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1. Forord

Denne nationale forskningsstrategi til gavn for mennesker med demens og deres parg-
rende udspringer af "Et trygt og vaerdigt liv med demens - National Demenshandlingsplan
2025”, som netop har fokus pa eget videns- og kompetenceniveau.® Der blev i demens-
handlingsplanen afsat 6,7 mio. kr. til at styrke forskning pd demensomradet. Midlerne gar
til fem erhvervs-ph.d.er, der skal forske i demensomradet samt til udarbejdelse af forsk-
ningsstrategien "Forskning til gavn for mennesker med demens og deres pargrende”.

Forskningsstrategien henvender sig primaert til forskere og beslutningstagere, som har
interesse i strategiske overvejelser om prioritering af forskningsindsatser pa demensom-
radet og tilstgdende felter. Hensigten er dermed at saette retning for forskning pa de-
mensomradet frem mod 2025, som farer til en bedre demensindsats i kommuner, regio-
ner og pa nationalt plan, men ogsa den indsats som springer ud af organisationer og ci-
vilsamfund. Det er vaesentligt, at forskning pad demensomradet gar pa tveers af faglighe-
der og sektorer, men der skal ogsa veere plads til den fokuserede forskning, som gar i
dybden pa et specifikt omrade.

Samtidig statter forskningsstrategien op omkring de tre overordnede nationale malsaet-
ninger for den Nationale Demenshandlingsplan 2025

Nationale mal for demensindsatsen 2025

Danmark skal have 98 demensvenlige kommuner

Flere mennesker med demens skal udredes, og 80 pct. skal have en speci-
fik diagnose

En forbedret pleje- og behandlingsindsats skal nedbringe forbruget af anti-
psykotisk medicin blandt mennesker med demens med 50 pct. frem mod ar
2025

1 "Et trygt og veerdigt liv med demens”, National Demenshandlingsplan 2025, Sundheds- og Zldreministeriet,
januar 2017.
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Arbejdet med forskningsstrategien er forankret i Sundhedsstyrelsen med inddragelse af
Nationalt Videnscenter for Demens og Styrelsen for Forskning og Uddannelse samt en
reekke andre relevante aktgrer i en ekspertgruppe (se bilag 2).

Sundhedsstyrelsen inviterede i slutningen af 2017 universiteterne, professionshgjskoler
og relevante organisationer til at udpege repraesentanter til ekspertgruppen, som er bredt
sammensat og deekker forsker-, bruger-, aftager- og finansieringsperspektiv.

Gruppen mgdtes i alt fire gange i lgbet af 2018. Der blev i lgbet af processen, med bag-
grund i ekspertgruppen, nedsat en mindre skrivegruppe, som i samarbejde med Sund-
hedsstyrelsen formulerede udkast til forskningsstrategien. Ekspertgruppen bidrog efter-
falgende med at formulere, kommentere og kvalificere den endelige forskningsstrategi pa
demensomradet.

Alle bidragsydere haber, at denne strategi kan inspirere regioner, kommuner og universi-
teter samt andre forskningsmiljger til at prioritere forskningen pa omradet inden for de

rammer, strategien udstikker.

Tak til de mange der har bidraget til og engageret sig i arbejdet med forskningsstrategien.

}{ﬂj by G

Mads Biering la Cour
Enhedschef ZAldre og demens, Sundhedsstyrelsen
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2. Introduktion

Demens er en tilstand, der vender op og ned pa det liv, man kender, og rammer derfor
ikke bare det enkelte menneske men hele familien og de naere omgivelser. Demens er
desuden en tilstand, som vi ikke har en effektiv behandling for, og som udfordrer vores
sundhedsvaesen og samfundet som helhed.

Et vaesentligt grundlag for en forbedret demensindsats til gavn for mennesker med de-
mens og deres pargrende er mere viden. Gennem forskning kan vi fa mere indsigt i
blandt andet, hvordan demens kan forebygges, hvilke indsatser der virker, nar et menne-
ske far en demenssygdom, men ogsa hvordan viden og kompetencer omseettes i prak-
sis, sa familier og de sundhedsprofessionelle far stgrre gavn af den nyeste viden pa om-
radet.

Formalet med den nationale forskningsstrategi er at stgtte indsatsen pa4 demensomradet
ved hjeelp af forskning, som gar pa tveers af fagligheder og sektorer til gavn for menne-
sker med demens og deres familier. Forskningen skal sikre, at der er relevant forsk-
ningsbaseret viden om metoder og indsatser vedragrende forebyggelse, behandling, pleje
og psykosociale indsatser pa social- og sundhedsomradet, samt hvordan effektive meto-
der implementeres, og hvilke omkostninger som er forbundet hermed.?

2 Aftaletekst for initiativ 19 i Den Nationale Demenshandlingsplan 2025. Sundheds- og Zldreministeriet.
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3. Udfordringer pa demensomra-
det

Demens er betegnelsen for svaekkelse af de mentale feerdigheder som falge af sygdom i
hjernen. Der er mere end 200 forskellige sygdomme, som kan medfagre demens, hvoraf
nogle er ekstremt sjeeldne, mens andre forekommer mere hyppigt. Knap 8 ud af 10 de-
menstilfeelde hos aeldre personer (over 65 ar) udgeres af Alzheimers sygdom og vasku-
leer demens. Hos yngre mennesker med demens er fordelingen noget anderledes, da
Alzheimers sygdom, vaskulaer demens og blandingstilstande kun udggr ca. halvdelen af
tilfaeldene, mens andre arsager er relativt hyppigere, herunder blandt andre frontotempo-
ral demens.®

Demens viser sig oftest ved svigt i kognitive funktioner fx ved hukommelsesbesveer, som
forarsager nedsat funktionsevne i dagligdagen. Personer med svaer demens er saledes
helt afthaengige af hjeelp fra andre dggnet rundt, hvorimod personer med demens i let
grad ofte klarer sig med let statte fra omgivelserne i hverdagen.

Demens er den hyppigste arsag til visitation til plejebolig og er registreret som den 5.
hyppigste dgdsarsag i Danmark. Der findes endnu ikke medicinsk behandling, som kan
kurere demenssygdommene, men med de rette medicinske og psykosociale indsatser
kan mennesker med demens og deres naermeste paragrende fa bedre livskvalitet i syg-
domsforlgbet. Habet er at finde en effektiv kur eller medicinsk behandling, som kan
bremse sygdommens progression, s& en demenssygdom i fremtiden bliver mindre invali-
derende. Uanset medicinske fremskridt vil det veere afggrende for bade den enkelte per-
son med demens, dennes familie og for samfundet at undersgge muligheder for og finde
frem til effektive sundhedsfremmende og forebyggende tiltag, s& en mindre andel af be-
folkningen far demens i fremtiden.

Den seneste befolkningsfremskrivning viser, at befolkningen i Danmark forventes at
vokse frem mod 2060, og det er primeert de allereeldste, der bliver flere af.# En vis andel
af befolkningen over 65 ar vil fa demens, ifglge Landspatientregistret. | 2016 havde ca.
36.000 eeldre mennesker (over 65 ar) i Danmark faet pavist demens.5

3 Prince M, Knapp M, Guerchet M et al. (2014) Dementia UK: Update. London: Alzheimer's Society.

4 Danmarks Statistik, https://www.dst.dk/da/Statistik/nyt/NytHtmI?cid=26827

® Tal er baseret pa antal mennesker over 65 ar som i 2016 var registreret med en demensdiagnose (som pri-
meer eller sekundaerdiagnose) i Landspatientregisteret eller det Psykiatriske Centralregister, eller har en indlgst
recept pa demensmedicin registreret i Leegemiddelstatistikregisteret. Per 01.01.2016 var 36.000 personer 265
ar registreret med demens i Danmark. Demens skal veere registreret fra 260 ars alderen.
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Antallet af yngre under 65 ar med en demenssygdom var ca. 3.000, men dette tal er dog
behaeftet med usikkerhed.® Mange mennesker lever imidlertid med en demenssygdom
uden at vaere blevet udredt, og det er derfor relevant at se pa det ansldede antal menne-
sker med demens. Baseret pa tidligere, grundige danske og internationale befolkningsun-
dersggelser har Nationalt Videnscenter for Demens estimeret antallet af personer med
demens i Danmark til at veere 89.985 i 2018 - et tal som forventes at stige betydeligt i de
kommende ar i takt med, at befolkningen bliver zldre.” P& verdensplan anslas det, at i
2015 havde naesten 47 mio. mennesker demens - et tal som forventes at stige til 131,5
mio. i 2050.8

De direkte sundheds- og sociale omkostninger forbundet med demens estimeres til ca.
10 mia. kr. arligt.° Beregningerne er baseret pa omkostningsdata fra en reekke kommu-
ner i Region Hovedstaden omregnet til et landsgennemsnit. Tager man udgangspunkt i
preevalensestimater af demens baseret pa befolkningsundersggelser og tillaegger et for-
modet "mgrketal” af ikke-diagnosticerede aeldre med demens, bliver omkostningsestima-
tet dog vaesentligt hgjere. Foruden ovenngevnte omkostninger skal indirekte omkostnin-
ger forbundet med pargrendes tabte arbejdsfortjeneste tilleegges for at f4 de samlede
samfundsmeessige omkostninger. | Danmark estimeres disse til knap 7,4 mia. kr.1° Hertil
kommer ekstraomkostninger i forbindelse med behandling hos egen laege og pa hospital
samt pargrendes ggede sygelighed. Demens er saledes allerede en stor udfordring for
sundhedsvaesenet og samfundet som helhed, som forventes at gges med det stigende
antal mennesker med demens.

Blandt andet pa grund af de demografiske sendringer med en voksende aeldrebefolkning
ser man allerede nu udfordringer med at finde kvalificerede fagpersoner, som kan vare-
tage pleje og omsorg for det stigende antal mennesker med demens. Pargrende vareta-
ger i mange tilfeelde selv pleje og omsorg i hjemmet, hvilket udggr en betydelig belast-
ning og medfarer gget risiko for bade psykisk og fysisk sygdom hos de pargrende. Med
et stigende antal mennesker med demens bliver der i hgjere grad behov for at finde lgs-
ninger, som sikrer, at de fortsat kan blive i eget hjem og bibeholde og bruge deres res-
sourcer leengst muligt - lgsninger der bidrager til, at mennesker med demens fgler sig in-
kluderede i samfundet, bevarer deres veerdighed og selvsteendighed, samtidig med at de
modtager den hjaelp og statte, de har behov for. En demenssygdom medfgrer i forlgbet

& Tal er baseret pa et arligt gennemsnit i perioden 2010 — 2012 (2.977 personer under 65 ar) ifalge denne udgi-
velse: Flachs EM, Eriksen L, Koch MB, Ryd JT, Dibba E, Skov-Ettrup L, et al. Statens Institut for Folkesundhed,
Syddansk Universitet. Sygdomsbyrden i Danmark - sygdomme. Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen, 2015.
Usikkerhed omkring antal af personer med demens skyldes flere arsager, herunder at nogen alene har faet stil-
let diagnosen af en praktiserende lsege og derfor ikke optreeder i Landspatientregisteret. Hertil kommer at
mange mennesker med demens aldrig er undersggt og derfor heller ikke har faet en diagnose.

7 Estimat for 2018 er baseret pa Nationalt Videnscenter for Demens beregninger pa antal personer over 60 ar
med demens.

8 Prince M, Wimo A, Guerchet M, et. al. (2015). World Alzheimer Report 2015. The global impact of dementia.
London: Alzheimer's Disease International.

9 Nationalt Videnscenter for Demens: Omkostninger forbundet med demens. Link: http://www.videnscenterfor-
demens.dk/statistik/omkostninger-forbundet-med-demens/

10 Nationalt Videnscenter for Demens: Omkostninger forbundet med demens. Link: http://www.videnscenterfor-
demens.dk/statistik/omkostninger-forbundet-med-demens/
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af sygdommen tab af autonomi og handleevne, og det afstedkommer ogsa en reekke eti-
ske og juridiske udfordringer, som er ngdvendige at adressere.

Endelig er det en udfordring, at mange demenstilfeelde ikke opdages og udredes. Der
kan veere flere arsager til manglende eller for sen udredning, blandt andet en oplevelse af
at en diagnose er nytteslas, da der ikke findes effektiv behandling. En anden arsag kan
veere manglende opmaerksomhed i det personlige netvaerk pa tidlige tegn pa demens.
Den manglende viden om demens i samfundet kan medvirke til misforstaelser omkring
symptomer samt tabuisering og stigmatisering af sygdommen. Dette kan blandt andet af-
holde nogen fra at reagere pa symptomer. Flere far saledes ikke stillet en diagnose og far
dermed ikke den optimale hjeelp og behandling, hvilket kan have store menneskelige og
helbredsmaessige konsekvenser for mennesker med demens og deres paragrende.

Demens er derfor bade en stor menneskelig udfordring, for de der har sygdommen og
deres pargrende, og en udfordring for sundhedsvaesenet og for samfundet som helhed.
Forskningsstrategiens mal er at veere en langsigtet strategi, som kan styrke forskning pa
demensomradet i Danmark ved at seette en tydelig retning for forskningsmaessige priori-
teringer og tage afseet i geeldende danske forskningsmaessige styrkepositioner.
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4. Forskningsstrategiens afseet og
sigte

Den nationale forskningsstrategi tager afseet i danske forskningsmeessige styrkepositio-
ner med seerlig potentiel relevans for demensforskning. Derudover har internationale initi-
ativer i form af blandt andet andre nationale forskningsstrategier p4 demensomradet bi-
draget som inspiration i arbejdet med udvikling af den danske strategi. Med afszet i savel
danske forskningsmaessige styrkepositioner som internationale tendenser seetter den na-
tionale forskningsstrategi pa demensomradet retning for den fremtidige danske forskning
med en raeekke strategiske pejlemeerker, der kan give forskningen kvalitet og sikre veerdi-
skabelse.

4.1. Danske forskningsmaessige styrkepositioner

FORSK?2025-kataloget (2017) preesenterer fremtidens strategiske forskningsomrader og
giver et overblik over dansk forsknings nuveerende styrkepositioner. Seerligt pa sund-
hedsomradet har Danmark en raekke unikke styrkepositioner inden for biomedicinsk
grundforskning, sygdomsbiologi samt register- og bioinformatik-forskning. Forskeres
nemme adgang til dataregistre, biobanker og det kommende Nationale Genom Center
giver forskning i Danmark unikke muligheder.!! Derudover er Danmark kendetegnet ved
at have relativ stor IT-parathed i befolkningen og en stor grad af gensidig tillid mellem
borgere og myndigheder hvilket blandt andet kan danne grundlag for implementering af
forskningsbaserede indsatser. Endvidere har Danmark industrier inden for biotek og Life
science samt sundhedsteknologi, som varetager meget forskning — ogsa pa demensom-
radet. Slutteligt er dansk sundhedsforskning kendetegnet ved i hgj grad at vaere finansie-
ret af private fonde og organisationer, og have en hgj videnskabelig gennemslagskraft.*?

Flere af disse generelle forhold i Danmark kan ogsa nyttigggres i forskningssammen-
haenge pa demensomradet. Derudover, som et led i udviklingen af forskningsstrategien,
er en reekke danske styrkepositioner blevet beskrevet med seerlig potentiel relevans i de-
mensforskning.t3

1 “FORSK2025 — fremtidens lgfterige forskningsomrader”. Styrelsen for Forskning og Uddannelse, 2017.

12 Forskningsbarometer 2018 - Arlig statistik og analyse om forskning og innovation. https:/ufm.dk/publikatio-
ner/2018ffiler/forskningsbarometer-2018.pdf

13 ”Forskning pa demensomradet — oplaeg til en forskningsstrategi”, Udarbejdet af Implement Consulting Group
for Sundhedsstyrelsen 2018.
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Et velfaerdssystem med udbyggede sundheds- og
sociale ydelser, fagligt uddannet personale samt
veludbyggede frivillige organisationer

Nationale sundhedsdata, registre, databaser og bio-

banker

Forskningsmiljger med hgj gennemslagskraft, volu-
men og kompetencer samt gode samarbejdsrelatio-
ner med den private sektor

Private virksomheder inden for life science, biotek
og sundhedsteknologi

Hgj IT-parathed i befolkningen

Interesse i befolkningen for deltagelse i forskning

Samlingspunkt for videnskabelse og -deling
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Velfeerdssystemet er landsdeekkende og gaelder
dermed hele befolkningen, der har de samme ret-
tigheder og tilbydes nogenlunde ensartede tilbud,
hvilket potentielt muligger starre tvaerkommunale og
tveersektorielle projekter. Medarbejderne er sikret
faglig grunduddannelse, og det samlede (tveer)fag-
lige niveau i praksis kan indga i forsknings- og ud-
viklingssamarbejder. Derudover besidder en velud-
viklet frivilligsektor viden og netvaerk, som kan indga
i forskningssammenhaenge.

Disse datakilder giver saerdeles gode forudsaetnin-
ger for at identificere sammenhaenge ved anven-
delse af big data og kunstig intelligens samt for at
identificere praediktorer i starre befolkningsgrupper
og falge kohorter over leengere tid.

Danmark har allerede i dag steerke demensforsk-
ningsmiljger og netveerk. Der er desuden en raekke
spirende forskningsmiljger, -samarbejder og -net-
veerk, som har potentiale til at styrkes. Der er endvi-
dere en lang raekke steerke forskningsmiljger inden
for relaterede omrader, fx molekylaerbiologisk forsk-
ning og billeddiagnostik, som aktuelt kun i begreen-
set omfang beskeeftiger sig med demensomradet,
men som har et potentiale til pa sigt at bidrage til
feltet.

Danmark har flere virksomheder med steerke forsk-
ningsaktiviteter inden for neurodegenerative syg-
domme, som allerede bidrager til den samlede
forskning p& demensomradet og har potentiale til at
udvikle nye effektive behandlinger og teknologiske
lgsninger til demenssygdomme.

IT-paratheden og befolkningens gode IT-kompeten-
cer kan udnyttes til dataindsamling og give gget vil-
lighed til at bruge digitale lgsninger, som kan bane
vejen for understgttelse af hverdagens udfordringer
med demens.

Interventionsforskningen kan drage fordel af den
store grad af gensidig tillid, som muligger, at patien-
ter og borgere indgar i demensrelaterede forsk-
ningsprojekter.

Det vurderes som en styrkeposition, at der i dag er
et nationalt samlingspunkt, Nationalt VVidenscenter
for Demens, som kan bidrage til at styrke forsk-
ningsmiljger og nyttiggare viden ved at indga i
forskningssamarbejder. Derudover er der forsk-
ningsmiljger og faglige netveerk, som eksisterer pa
tveers af professionshgjskoler, sundheds- og sam-
fundsvidenskab samt humaniora, som har potenti-
ale til at indgd i nationalt og internationalt demens-
forskningssamarbejde.
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Dansk forskning skal tage udgangspunkt i de styrkepositioner, som giver os enestaende
muligheder for at bedrive forskning af international standard. Demens er ikke kun en ud-
fordring for det danske samfund men skal ses i stgrre global sammenhaeng. Mange
lande star over for samme demografiske udvikling og dermed de samme sundhedsmaes-
sige udfordringer. Derudover skal nogle af de store landvindinger i forbindelse med fore-
byggelse, og i seerlig grad en kur mod demens, findes i internationale forskningssamar-
bejder. Vi ma derfor se den danske demensforskning i international sammenhaeng.

4.2. Internationale initiativer

Pa Europeeisk plan har man peget pa demens som en af de starste samfundsmaessige
udfordringer, og derfor blev der i 2012 etableret et samarbejde mellem nationalstaterne
om forskning i neurodegenerative sygdomme, Joint Programming on Neurodegenerative
Disorders (JPND).'* Siden 2014 har sundhedsprogrammet under EU's rammeprogram
for forsknings- og innovation, Horizon 2020, finansieret knap 30 projekter i EU inden for
Neurodegenerative diseases, herunder Alzheimers og demens til en samlet vaerdi pa 150
mio. euro.'® En anden vigtig international aktar med fokus pa demens er det offentlige-
private partnerskab mellem EU-Kommissionen og den farmaceutiske industri i Europa,
Innovative Medicines Initiative 2 (IMI2). Et af IMI2’s veesentlige fokusomrader er Alzhei-
mers. Siden 2014 er 14 store projekter af relevans for Alzheimers-forskning finansieret,
herunder, med et budget pa knap 60 mio. euro, European Prevention of Alzheimer's De-
mentia Consortium (EPAD) med blandt andet dansk deltagelse.

| JPND’s kortleegningsrapport fra 2018 sk@nnes det, at offentlige og private fonde i Dan-
mark (2016) arligt giver ca. 6,8 mio. euro til forskning i neurodegenerative sygdomme,
heraf langt overvejende til basal forskning, dog kun en mindre andel til forskning inden for
demensomrédet.1® Andre lande har inden for de seneste ar lanceret nationale forsknings-
strategier ledsaget af starre offentlige eller offentlige-private investeringer, fx England,
Holland og Norge, og flere lande er i gang med at udvikle strategier.'” | arbejdet med ud-
vikling af en dansk forskningsstrategi pA demensomradet har JPND’s forsknings- og in-
novationsstrategi samt nogle af de nationale forskningsstrategier veeret en inspirations-
kilde.

Pa globalt plan satte WHO i 2017 fokus pa demens med "Global action plan on the public
health response to dementia 2017-2025”.18 Forud for denne globale handleplan bad

14 "Strategic research agenda 2012”, JPND, 2012.samt “Research and Innovation Strategy 2018”, JPND, 2018.
15| regi af Horizon 2020s sundhedsprogram Societal Challenge 1, Health, demographic change and wellbeing.
16 “JPND mapping exercise report” 2018, JPND Research, 2018.

7 Memorabel (Holland) https://www.zonmw.nl/en/research-and-results/the-elderly/programmas/programme-de-
tail/memorabel/

UK Dementia Resarch Institute (England) https://ukdri.ac.uk/vision

Demensplan 2020 (Norge) https://www.regjeringen.no/no/dokumenter/demensplan-2020/id2465117/

18 “Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025", WHO, 2017.
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WHO forskere fra hele verden om at identificere og prioritere de vigtigste forskningsbe-
hov p& demensomrédet.1® Analysen viste, at blandt top-prioriteringerne var udvikling af
nye metoder til forebyggelse og reduktion af risikoen for demens, nye effektive behandlin-
ger og bedre kvalitet i statte og omsorg. Den globale handlingsplan lister en raekke tiltag,
som skal veere med til at realisere visionen om en verden, hvor demens kan forebygges,
og hvor mennesker med demens og deres pargrende far den pleje og statte, de behgver
for at kunne leve et liv med mening og veerdighed. Omrader for indsatsen omfatter ogsa
forskning og innovation med et mal om, at den globale forskningsproduktion pa demens-
omréadet fordobles mellem 2017 og 2025, dette kan blandt andet ske gennem gget inve-
stering i demensforskning og ved udarbejdelse, implementering og monitorering af natio-
nale forskningsstrategier. Mange lande, herunder ogsa Danmark, har tilsluttet sig WHO’s
malseetninger pa demensomradet.

Som led i WHO’s arbejde pa demensomradet har de iveerksat et initiativ, som skal fglge
op pa en raekke nggle-parametre, herunder indikatorer for dataopsamling og forskning i
forhold til indsatsen for mennesker med demens i alle verdens lande.?® "Global Dementia
Observatory”-indikatorlisten omfatter blandt andet, hvorvidt der findes en national forsk-
ningsstrategi og -plan, hvordan den er implementeret, omfanget af offentlig finansiering af
planen, samt antallet af personer med demens som indgar i forskningsforsgg, og hvor-
dan de indgar i planlaegningen af forskningen. Danmark deltager i den anden implemen-
teringsbglge, som blev igangsat i 2018.

19 Shah H, Albanese E, Duggan C et al. (2016) Research priorities to reduce the global burden of dementia by
2025. The Lancet Neurology, 15(12), 1285-1294.
20 “The Global Dementia Observatory”, WHO, 2018.
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5. Strategiske pejlemaerker

Med afsaet i de danske forskningsmeessige styrkepositioner samt internationale tenden-
ser, samarbejder og forpligtelser definerer den nationale forskningsstrategi pa demens-
omradet fire pejlemaerker for dansk demensforskning - pejlemaerker der kan give kvalitet
og veerdiskabelse i forskningen.

Fire strategiske pejlemaerker for den fremtidige danske demens-
forskning

Brugerinddragelse og forskning til gavn for alle

Forskning pa hgjeste internationale niveau og internationalt samarbejde
Bedre brug af data og teknologier

Omseetning af forskning til innovation og viden til gavn

5.1. Brugerinddragelse og forskning til gavn for alle

For at opna sterst mulig veerdi inden for demensforskning begr brugerinddragelse veere en
vaesentlig del af forskningsprocessen for at sikre relevans og aktualitet af den forskning,
der bedrives. Derfor leegges der vaegt pa, at mennesker med demens og pararende in-
volveres i prioritering, planlaegning, gennemfgrelse og formidling af forskningsindsatser.?

5.2. Forskning pa hgjeste internationale niveau og internationalt samarbejde

Dansk demensforskning skal vaere af hgj international kvalitet for at kunne tiltreekke fi-
nansiering via konkurrenceudsatte danske og udenlandske fondsmidler. Derfor skal
dansk forskning og forskningssamarbejder kunne profitere af de danske styrkepositioner.
Samtidig skal nye og spirende forskningsmiljger med potentiale kunne styrkes, da tveervi-
denskabelig forskning kan bibringe nye og innovative lgsninger pa demensomradet. En-
delig skal danske og internationale samarbejder og netveerk mellem forskere og forsk-
ningsinstitutioner udbygges og understgttes.

21 Gove D, Diaz-Ponce A, Georges J et al. (2018) Alzheimer Europe's position on in-volving people with demen-
tia in research through PPI (patient and public involve-ment). Aging & Mental Health, 22:6, 723-729.
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Graenselandet mellem forskning og innovation skal stimuleres, gerne pa tveers af viden-
skaber og i et offentligt-privat samarbejde hvor danske biotek-, leegemiddel- og teknologi-
ske virksomheder kan indga.

5.3. Bedre brug af data og teknologier

Den udbredte adgang til nationale sundhedsdata, registre, databaser og biobanker i Dan-
mark giver unikke muligheder for at identificere sammenhaenge ved anvendelse af big
data og kunstig intelligens samt for at identificere prediktorer i starre befolkningsgrupper
og falge kohorter over leengere tid. Under Demenshandlingsplanens initiativ 21 arbejdes
der endvidere pa en videreudvikling af Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for demens med
henblik p& at styrke datagrundlaget p& demensomradet.

Ved at skabe fri adgang til videnskabelige artikler og forskningsdata kan forskningsinstitu-
tioner bidrage til en effektivisering af forskningen i form af genbrug af data, og det kan
fremme den tveerdisciplinaere forskning, hvilket kan have stor veerdi for forskere, borgere
og virksomheder i form af ny viden og opdagelser.

Forskning kan derfor, hvor det er relevant, drage nytte af de unikke danske registerdata
og sa vidt muligt give fri adgang til forskningsresultater og -data. Endvidere kan forskning
med fordel inddrage teknologi og digitalisering, hvor det er relevant, og bidrage til udvik-
lingen af det store potentiale, der er inden for dette omrade.

5.4. Omseetning af forskning til innovation og viden til gavn

Tveervidenskabelig, tveersektoriel og tveerfaglig forskning bar bidrage til at styrke innova-
tion og evidensbaseret praksis i den regionale og kommunale indsats pa demensomra-
det. Forskningen kan pa den made vaere med til at sikre, at der er relevant forskningsba-
seret viden om metoder og indsatser vedragrende forebyggelse, behandling samt pleje og
psykosociale indsatser pa social- og sundhedsomradet til gavn for mennesker med de-
mens og deres pargrende. Derudover vil forskningen kunne frembringe viden om, hvor-
dan metoder implementeres mest omkostningseffektivt til gavn for mennesker med de-
mens og deres familie. Viden bar endvidere stilles til radighed i forhold til alle relevante
uddannelsesinstitutioner via formidling og omseetning af seneste forskningsbaserede vi-
den. Steerke forsknings- og vidensmiljger p& universiteter, professionshgjskoler og er-
hvervsakademier kan veere med til at understgtte dette.
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6. Anbefalinger til forskningsind-
satser

Hvis vi i Danmark skal imgdega de mange udfordringer der er forbundet med demens-
sygdomme er der en raekke forskningsindsatser der bgr prioriteres. Det er blandt andet
afggrende at forskningen har fokus pa forebyggelse og pa at finde nye, effektive behand-
linger for demenssygdommene samt mader at kompensere for funktionsnedsaettelser for-
arsaget af demenssygdom, hvis vi skal rustes til den forventede stigning i antallet af men-
nesker med demens og bergrte pargrende og dermed et stigende behov for omkost-
ningstung pleje og omsorg. P& kortere sigt er det dog ogsa vaesentligt at statte forskning,
der farst og fremmest tjener til at forbedre en evidensbaseret tilgang til indsatsen for
mennesker med demens og deres pargrende i kommuner og regioner, herunder forebyg-
gelse, behandling samt pleje og psykosociale indsatser pa social- og sundhedsomradet.
Derfor fokuserer strategien bade pa behov for fremtidens og nutidens mennesker med
demens og deres pargrende.

Ekspertgruppen har defineret en reekke mere specifikke anbefalinger til forskningsindsat-
ser, som kan imgdekomme de menneskelige og samfundsmaessige udfordringer pa de-
mensomradet. Med fire prioriterede temaer saetter forskningsstrategien retning for, hvor
det vurderes, at forskningsmidler i seerlig grad kan ggre stgrst mulig gavn for mennesker
med demens og deres pargrende samt for samfundet. Samtidig giver de fire pejlemaerker
(if. kapitel 5) en feelles kurs for, hvordan forskningsindsatser imgdekommer udfordringer,
drager fordel af de danske styrkepositioner og lever op til Danmarks internationale for-
pligtelser.

Forskningsstrategiens fire temaer

Med afseet i konkrete forskningsbehov og eksisterende internationale forsknings-
strategier sammenfattes den kommende strategi for dansk demensforskning i fire
temaer

A. Sygdomsarsager og -mekanismer
B. Udredning
C. Forebyggelse, behandling og psykosocial indsats

D. Stgtte, pleje, trivsel og samfund
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Forskningsstrategiens fire temaer adresserer i forskelligt omfang udfordringer, som er re-
levante for henholdsvis mennesker med demens i nutiden og fremtiden. Nogle anbefalin-
ger til forskningsindsatser vil séledes have en betydning for mennesker, som allerede nu
lever med demens, hvorimod andre forskningsindsatser fgrst vil komme fremtidens per-
soner med demens til gavn.

Den tematiske opdeling falger internationale tendenser og terminologi og lsegger sig fx
teet op ad den tematisering, der anvendes i den hollandske demensforskningsstrategi —
"Memorabel” — og i vid udstraekning ogsa JPND'’s strategi. Dermed bliver strategien i hg-
jere grad sammenlignelig og kommunikérbar, hvor oversaettelser ellers kan veere vanske-
lige. Den formalsbestemte tematisering af forskningen fastholder desuden fokus pa, at
der inden for de samme fagomrader kan arbejdes efter forskellige mal. Dog er temaerne
ikke gensidigt udelukkende men pa nogle punkter overlappende, idet en del ny forskning
vil veere af relevans for mere end et tema.

6.1. Sygdomsarsager og —mekanismer (A)

Gener, miljgpavirkning og livsstilsfaktorer bidrager alle til den biologiske udvikling af de-
menssygdomme, men vi ved fortsat ikke, hvordan disse faktorer fremkalder demens.
Kendskab til sygdomsmekanismerne er centralt for at kunne forebygge, diagnosticere og
behandle demenssygdomme og en forudseetning for, at man finder en kur mod demens-
sygdomme.

Sygdomsarsager og —mekanismer

Forskning bgr identificere tilgrundliggende sygdomsarsager og -mekanismer ved
demenssygdomme ved hjeelp af:

A.l undersggelse af hvorledes hjerte-kar-mekanismer, livsstils-faktorer, milja-
og psykosociale faktorer samt psykisk sygdom og anden sygdom pavirker
risikoen for demens, bade alene og i kombination med genetiske risikofakto-
rer. Denne viden opstar typisk via grundige, starre befolkningsundersagel-
ser.

A.2 undersggelse af molekyleere sygdomsmekanismer hos patienter, som har
udviklet arvelige former af demens og ved undersggelse af mindre grupper
af raske personer og personer med forstadier til demens, hvor sammen-
haengen mellem risikofaktorer, kognition og hjernepatologi afdeekkes gen-
nem genetiske og epi-genetiske undersggelser, hjerne-skanninger, neuro-
psykologiske undersggelser og andre undersggelser af hjernefunktion.

A.3 nye molekyleere og cellebaserede systemer og dyremodeller af forandrin-
ger, som afspejler mekanismer ved demenssygdomme hos mennesker.
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6.1.1. Formal

@get viden om preecis hvilke forandringer der sker i hjernen pa celleniveau vil vaere med
til at give mere viden om de sygdomsmekanismer, der ligger til grund for udvikling af en
demenssygdom. Denne viden er vigtig i forhold til bedre at kunne forebygge og behandle
demenssygdomme. Dette er desuden essentiel viden i forhold til arbejdet med at finde en
kur mod demens (A.2 og A.3). Det er ogsa veesentligt at vide mere om en reekke risiko-
faktorer, og hvordan de pavirker risikoen for demens, for at vi i langt hgjere grad kan fore-
bygge og behandle demenssygdomme (A.1).

6.2. Udredning (B)

De diagnostiske metoder, vi rader over i dag, er ikke tilstraekkeligt praecise i de tidlige sta-
dier af demenssygdommene, og det bidrager til, at den praecise diagnose ofte ikke stilles
tidligt nok. Af forskellige arsager bliver en stor andel af mennesker med demens slet ikke
udredt og diagnosticeret.

Udredning

Forskning inden for temaet udredning bgr have fokus pa:
Opsporing

B.1 udvikling og validering af kliniske vurderingsredskaber til primaersektoren,
som kan identificere personer i gget risiko for at have demens og forbedre
mulighed for at viderehenvise personer, der viser tegn pa demens, til udred-
ning.

B.2 teknologiske lgsninger, som i stigende grad bliver brugt i diagnostisk gje-
med. Det er af afggrende betydning, at disse teknologiske Igsninger, og im-
plementering heraf, bliver evalueret og underbygget af evidens.

Preecis diagnose

B.3 udvikling af nye, let tilgeengelige og mindre invasive markgrer samt kogni-
tive test og kliniske vurderingsskalaer, som kan pavise de specifikke de-
menssygdomme i tidlige stadier.

B.4 metoder til karakterisering af de specifikke demenssygdommes faser, for
derved at skabe mulighed for mere effektiv og individualiseret, medicinsk
behandling og andre interventioner.

B.5 udvikling, harmonisering og validering af diagnostiske procedurer pa tveers
af kulturer, alder og ken, regionale og faglige aktarer for at sikre ensartet og
hgj diagnostisk kvalitet.
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Diagnosens betydning

B.6 forstaelse af den etiske, sundhedsfaglige, sociale, psykologiske og sam-
fundsmaessige betydning af tidlig diagnose gennem forskning i relaterede
emner som blandt andet livskvalitet, forebyggelse, paregrendebelastning og
samfundsgkonomi.

6.2.1. Formal

Udvikling af nye kliniske redskaber og teknologiske lgsninger kan sammen med nye kog-
nitive tests hgjne kvaliteten af udredning og sikre starre grad af rettidig og praecis diagno-
stik (B.1, B.2, B.3, B.4 og B.5). Derved sikres ogsa en stgrre grad af relevant behandling
og @vrige tilbud (jf. tema C og D) gennem information og r&dgivning til mennesker med
demens og deres pargrende. Tidlige indsatser er centrale for, at livskvalitet og funktions-
niveau understgttes, at forveerring sa vidt muligt forebygges eller reduceres samt for at
understgtte den generelle sundhedstilstand. Preecise diagnostiske metoder er ydermere
vigtige, fordi nogle af de patienter, der udredes pa grund af kognitive symptomer, ikke li-
der af en demenssygdom men af anden sygdom, og de skal derfor tilbydes anden rele-
vant behandling.

At fa vished om, at man lider af en demenssygdom, er en livsomveeltende begivenhed.
Her kan gget viden om og forstaelse af de etiske, sociale, psykologiske og samfunds-
maessige betydninger af tidlig diagnose veere med til at sikre de rette tilbud til mennesker
med demens og deres pargrende (B.6). Endvidere kan denne viden ogsa veere med til,
at de etiske implikationer af tidlig diagnose og evt. opsporing drgftes.

6.3. Forebyggelse, behandling og psykosocial indsats (C)

Demens har en raekke risikofaktorer, der er modificerbare. Der er behov for forskning i,
hvordan vi bedst forebygger yderligere symptomer og reduktion af funktionsniveau, nar
demenssygdommene er opstaet. Der er endvidere behov for forskning, som kan belyse,
hvordan medicinsk behandling, psykosocial indsats herunder rehabiliteringsindsatser, in-
novative teknologier og andre interventioner kan mindske risikoen for, at demens opstar.
Mennesker med demens har desuden ofte mange samtidige sygdomme, der hver for sig
og i kombination pavirker den samlede tilstand og prognose, og som komplicerer bade
medicinsk behandling og andre indsatser.
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Forebyggelse, behandling og psykosocial indsats

Forskning inden for temaet forebyggelse, behandling og psykosocial indsats bar
have fokus pa:

C.1

C2

C:3

c4

C.5

C.6

effektiv forebyggelse af demens med udgangspunkt i stgrre indsigt i syg-
domsarsager og -mekanismer (jf. tema 1) fx i form af multi-domaene inter-
ventioner, der eksempelvis kan omfatte livsstilseendringer, behandling af
sygdom samt styrkelse af fysiske og kognitive ressourcer.

effektiv behandling af demens med udgangspunkt i starre indsigt i syg-
domsarsager og -mekanismer (jf. tema 1) bade i form af fx udvikling af ny
medicin og farmakologiske interventionsstudier.

udvikling, implementering og effektevaluering af psykosociale indsatser,
dvs. metoder som har til formal at understatte, udvikle og bevare psykologi-
ske, kognitive, funktionsmaessige og sociale ressourcer hos mennesker
med demens laengst muligt samt fastholde livskvalitet, veerdighed og tryg-
hed for den enkelte. Herunder ogsa metoder som omfatter de pargrende og
styrker deres ressourcer.

psykosociale indsatser, hvilket ogsa omfatter rehabilitering, og forskning i
rehabilitering bar have fokus pa at etablere forstaelse af mekanismer og po-
tentialer i rehabilitering af mennesker med demens i hele sygdomsforlgbet,
dvs. rehabiliteringsindsatser der mindsker forveerring og vedligeholder fysisk
og kognitiv funktionsevne sa vidt muligt.

forskning i hvordan funktionsniveau og livskvalitet hos mennesker med de-
mens og anden fysisk eller psykisk sygdom (ko-morbiditet) kan fastholdes
eller forbedres ved hjeelp af bedre psykosociale indsatser og sundhedsfaglig
behandling, samt hvorledes disse tiltag kan gennemfares og koordineres
effektivt tveersektorielt.

udvikling og validering af nye effektmal for medicinske og psykosociale in-
terventioner, som kan anvendes i alle faser af sygdomsforlgbet, herunder
ogsa i relation til forebyggelse eller meget tidlig behandling af demenssyg-
domme.

6.3.1. Formal

Med en gget viden om hvordan behandling og psykosociale indsatser, herunder rehabili-
tering, bedst tilretteleegges, gennemfgres og implementeres, kan kvaliteten af forebyg-
gelse og behandling forbedres.

Nar vi ved mere om effekten af at individuelle behov imgdekommes i indsatser, kan vi
@ge mulighederne for, at bade personen med demens og dennes pargrende kan leve et
selvstaendigt, meningsfuldt og veerdigt hverdagsliv trods sygdom (C.1, C.3, C.4 og C.5).
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Udvikling af nye effektmal, som er robuste og inddrager bade livskvalitet samt fysisk, kog-
nitiv og social funktionsevne, og som samtidig afspejler de mal, der er sat for den kon-
krete indsats, kan vaere med til at male effekt af behandling og indsatser hos mennesker
med demens (C.2, C.5 og C.6).

Forskning kan gge viden og evidens, som kan understgtte indsatser pa kommunalt, regi-
onalt og nationalt niveau samt indsatser i regi af organisationer og i civilsamfundet som
helhed i relation til forebyggelse, behandling og psykosocial indsats (C.1, C.2, C.3, C.4
og C.5).

6.4. Statte, pleje, trivsel og samfund (D)

Tveersektoriel og tveervidenskabelig forskning i indsatser til mennesker med demens og
deres pargrende er vigtig for at kunne understgtte regioners og kommuners tilrettelaeg-
gelse af den samlede indsats bedst mulig. Det er vaesentligt, at forskningen inddrager
mennesker med demens og pargrende, for at sikre at deres behov og praeferencer img-
dekommes, og at metoderne fremmer trivsel og livskvalitet, modvirker social isolation og
fremmer demensvenligt samfund.

Der er behov for, at vi generelt far en stgrre indsigt i, hvordan det er at leve med demens,
bade for dem der har sygdommen og deres pargrende. P& den made kan vi fx bedre til-
retteleegge indsatser men ogsa nedbryde stigma og fordomme om sygdommen.

Pa trods af et stort fokus pa kompetenceudvikling de seneste ar, er der fortsat et behov
for at blive klogere p&, hvordan vi omseetter viden til praksis, men ogsa hvad der sker i
madet mellem fagprofessionelle og mennesker med demens og deres pargrende.

Der er en hastig tilvaekst af teknologier inden for demensomradet, bade hverdagstekno-
logi som er malrettet det enkelte menneske med demens eller understgtter pargrendes
ressourcer og behov, samt teknologi der anvendes af professionelle i deres arbejde med
aktivitet, omsorg og pleje af mennesker med demens. Disse teknologiske redskaber, og
implementering heraf, bar i lighed med andre interventioner vaere underbygget af forsk-
ning og evidens.

Det er vaesentligt, at implementering og organisering af indsatser belyses i forskningen,
og der bgr ligeledes vaere fokus pa de sundhedsgkonomiske aspekter af indsatserne.
Endelig er der en raekke etiske og juridiske forhold, som det er helt centralt at adressere i
forskningen.
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Stotte, pleje, trivsel og samfund

Forskning inden for temaet statte, pleje, trivsel og samfund bgr have fokus pa:

D.1

D.2

D.3

D.4

D.5

D.6

D.7

D.8

@get viden om hvad det demensvenlige samfund er, og hvorledes dette kan
operationaliseres og implementeres. Det er ogsa relevant at belyse, hvor-
dan der sikres lighed i adgang og gode overgange mellem systemer i for-
hold til indsatser og tilbud.

aget forstaelse af behov, praeferencer og perspektiver hos mennesker der
lever med demens og deres pargrende, samt hvorledes disse perspektiver
kan indarbejdes i politiske, forskningsmaessige og gvrige samfundsmees-
sige forhold som vedrgrer demensomradet.

udvikling, implementering og organisering af metoder til radgivning og statte
til mennesker med demens og pargrende samt af tilgange og metoder inden
for pleje og omsorg i alle faser af sygdomsforlgbet, herunder ogsa koordine-
ringen af palliative og rehabiliterende indsatser.

udvikling og implementering af teknologi inden for demensomradet, samt
forskning i effekterne heraf.

sundhedsgkonomiske aspekter, herunder forskning i de mest omkostnings-
effektive metoder til implementering af behandling og indsatser.

afdeekning af de mange og multifacetterede etiske aspekter og juridiske pro-
blemstillinger inden for demensomradet, blandt andet i relation til habilitet,
og hvorledes disse forhold handteres og implementeres i relevante sam-
menhaenge, saledes at menneskerettigheder sikres for mennesker med de-
mens, og de kan leve et trygt og veerdigt liv.

nye metoder til uddannelse og kompetenceudvikling i forhold til fagperso-
ners made og samarbejde med mennesker med demens og deres parg-
rende.

fortsat udvikling af metoder i personcentreret omsorg, herunder psykosoci-
ale omsorgsindsatser der bidrager til trivsel, veerdighed, livskvalitet og en
meningsfuld hverdag hos mennesker med demens og deres pargrende.

6.4.1. Formal

Et starre feelles videngrundlag om fx rddgivning og statte til mennesker med demens og
pargrende, hvilke indsatser der virker og hvorfor, i forhold til pleje og omsorg samt reha-
bilitering og palliation, kan veere med til at understatte en starre ensartethed i de tilbud,

der gives til familier, nar de rammes af demens péa tveers af kommuner og sektorer (D.2
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og D.3). Det er endvidere veesentligt at vide, hvordan disse metoder og tilgange imple-
menteres bedst muligt og blandt andet pa den baggrund udvikle nye metoder til uddan-
nelse og kompetenceudvikling for fagpersoner (D.3 og D.7).

Ligeledes bgr den hastige udvikling af teknologiske redskaber og implementering heraf
veere underbygget af forskning og evidens for at sikre, at investeringer rettes derhen,
hvor de ggr stgrst gavn og har starst udbytte i forhold til at sikre et selvstaendigt, trygt og
veerdigt liv for mennesker med demens og deres paragrende (D.4 og D.5).

En bedre grundleeggende, humanistisk forstdelse for hvordan det opleves at have de-
mens eller veere pargrende/omsorgsperson til et menneske med demens kan hjaelpe til
en bredere og mere nuanceret forstéelse af demens som faenomen (D.1 og D.2).

Mange kommuner og organisationer har igangsat initiativer, der arbejder hen imod et de-
mensvenligt Danmark, men vi ved meget lidt om, hvad der kan understgtte det demens-
venlige samfund, og hvordan dette virkeligggres. Derfor er der behov for mere kvalificeret
viden om, hvad der mere konkret gar et samfund demensvenligt (D.1, D.2, D.6 og D.7).
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7. Rammer for forskningen

Regeringen lancerede i december 2017 sin strategi for dansk forskning og innovation.
Denne seetter ambitigse mal om, at dansk forskning fortsat skal vaere af hgjeste internati-
onale kvalitet, og at forskningen skal ggre mest mulig gavn for samfundet. Neerveerende
nationale forskningsstrategi pA demensomradet har udpeget netop de forskningsomra-
der, som vil ggre starst gavn for mennesker med demens og deres pargrende set i for-
hold til de udfordringer, vi star overfor nu men ogsa vil mgde i fremtiden.

Ekspertgruppen peger pa, at en realisering af forskningsstrategien vil blive styrket, hvis
der etableres rammer som muligger en lgbende monitorering af forskningsstrategiens ef-
fekt og en eventuel tilpasning af strategien, sa den flugter med de reelle behov for viden
og udvikling pad demensomradet. WHO anbefaler blandt andet, at medlemslandene over-
vager realisering af de nationale forskningsstrategier. | Holland har man séledes etableret
en bestyrelse i et samarbejde mellem en raekke offentlige og private aktgrer, som blandt
andet har til formal at understgtte og overvage implementering af den nationale forsk-
ningsstrategi. Ligeledes vil det i opfyldelsen af denne strategi veere vaesentligt at styrke
rammer og fundament for forskningen til gavn for mennesker med demens og pargrende.

Dansk forskning pa demensomradet skal kunne indgd i internationale samarbejder og
veere af hgjeste kvalitet. Det er allerede udpeget som ét af fire pejlemaerker for denne
strategi. Forskning pa demensomradet spaender over mange forskningsomrader og
forskningsmaessige traditioner. Derfor er demensforskning og viden om demens ogsa for-
ankret i mange forskellige forsknings- og udviklingsmiljger pa blandt andet universiteter,
hospitaler samt professionshgjskoler og erhvervsakademier. Nogle er solidt forankret og
indgar i internationale netveerk, mens andre er spirende med fa eller ingen internationale
samarbejder. Vi har allerede fremragende dansk forskning pd demensomradet og poten-
tiale til, at endnu flere forskere og forskningsmiljger kan bidrage til den samlede internati-
onale videnskabelse.

For at opna en malsaetning om demensforskning pa hgijt internationalt niveau er der en
raekke rammer og vilkar for forskningen, som skal veere tilstede.

7.1. Styrke forskningsmiljger

Grundlaget for at bedrive fremragende forskning er, at der findes veletablerede forsk-
ningsmiljger med steerke internationale og nationale samarbejdsrelationer, hvor man kan
leere af hinanden og lade sig inspirere. Ved at knytte flere erfarne forskere med kompe-
tencer og erfaringer pa internationalt niveau til seerligt de spirende forskningsmiljger, kan
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dette bidrage med at skabe volumen og kvalitet i projekterne og sikre naeste generation
af forskere via supervision af yngre forskere.

Mulighed for tvaervidenskabeligt og internationalt samarbejde samt mulighed for at del-
tage i internationale, herunder europeeiske forskningssamarbejder, kan veere med til at
lzfte den faglige kvalitet og bringe ny viden til. Dette kan ogsa ske ved at kunne tiltraekke
udenlandske forskere til danske forskningsinstitutioner og ved at samarbejde om forsker-
uddannelse pa tveers af Europa. Som led i Danmarks forsknings- og innovationspolitiske
strategi, er der udarbejdet en handlingsplan med initiativer knyttet til EU’s rammeprogram
for forskning og innovation, Horizon 2020, som skal styrke dansk deltagelse i EU forsk-
ning, forskeruddannelse og forskermobilitet.

Talentfulde og dygtige forskere skal kunne fastholdes. Dette sker bedst, hvis der er at-
traktive rammer at arbejde inden for og tydelige karriereveje. Attraktive rammer for arbej-
det er ikke kun adgang til forskningsmidler men ogsé gode muligheder for at indga i
steerke nationale og internationale forskningsmilj@er. Det kan ogsa vaere adgang til fysi-
ske faciliteter og infrastrukturer, herunder fx muligheden for at samarbejde med praksis
samt adgang til data og teknologi. Danmarks Forsknings- og Innovationspolitiske Rad
(DFiR) er ved at udarbejde en rapport om karriere i forskning, som vil danne grundlag for
det videre arbejde med at skabe endnu bedre rammer for talentfulde forskere.??

Regeringen har med den forsknings- og innovationspolitiske strategi "Danmark — Klar til
fremtiden” foreslaet at styrke forskertalentprogrammet Sapere Aude Forskningsleder og
det nationale ERC-statteprogram. | aftalen om fordeling af forskningsreserven 2019 af-
seettes der 55 mio. kr. til at udvide forskertalentprogrammet Sapere Aude Forskningsle-
der og til at viderefgre det nationale ERC-statteprogram, heraf op til 10 mio. kr. til det na-
tionale ERC-stgtteprogram. Dette skal bidrage til at fortseette indsatsen for fremtidens
topforskere. Midlerne til Sapere Aude Forskningsleder skal statte saerligt talentfulde
yngre forskere, som er parate til at udvikle og styrke egne forskningsidéer og til at lede et
forskningsprojekt med flere deltagere pa hgijt internationalt niveau. Samtidig skal videre-
farelsen af det nationale ERC-statteprogram styrke talentfulde yngre forskeres mulighe-
der for at fa bevillinger fra ERC (European Research Council) til excellent og banebry-
dende forskning baseret pa forskernes egne ideer inden for alle forskningsfelter.

Endvidere kan partnerskaber mellem offentlige og private aktarer ofte veere med til at
styrke innovationsprocesser og samtidig bidrage med bade investeringer, viden, know-
how og adgang til teknologier, som kan gare forskningsmiljgerne mere attraktive.

22 “Danmark — klar til fremtiden. Regeringens mal for dansk forskning og innovation”, Uddannelses— og Forsk-
ningsministeriet, 2017.
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Anbefalinger til at styrke forskningsmiljger

Det anbefales pa denne baggrund at:

o styrke rammerne for det tveervidenskabelige og internationale samarbejde med
bade formelle og uformelle samarbejdsformer.

e gge fokus pa klare og attraktive karrierespor for forskere.

o styrke samarbejde mellem mere etablerede forsknings- og udviklingsmiljger og
spirende forsknings- og udviklingsmiljger.

o styrke partnerskaber mellem offentlige og private aktarer.

7.2. Styrke forskningsinfrastruktur

Forskning af hgj kvalitet er afhaengig af en forskningsinfrastruktur, der giver fx adgang til
databaser, avanceret udstyr, laboratoriefaciliteter samt adgang til praksis og mulighed for
at inddrage brugere i forskningsprojekter.

Adgang til sundhedsdataregistre er allerede naevnt flere gange som en seerlig dansk
styrke, der giver forskning unikke muligheder. Der er dog fortsat behov for at sikre bedre
tveersektorielle registerdata. Standardiserede metoder, platforme og veerktgjer til dataind-
samling og analyse, herunder anvendelse af kunstig intelligens til analyse af "big data”
kan ogsa veere med til at styrke forskningen.

Det er vurderingen, at der er et betydeligt potentiale forbundet med yderligere at fremme
forskeres adgang til praksis. Sikring af bedre adgang til borgere med demens gennem
systematiske samarbejder med kommunerne kan bidrage til at skabe den ngdvendige
volumen i projekterne, der skall til for at opna konklusive resultater. Samtidig kan en opti-
meret adgang til forskningsbaseret viden bidrage til at omsaette forskningen til praksis,
dér hvor det er relevant. Et mere systematisk samarbejde mellem sektorer og udvikling af
forskningskompetencer pa regionalt og kommunalt niveau kan vaere med til at styrke
samarbejdet med praksis, saledes at brugerinddragelse og medarbejderperspektiv sikres
i forskningssammenhaenge.

Anbefalinger til at styrke forskningsinfrastruktur

Det anbefales pa denne baggrund at:

o styrke kvaliteten af samt inddrage og udvikle nye data, som kan anvendes pa de-
mensomradet, herunder fx kommunale data.

¢ gge mulighederne for forskeres adgang til praksis og brugerinddragelse blandt
andet via styrket og systematisk samarbejde mellem forsknings- og udviklingsmil-
jgerne, kommuner, regioner og organisationer.
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7.3. Understgtte stabile gkonomiske rammer

Stabile rammer, herunder en stabil og tilstraekkelig finansiering, er en forudsaetning for, at
forskning kan bringe svar og lgsninger p& de store menneskelige og samfundsmaessige
udfordringer pa demensomradet. Der er ikke afsat szerskilte forskningsmidler til realise-
ring af denne strategi, og derfor rettes fokus pa, hvordan forskning pa demensomradet i
hajere grad kan fa andel i forskningsmidler via de geengse kanaler. Ekspertgruppen pe-
ger ligeledes p3, at det vil styrke strategiens gennemfarelse, at der investeres mere mal-
rettet i demensforskning med henblik p&, at Danmark ogsé kan bidrage til internationale
malsaetninger om at @ge vidensproduktion pa demensomrédet (jf. WHO'’s Global Target
nummer 7: “The output of global research on dementia doubles between 2017 and
2025”).

Regeringen fastholder, at der arligt afsaettes mindst 1 pct. af bruttonationalproduktet
(BNP) til forskning og udvikling. Samtidig er private fondes bidrag til forskning stigende,
hvilket giver potentiale til ggede aktiviteter inden for demensforskning. Mens nogle fonde
gnsker at veere mere aktive inden for dele af demensforskningen, oplever nogle forsk-
ningsfelter sig imidlertid udfordret pa at opna fondsfinansiering.

| starre skala er det saerligt relevant at adressere, hvordan de danske demensforsknings-
milj@er fremover far maksimal andel i de europaeiske forskningsmidler, som primeert er
bundet op pa EUs syvarige rammeprogrammer for forskning og innovation (i dag "Hori-
zon 2020” og fra og med 2021 "Horizon Europe”), herunder tilknyttede offentlige-private
partnerskaber som IMI2 og offentlige-offentlige partnerskaber som JPND. Der er stor
konkurrence blandt forskere for at fa andel i de midler, der udmgntes til forskning pa de-
mensomradet i internationalt regi. Dette er med til at sikre, at det er de bedste forsknings-
projekter, der tildeles midler. Danske forskere bgr have de bedste forudsaetninger og
kompetencer til at indga i netop disse ansggningsprocesser. Danmark har i dag generelt
et hgjt hjemtag af midler fra Horizon 2020-programmet, men det er vigtigt, at der til sta-
dighed arbejdes for, at danske forskere gives incitament, stgtte samt viden og kompeten-
cer til at sgge de forskningsmuligheder, som tilbydes i EU-regi. Dette fordrer et fortsat fo-
kus pa den koordinerede indsats mellem lokale forskerstatteenheder og EuroCenteret i
Styrelsen for Forskning og Uddannelse.

Anbefalinger til at understgtte stabile gkonomiske rammer

Det anbefales pa denne baggrund at:

o fremme muligheden for at offentlige og private aktarer i feellesskab finansierer
forskningsaktiviteter.

o styrke ansggningskompetencer til fonde via eksisterende tilbud samt styrkelse af
forskningsledelse og ngdvendige stattefunktioner.
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9. Bilag

9.1. Bilag 1: Begrebsafklaring

| teksten anvendes en reekke begreber, som kan vaere vanskelige at definere entydigt -
seerligt i en strategi der speender sa bredt som denne. Begreber som fx forebyggelse, ud-
redning, opsporing, tidlig indsats, behandling, pleje og omsorg samt rehabilitering kan
have forskellig betydning afhaengig af fagligt perspektiv og forskningstradition.

Det kan ogséa veere sveert at benaevne dem, som denne strategi handler om — mennesker
med demens og deres pargrende. | én kontekst vil de veere patienter, i en anden borgere
og i en tredje beboere i plejebolig. Vi har valgt at kalde dem mennesker eller personer
med demens.

| nedenstdende begrebsafklaring tages, hvis ikke andet er neevnt, udgangspunkt i
OECD’s definitioner.

Anvendt forskning Eksperimenterende eller teoretisk arbejde, som primaert er
rettet mod bestemte anvendelsesomrader.

Big data | dette dokument forstas "big data” som data, der opggres ud
fra en reekke dimensioner (de 4 v'er); Volume: maengden af
data; Velocity: hvor hurtigt data forages, fx online data; Vari-
ety: hvor forskellige datatyper der er indeholdt; og Veracity:
hvor stor usikkerhed data er behaeftet med. Data skal have
en hgj veerdi i mere end én kategori for at leve op til definitio-
nen "big data”.

Se endvidere: https://www.ibmbigdatahub.com/infographic/four-vs-

big-data

Brugerinddragelse | dette dokument forstas brugerinddragelse i forskningssam-
menhaenge som inddragelse af patienter (mennesker med
demens) og pargrende. Brugerinddragelse kan ske pa to ni-
veauer; individuel og organisatorisk.

Individuel brugerinddragelse er patientens og de pargrendes
inddragelse i eget forlgb. Ved organisatorisk brugerinddra-
gelse inddrages brugere som repreesentanter for brugerper-
spektivet i processer af betydning for organisering, udvikling
og evaluering.


https://www.ibmbigdatahub.com/infographic/four-vs-big-data
https://www.ibmbigdatahub.com/infographic/four-vs-big-data
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Grundforskning

Innovation

Psykosociale indsatser

Pargrende

Rehabilitering

| inddragelse af pargrende kan skelnes mellem de pargrende
som en ressource i pleje-, omsorgs- og behandlingsforlgbet
for mennesket med demens eller i forhold til den pargrendes
egne behov for statte.

Kilde: ViBIS: https://danskepatienter.dk/vibis/om-brugerinddra-
gelse/definition-af-brugerinddragelse

Sundhedsprofessionelle er aftagere af fx ny viden, metoder
og teknologier og kan derfor i nogen forskningssammen-
heenge ogsa indgéd i som brugere.

Eksperimenterende eller teoretisk arbejde med det primaere
formal at opna viden og forstaelse uden nogen bestemt an-
vendelse i sigte.

Innovation forstas som implementeringen af et nyt eller vee-
sentligt forbedret produkt (vare eller tjenesteydelse), proces
eller metode. Innovationer kan tage udgangspunkt i ny viden
og teknologi, men kan ogsa veere kombinationer af — eller
nye anvendelsesmuligheder for — eksisterende viden og tek-
nologier.

Psykosociale indsatser er en paraplybetegnelse for indsatser,
som har til formal at understgatte, udvikle og bevare psykolo-
giske, kognitive, funktionsmaessige og sociale ressourcer hos
mennesker med demens og/eller hos pararende. | dette do-
kument indgar rehabilitering som en del af den overordnede
paraplybetegnelse, psykosociale indsatser.

Kilde: Moniz-Cook E, Vernooij-Dassen M, Woods B et al. (2011) og
Moniz-Cook E, Vernooij-Dassen M, Woods R et al. (2008)

Der henvises i dette dokument til pargrende som personer,
der har familiger tilkknytning, og personer der ikke ngdvendig-
vis har nogen familiger tilknytning, herunder fx naermeste ven-
ner, omgangskreds, naboer og medpatienter. Det er derfor
altid det enkelte menneske med demens, der selv ma afgare,
hvem der er vedkommendes neermeste pargrende.

Kilde: "Anbefalinger til sundhedspersoners mgde med pargrende til
alvorligt syge”, Sundhedsstyrelsen, 2012

| dette dokument indgar rehabilitering som en del af den
overordnede paraplybetegnelse, psykosociale indsatser.

WHO definerer rehabilitering som en reekke indsatser, der
statter det enkelte menneske, som har eller er i risiko for at fa


https://danskepatienter.dk/vibis/om-brugerinddragelse/definition-af-brugerinddragelse
https://danskepatienter.dk/vibis/om-brugerinddragelse/definition-af-brugerinddragelse

Forskning til gavn for mennesker med demens og deres pargrende Side 33/37

Udvikling

nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig
funktionsevne, herunder at fungere i samspil med det omgi-
vende samfund.

Kilde: “World Report on Disability, 2011”, World Health Organization
& The World Bank, 2011

Der er en raekke andre udbredte forstaelser af rehabiliterings-
begrebet og dets praksis. | en dansk kontekst anvendes ogsa
Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet, som en samlet beteg-
nelse for bio-psyko-sociale indsatser malrettet mennesker
som lever med demens.

Kilde: "Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet”, Marselisborg Centret,
2004

Udvikling er systematisk arbejde baseret pa viden opnaet
gennem forskning og praktisk erfaring, med det formal at
frembringe nye eller vaesentligt forbedrede materialer, pro-
dukter, processer, systemer eller tienesteydelser.
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9.2. Bilag 2: Sammenseetning af ekspertgruppe

Forskningsstrategien er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen med inddragelse af Nationalt
Videnscenter for Demens og Styrelsen for Forskning og Uddannelse samt en raekke an-
dre relevante aktgrer samlet i en ekspertgruppe.

Ekspertgruppen mgdtes i alt fire gange i lgbet af 2018. De fgrste to mg@der havde til for-
mal at bidrage til at fa et feelles, bredt overblik over veesentlige forskningsaktiviteter og -
miljger samt forskningsgnsker fra centrale aktarer, herunder regioner og kommuner, ud-
dannelsesinstitutioner samt forsknings-, videns- og innovationsmiljger og brugerreprae-
sentanter. Implement Consulting Group udarbejdede sidelgbende en rapport for Sund-
hedsstyrelsen, som med baggrund i mgderne, en raekke interviews og dokumentgen-
nemgange, gav et overblik over danske forskningsaktiviteter, -emner og samarbejder pa
demensomradet samt skitsering af potentielle strategiske forskningsperspektiver.

Efterfglgende blev der med baggrund i ekspertgruppen nedsat en mindre skrivegruppe,
som i samarbejde med Sundhedsstyrelsen formulerede udkast til forskningsstrategien.
Ekspertgruppen bidrog pa de efterfalgende to mgder med at formulere, kommentere og
kvalificere den endelige forskningsstrategi pa demensomradet.

Se endvidere referenceliste for baggrundsmateriale.

Medlemmer af ekspertgruppen

Enhedschef, Mads Biering la Cour (for- Sundhedsstyrelsen
mand)
Lektor, cand.scient.soc., ph.d., Kirsten Aalborg universitet

Schultz Petersen

Professor, kandidat i musikterapi, ph.d, Aalborg universitet
Hanne Mette Ridder

Professor, dr.med., ph.d, Leif @stergaard Aarhus Universitet

Direktar, Nis Peter Nissen Alzheimerforeningen

Lektor, MSc, ph.d, Anders Stockmarr Danmarks Tekniske Universitet
Konsulent, Ergoterapeut, ph.d., Mette An- Danske Professionshgjskoler
dresen

Lektor, ph.d. Cand.cur., Diana Schack Thoft  Danske Professionshgijskoler
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Seniorkonsulent, Ann Vilhelmsen
Overlzege, Karsten Vestergard
Overlaege, ph.d., Peter Hggh

Professor, dr.med., Jens D. Mikkelsen
Neuropsykolog, Laila @ksnebjerg
Lektor, Cand.comm, ph.d, Anne Liveng
Professor, dr.med. Frans Boch Waldorff
Fuldmeegtig, Lars Grunnet

Seniorkonsulent, Anja Bihl-Nielsen
Konsulent, Sarah Skafte

Professor, dr.med. Mogens Hgrder

Demenskoordinator, Charlotte Rugh

Medlemmer af koordineringsgruppe

Specialkonsulent, projektleder, Kirsten Groth
Willesen

Fuldmaegtig, Marie Kamstrup Dam
Professor, dr.med., Gunhild Waldemar
Professor, dr.med., Steen Hasselbalch

Fuldmaegtig, Michael Sandgreen
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Danske Regioner

Danske Regioner

Danske Regioner

Kgbenhavns Universitet

Nationalt Videnscenter for Demens
Roskilde Universitet

Syddansk Universitet

Sundheds- og Zldreministeriet

/ldresagen

Repraesentant for internationalt samarbejde

Repraesentant for kommunale aftagere

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen
Nationalt Videnscenter for Demens
Nationalt Videnscenter for Demens

Styrelsen for Forskning og Uddannelse
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Medlemmer af skrivegruppe

Professor, dr.med.,Gunhild Waldemar
Professor, dr.med., Steen Hasselbalch
Neuropsykolog, Laila @ksnebjerg
Professor, dr.med., ph.d, Leif Ostergaard

Konsulent, Ergoterapeut, ph.d., Mette An-
dresen

Professor, dr.med. Frans Boch Waldorff
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