malnutrition, Pain, Pain Measurement, palliative
Care

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta-analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Indsatser mélrettet parerende

Informationskilder
PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfos Sociological Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i marts 2012 segt pa kontrollerede emneord samt fritekst med folgende
segeord 1 forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser: Dementia,
Alzheimer Disease, Dementia Vascular, Lewy Body Disease, Multiinfarct demen-
tia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontetemporal Dementia, Parkinson Disease,
Health Education, Counseling, Computer, Communication Networks, Social Sup-
port, Self-Help Groups, Telemedicine, Psychotherapy, psychoeducation, psycho-
education, psycho education, Family, Caregivers, relatives

Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign:/meta-analyser; systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Emne: Case management

Informationskilder
PubMed, Embase (Ovid), Cinahl (EBSCO), Cochrane, PsycInfo, Sociological Ab-
stract

Segestrategier

Der blev i marts 2012 sggt pa kontrollerede emneord samt fritekst med falgende
sogeord i forskellige kombinationer og tilpasset de enkelte databaser: Dementia,
Alzheimer Disease, Dementia Vascular, Lewy Body Disease, Multiinfarct demen-
tia, Diffuse Lewy Body Disease, Frontotemporal Dementia, Parkinson Disease,
Case Management
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Inklusionskriterier
Publikationsar: 2007 — 30. marts 2012

Sprog: dansk, svensk, norsk, engelsk.
Studiedesign: meta-analyser, systematiske reviews, practice guidelines, reviews,
guideline.

Udvealgelse af identificerede studier

Indledende segning antal fund i alt 363. Ved gennemgang af titler samt evt. ab-
stracts er udvalgt 15 studier, der opfylder inklusionskriterierne

Tidlig diagnosticering i alt 334 fund. Ved gennemgang af titler samt evt. abstracts
er udvalgt tre studier, der opfylder inklusionskriterierne.

Udredning og diagnostik i alt 400 fund. Ved gennemgang af titler samt evt: ab-
stracts er udvalgt 42 studier, der opfylder inklusionskriterierne.

Behandling med demenslzegemidler i alt 323 fund. Ved gennemgang af titler
samt evt. abstracts er udvalgt 26 studier, der opfylder inklusionskriterierne.

Behavioural and psychological symptoms of Dementia, BPSD i alt 76 fund. Ved
gennemgang af titler samt evt. abstracts er udvalgt fem studier, der opfylder inklu-
sionskriterierne.

Ikke-farmakologiske indsatser, pleje og omsorg'i alt 353 fund. Ved gennemgang
af titler samt evt. abstracts er udvalgt 42'studier, der opfylder inklusionskriterierne.

Indsatser malrettet parerende i alt 178 fund. Ved gennemgang af titler samt evt.
abstracts er udvalgt 11 studier; der opfylder inklusionskriterierne.

Case Management i alt 22 fund. Ved gennemgang af titler samt evt. abstracts er
udvalgt ét studie, der opfylder inklusionskriterierne.

Vurdering af inkluderede fund
10 kliniske retningslinjer blev inkluderet i det videre arbejde.

En oversigt over de AGREE-vurderede guidelines kan ses i bilag 4.
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Bilag 3 Litteraturvurdering

Udarbejdelsen af den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling
af demens har baseret sig pd en del publikationer og guidelines, sarligt Sundheds-
styrelsens MTV-rapport om udredning og behandling af demens (2008), Sundheds-
styrelsens kommenterede udenlandske MTV om ikke-farmakologiske interventio-
ner mod demens (2010), De engelske guidelines fra NICE: Dementia Supporting
people with dementia and their carers in health and social care (2011) og Doneze-
pil, galantamine, rivastigmine and memantine for the treatment of Alzheimer’s
disease (2011), NHMRC’s Guidelines for a Palliative Approach in Residential
Aged Care (2006),SIGN: Management of patients with dementia — A national¢li-
nical guideline (2006), The European Federation of the Neurological Societies’
(EFNS) vejledning i diagnostik og behandling af Alzheimers sygdom og.andre de-
menssygdomme (2010) samt det svenske Statens beredning for medicinsk utvirde-
ring (SBU) litteraturgennemgang om demens (2008) og den svenske Socialstyrel-

ses nationale retningslinjer for pleje og omsorg (2010).

Retningslinjen er suppleret med andenditteratur idet omfang, arbejdsgruppen har

fundet relevant.

Arbejdsgruppen har ved udarbejdelsen af retningslinjen haft falgende fremgangs-

made:
e Identifikation af hovedtemaer i retningslinjen

o Spgning, udvalgelse og vurdering af sekundeer litteratur (samt primeer

litteratur hvor relevant)

e Udarbejdelse af anbefalinger med angivelse af evidensstyrke for de

bagvedliggende referencer

Arbejdsgruppen har taget udgangspunkt i internationalt anerkendte metodologiske

krav til systematisk litteratursggning og vurdering af litteraturens kvalitet.
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Vurdering af guidelines/kliniske retningslinjer

Pé baggrund af sggningen efter sekunderlitteratur er der udvalgt relevante guide-
lines til vurdering. Denne udvaelgelse er sket pa baggrund af udvalgte hovedtemaer
og er foretaget af fagkonsulenten samt ved dreftelser i arbejdsgruppen. For udvael-
gelsen af retningslinjer til vurdering gjaldt endvidere folgende principper: retnings-

linjernes alder, om retningslinjerne var opdaterede samt et geografisk nerhedsprin-

cip.

De udvalgte guidelines er kvalitetsbedemt af fagkonsulenten og et medlem af ar-
bejdsgruppen. Bedemmelsen er foretaget ved hjelp af AGREE instrumentet
(Appraisal of Guidelines, Research and Evaluation), version II. AGREE II samt

’trainning tools’ kan findes pa hjemmesiden: http://www.agreetrust.org.

Vurdering af gvrig litteratur

Den gvrige anvendte litteratur er vurderet med udgangspunkt i nedenstaende ske-
matiske fremstilling, som bygger pa et internationalt anerkendt:system (Oxford

Centre for Evidencebased Medicine, CEBM).

Publikationstype Evidens Styrke
Metaanalyse, systematisk oversigt Ia A
Randomiseret, kontrolleret studie{(RCT) Ib

Kontrolleret, ikke-randomiseret studie Ila B
Kohorteundersogelse

Diagnostisk test (direkte diagnostisk metode) 1Ib
”Case-control”-undersggelse I C

Diagnostisk test (indirekte, nosografisk metode)
Beslutningsanalyse

Deskriptiv undersogelse

Mindre serier, oversigtsartikel v D

Ekspertvurdering, ledende artikel

National klinisk retningslinje for udredning og behandling af demens 90/ 125


http://www.agreetrust.org/

Idet C og D er sldet sammen til ’lav’ evidens, saledes at vurderingen er sammen-
lignelig med metoder, der anvender en tre-delt evidensskala. Evidensstyrken er
vurderet af arbejdsgruppen og inddelt i hgj, moderat og lav evidens (A, B og C),
uanset hvilken evidensmetode, der er anvendt i den enkelte reference. Safremt ar-
bejdsgruppen har haft konsensus om en anbefaling, for hvilken der ikke foreligger

evidens, er dette markeret med et V.

Gradueringen A, B og C gar ikke pa tyngden af en bestemt anbefaling, men alene
pa den tilgrundliggende evidens. Evidenstyrken for anvendte referencer, der ligger
bag anbefalingerne, er angivet i starten af hvert afsnit samt i den samlede opsum-

mering af anbefalinger.
Anbefalinger

Pa baggrund af den foreliggende samlede evidens og den kliniske viden har ar-
bejdsgruppen formuleret en reekke anbefalinger. Anbefalingerne er som regel base-
rede pa flere kilder med forskelligt evidensniveau, hvilket er angivet i anbefalin-

gerne.

Anbefalinger, som arbejdsgruppen vegter staerkt, er formuleret som: ”Det anbefa-
les at...” eller ” Det anbefales ikke, at ...”, mens anbefalinger, som arbejdsgruppen
har vaegtet svagere, er formuleret'som: “Det kan overvejes, at...” eller ”Det kan ik-

ke anbefales rutinemaessigt at anvende... ».

Indsatser, for hvilkeder ikke foreligger tilstraekkelig evidens, og hvor arbejdsgrup-

pen ikke har fundet, atder skal formuleres en anbefaling, er alene omtalt i teksten.

Anbefalingerne bygger ovenpa, hvad der opfattes som ”almindelig god klinisk
praksis”. I'nogle tilfzelde er “almindelig god klinisk praksis” angivet i retningslin-

jen.

Det skal bemaerkes, at der, pga. den store meaengde af litteratur, ikke er foretaget
evidensgraduering for alle inkluderede referencer. Der er fokuseret pa udvalgt litte-

ratur, som danner baggrund for konkrete anbefalinger.
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Bilag 4: AGREE vurderede guidelines

Inkluderede guidelines:

National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE). Donepezil, galanta-
mine, rivastigmine and memantine for the treatment of Alzheimer’s disease. March
2011.

National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE). Dementia — Support-
ing people with dementia and their carers in health and social care. March 2011.

Hort J, O'Brien JT, Gainotti G, Pirttila T, Popescu BO, Rektorova I, et al. EFNS
guidelines for the diagnosis and management of Alzheimer's disease. Eur J Neurol
2010 Oct;17(10):1236-48.

Filippi M, Agosta F, Barkhof F, Dubois B, Fox NC, Frisoni GB, et al. EENS task
force: the use of neuroimaging in the diagnosis of dementia. Eur J'Neurol.2012
Aug 20.

Sverige: Socialstyrelsen. Demenssjukdom. Vetenskapligt-underlag for nationella
riktlinjer 2010.; 2010.

Fiske J, Frenkel H, Griffiths J, Jones V. Guidelines for the development of local
standards of oral health care for people with dementia. Gerodontology 2006 Dec;23
Suppl 1:5-32.

British Pain Society and British Geriatrics Society. Guidance on: The assessment
of pain in older people. 2007.

Hadjistavropoulos T, Fitzgerald TD, Marchildon GP. Practice guidelines for as-
sessing pain in older persons with dementia residing in long-term care facilities.
Physiother Can) 2010 Spring;62(2):104-13 (77 ref).

National Health and Medical Research Council (NHMRC). Guidelines for a Pallia-
tive Approach in Residential Aged Care. Enhanced version. 2006.

Scottish Intercollegiate Guidelines Network ( SIGN). Management of patients with
dementia — A national clinical guideline, 2006.
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Bilag 5: Hgringsparter

Alzheimer Foreningen

Dansk Neurologisk Selskab
Dansk Psykiatrisk Selskab

Dansk Psykolog Forening

Dansk Radiologisk Selskab

Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Selskab for Geriatri

Dansk Selskab for Medicinsk Genetik

Dansk Socialrddgiverforening
Dansk Sygepleje Selskab

Danske Regioner

Danske Fysioterapeuter
DemensKoordinatorer i Danmark
Ergoterapeutforeningen

FOA

Kommunernes Landsforening
Nationalt Videnscenter for Demens
Social- og Integrationsministeriet
Socialstyrelsen

Zldre Sagen

Den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af demens har

veret 1 offentlig hering pa heringsportalen.
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Bilag 6: Arbejdsgruppens medlemmer

Anette Dall
Proceskoordinator
Dansk Sygeplejeselskab

Annette Lolk
Specialeansvarlig overleege, ph.d.
Dansk Psykiatrisk Selskab

Asmus Vogel
Neuropsykolog, ph.d.
Dansk Psykolog Forening

Camilla Kristensen
Ergoterapeut, faglig leder
Ergoterapeutforeningen

Frans Boch Waldorff
Forskningslektor, prakt. laege, ph.d.
Dansk Selskab for Almen Medicin

Hanne Pedersen
Overlaege
Dansk Selskab for Geriatri

Kirsten Ryssing
Demenskoordinator DemensKoordi-
natorer i Danmark

Marianne Dolmer
Sygeplejerske
Dansk Sygeplejeselskab

Nanna Aue Sobol
Fysioterapeut, Cand:scient.san
Danske Fysioterapeuter

Per Rejnert-Jensen
Overlzege
Dansk Radiologisk Selskab

Peter Hggh
Overlaege, ph.d.
Dansk Neurologisk Selskab

Peter Johannsen
Overlaege, ph.d.
Nationalt Videnscenter for Demens.

Sundhedsstyrelsen:

Kasper Jgrgensen (Fagkonsulent)
Konsulent
Sundhedsstyrelsen

Birgitte Holm Petersen
Bibliotekar
Sundhedsstyrelsen

Charlotte. Hosbond
Sektionsleder
Sundhedsstyrelsen

QOle Andersen (Formand for arbejds-
gruppen)

Overlaege

Sundhedsstyrelsen

Stine Jgnson (Projektleder)
Fuldmaegtig
Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen vil gerne takke arbejdsgruppens medlemmer for deres arbejds-
indsats. Arbejdsgruppens habilitetserklaeringer samt kommissorium er tilgaengeli-
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