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1. Introduktion

Baggrund for evalueringen

I lighed med andre kroniske sygdomme har der i de seneste ar veeret seerligt fokus pa at
fremme sammenhaeng i forlgbene for mennesker med demens. Siden den nationale
handlingsplan for demensomradet blev offentliggjort i 2010, har regionerne og
kommunerne udarbejdet forlgbsprogrammer eller tillaeg til sundhedsaftalerne om
demens (samarbejdsmodeller eller -aftaler) — i denne rapport bensevnt under ét som
forlgbsprogrammer. Arbejdet har blandt andet veeret stattet af Sundhedsstyrelsens
udmgntning af puljemidler som led i den forsteerkede indsats for mennesker med kronisk
sygdom 2010-2012 og er blevet udbredt yderligere i de seneste par ar.

Intentionen med forlgbsprogrammerne er, at de skal sikre, at patienter og pargrende
oplever en sammenhangende sundheds- og socialfaglig indsats i forlgbet lige fra
opsporing over udredning til behandling og pleje samt Igbende opfalgning pa behov og
indsatser.

| 2016 udgav Sundheds- og Zldreministeriet en statusrapport pa demensomradet
efterfulgt af en ny national handlingsplan med 23 initiativer frem mod 2025. Som en del
af initiativ nr. 6 "Nationale anbefalinger til optimale tvaersektorielle og tveerfaglige forlgb”
skal der i 2017 foretages en evaluering — naerveerende — af regionernes
forlgbsprogrammer/samarbejdsmodeller.

Evalueringen skal bidrage til, at Sundhedsstyrelsen efterfalgende kan udarbejde
nationale anbefalinger til tveersektorielle forlgb pa demensomradet i 2018. Det er derfor
centralt, at evalueringen omfatter netop de forhold, som Sundhedsstyrelsen skal
udarbejde anbefalingerne pa grundlag af.

Generelt om forlgbene

Den nationale handlingsplans fokus pa tidlig opsporing og hgj kvalitet i udredningen og
behandlingen (i bred forstand) er saerlig centralt givet demenssygdommenes
karakteristika. Udover at veere kroniske og uhelbredelige er demenssygdomme
fremadskridende, hvormed patienten gradvist mister evnen til at tage vare pa sig selv og
derfor bliver fortsat mere plejekreevende. Tidlig opsporing og grundig udredning kan
bidrage til at afklare mulige differentialdiagnoser og anden behandling eller fa borgeren
til at forberede boligforhold og andre livsomsteendigheder.

Desuden kan mélrettede indsatser medvirke til i hgjere grad at fastholde patientens
funktionsniveau og grad af selvhjulpenhed samt livskvalitet. Derudover kan tidlig
diagnosticering bidrage til at mobilisere og stette patientens pargrende, som i
demensforlgb er en central og ofte uundveerlig ressource.

Langt hovedparten af aktiviteten for mennesker med demens finder sted i regi af den
kommunale omsorgs- og eldrepleje. Det er derfor vaesentligt, at der bade finder tidlig
opsporing og diagnosticering sted og ogs4, at det efterfglgende forlgb er veltilrettelagt og
af hgj kvalitet. Det geelder af hensyn til patienter savel som pargrende, der udszettes for
en stor belastning og ogsa ofte en stor omsorgs- og plejebyrde, nar deres naere rammes
af demens.

Demens vedrgrer flere forskellige aktgrer bade i regionalt og kommunalt regi. Udredning,
sundhedsfaglig opfalgning og eventuel medicinsk behandling varetages i regionalt regi,
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mens hjemmesygeplejen og hjemmeplejen samt stgtten til mennesker med demens og
deres pargrende foregar i kommunalt regi. Typisk er tyngden i indsatsen klart starst i
kommunalt regi, hvor den igangsatte pleje og omsorg efter udredningen typisk falger
borgeren resten af livet.

Figur 1. Forekomst af demens fordelt pa regioner

Forekormest af demens fordeit pa regioner
4.

Prevalens  Incidens

{antal} (tilvze kst)
Region Mord)yland 28 % 0.2%
Region Sjelland 289% 0,3 %
Region Mictjyland 29 % 0,3 %
Region Hovedstaden 36 % 05 %
Region Syddanmark 38 % 06 %
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Kilde: Danmarks Statistik og Sundhedsdatastyrelsen (eSundhed.dk)

Demensomradet adskiller sig sdledes pa nogle punkter fra de gvrige omrader, hvor der
aktuelt er udarbejdet forlgbsprogrammer. En stor del af indsatserne vil typisk veere
hjemlet i serviceloven og ikke i sundhedsloven, og sammenlignet med
forlgbsprogrammer for andre malgrupper er der mindre komplekse tveersektorielle
aspekter i demensforlgbsprogrammerne, da behandlingsmulighederne — og dermed de
regionale opgaver — er begreensede. Til gengeeld kan der veere forskellige laegelige
specialer involveret i diagnosticeringen, udredningen, behandlingsopstarten og
opfalgningen, ligesom der i forlgbene vil veere forskellige kommunale velfeerdssomrader
involveret.

Formal og tilgang

Evalueringen skal bidrage med viden, som kan danne baggrund for Sundhedsstyrelsens
udarbejdelse af nationale anbefalinger for tveersektorielle forlgb for mennesker med
demens i 2018. De eksisterende forlgbsprogrammer og samarbejdsaftaler evalueres
med henblik p& at afdeekke aktuelle indsatser, eventuelle udfordringer samt god praksis i
forhold til indhold og implementering.

Evalueringen omfatter to dele:

1. En status for indsatser og implementering.
2. Envurdering af mangler, udfordringer og god praksis.
Evalueringen gennemfgres som en afdeekning i regionerne og udvalgte kommuner af, i

hvilken udstraekning de typiske indsatser leveres til borgerne, og hvornar
forlgbsprogrammerne er implementeret. Yderligere afdaekkes og vurderes, i hvilken



udstraekning elementerne i forlgbsprogrammerne mangler implementering, hvad der er
udfordrende, og hvad der kan betegnes som god praksis pa centrale punkter.

Det gares mere konkret ved at:

* Sammenholde de regionale forlgbsprogrammer med Sundhedsstyrelsens generiske
model for forlgbsprogrammer (se afsnit 3.1)

* Afdeekke praksis og implementering af forlgbsprogrammerne — og sammenholde det
med temaerne i de kommende tvaersektorielle anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen
(se afsnit 3.2)

e Beskrive forslag til udviklingstiltag baseret pa identificerede udfordringer og
forventninger til fremtidig udvikling (se afsnit 3.3)

Et forlgbsprograms primaere anliggende er ifalge Sundhedsstyrelsens generiske model
for forlgsbsprogrammer de feelles tvaersektorielle forhold og tilrettelaeggelsen heraf, og
dette er omdrejningspunktet for evalueringen. Saledes er det ikke formalet med et
forlgbsprogram at fastlaeegge (men snarere eksemplificere) de monosektorielle indsatser
og i stedet henvise til de til enhver tid geeldende kliniske retningslinjer, vejledninger,
instrukser mv.



2. Evalueringsdesign

Evalueringen er designet til at besvare undersggelsesspgrgsmaélene og give
dataindsamlingen en struktur og indholdsmaessig afgreensning. Udgangspunktet er
forlgbsprogrammernes “indhold” og "implementering” (evalueringstemaer), som
Sundhedsstyrelsen gnsker belyst for de i alt syv elementer (evalueringsfoci), som de
kommende nationale tvaersektorielle anbefalinger forventes at omfatte, jf. nedenstaende
figur.

Figur 2. Evalueringsdesignets indholdsmaessige struktur

EVALUERINGSFOKUS
Population Sundhedsfaglige indsatser (primeert sundhedsloven) Sundheds- og socialfaglige indsatser Organisering
(primasrt serviceloven)
Tveersektorielle . Opspering og . Medicinsk Vedligehal- Omsorg, L
anbefalinger Population diagnostik Udredhning behandling dende traening statte og pleje
EVALUERINGSTEMA EKSEMPLER PA INDHOLD | EVALUERINGSSP@RGSMAL
+ Qverblik + Klart definerede + Udrednings- + Politikker og + Beskrivelse af + Kontaktperson- + Dokumentations-
+ In-og indsatser metoder rekommen- tilbud og ordninger niveau
eksklusion « Opfelgning over « Faglighedved dationslister indsatser « Serviceniveauer « Entydighed
+ Stratificering af for hiemme(syge- udredning + Qvervagning af + Visitations- + Hjeslpemidler + Samarbejde og
Indhold patienter/ Jpleje og almen + Maksimale forbrug ordninger + Inddragelse og arbejdsdeling
borgere praksis ventetider « Opfalgning « Opfelgning aflastning af « Centralisering
« Anvendelses- » Kompetence- * Vejlednings- pargrende « Specialisering
omrade for udvikling indsatserifm + Opfelgning + Opfeigning pa
stratificeringen udredning proegramniveau
+ Opfalgning pa + Udvikling i antal + Faktiske + Udvikling i + Stringens i + Kontinuitet i + Kommunikation
population ift. diagnoser ventetider medicinering visitationer kontaktpersoner « Kendskab
forventet » Samarbejde ift « Antal udredninger  + Opfalgning pa * Kobling af « Faktiske * Ledelsesfokus
population udredning pr. indbygger ordinationer og faktiske behav serviceniveauer + Roller og
Implementering + Anvendelse pa (ventetider, (stratificeret) forbrug med vedlige- + Oplevet sammen- kompetencer
individniveau tilbagelsb mv.) + Kommunikation holdende traening heeng i forleb og + Samarbejde ml.
mht. visitations- * Kendskab til og med sygehuse, * Videnom indsatser hos sygehuse,
og henvisnings- fokus pa demens almen praksis og opbremsning af borgere og kommuner og
praksis hos frontpersonale apoteker funktionstab pargrende almen praksis

Del 1. Population

Den farste del (= element) af analysedesignets indhold er forlabsprogrammernes
population. Det omfatter en definition og afgraensning af malgruppen for
forlgbsprogrammet med inklusions- og eksklusionskriterier. Analyser af populationen kan
give viden om populationen til brug for at planlaegge, dimensionere og organisere
indsatserne.

Del 2. Sundhedsfaglige indsatser (primeert sundhedsloven)

Analysedesignets anden del omhandler opsporing og diagnostik, udredning og
medicinsk behandling som tre faser i et idealtypisk patientforlgb. De er kendetegnet ved
at ligge tidligt i forlabet og (modsat del 3) ofte af relativ kort varighed. Ikke desto mindre
er disse indledende aktiviteter hos de mennesker, der viser sig at have demens, og har
derfor stor betydning for den efterfglgende behandling, omsorg og pleje.

Del 3. Sundheds- og socialfaglige indsatser (primeert serviceloven)

Den tredje del omfatter vedligeholdende treening, omsorg, stgtte og pleje samt
opfalgning, og for langt de fleste mennesker med demens vedrgrer det langt
hovedparten af ydelserne, som mennesker med demens og deres pargrende modtager
undervejs.
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Del 4. Organisering

| den fierde og sidste del af analyserammen om organisering fokuseres der pd, hvordan
indsatserne pa tveers af de tre sektorer er organiseret i et forlgb, som gavner borgerne
og de pargrende. De potentielt mange snitflader afspejler arbejdsdelingen, men kan
samtidig udfordre samarbejdsrelationerne internt i sektorerne og mellem sektorerne.

Metode

Evalueringen er gennemfgrt i fem faser fra maj til oktober 2017, hvor fase 3 og 4 har
veeret delvist overlappende, da nogle evalueringsaktiviteter har bidraget til begge.

Der var oprindeligt planlagt en kvantitativ dataanalyse baseret pa Registeret for Udvalgte
Kroniske Sygdomme og sveere psykiske lidelser (RUKS) med henblik pa at udarbejde
malgruppebeskrivelser og ydelsesprofiler. Det lod sig imidlertid ikke gare at fa adgang til
Sundhedsdatastyrelsens data p& grund af manglende lovhjemmel.

Fase 1. Kortleegning af forlgbsprogrammer

I den indledende fase blev dokumenterne kortlagt, der beskriver forlgbsprogrammerne.
De er blevet gennemgéet med hensyn til arbejdsdelingen og samarbejdet mellem
kommuner, regioner og almen praksis samt ligheder og forskelle i organiseringen af
indsatserne. Som led heri er hvert af forlsbsprogrammernes indhold og
implementerbarhed vurderet:

* Indholdet er vurderet med afseet i forlgbsprogrammernes relevans og kvalitet.
Relevansen bedgmmes med afsaet i de krav, som stilles af Sundhedsstyrelsen til
forlgbsprogrammer og i nationale regler i gvrigt, mens kvaliteten bedgmmes pa
ambitionsniveauet, som de enkelte forlgbsprogrammer afspejler.

* Implementerbarhed vurderes med afsaet i graden af entydighed og
operationaliserbarhed. Entydighed bedgmmes med en vurdering af, om det er klart
og preecist beskrevet, hvem der har hvilke opgaver, roller og ansvar, og at opgaver,
roller og ansvar er entydigt placeret organisatorisk. Operationaliserbarhed udtrykker,
hvor konkret det i forlgbsprogrammer og samarbejdsmodeller er beskrevet, hvilke
ydelser der skal leveres, og hvilke mal der skal nas.

Dokumentgennemgangen fungerer derudover som et empirisk udgangspunkt for
efterfalgende at vurdere programmernes implementerbarhed, savel som hvad der kan
karakteriseres som veerende eksempler p& god praksis.

Fase 2. Status pa implementering

Anden fase har primeert omfattet dataindsamling som grundlag for at undersgge, i hvilket
omfang indholdet i forlgbsprogrammerne er implementeret praksis i regioner, kommuner
og almen praksis. Det bidrager til evalueringsgrundlaget med beskrivelser af praksis med
hensyn til:

e Status pa implementeringen af forlgbsprogrammets elementer
* Indsatser, organisering og opfelgning pad malgruppen for forlgbsprogrammet

* Identifikation af eksempler p& god praksis samt typiske udfordringer og mangler i
implementeringen

Data til beskrivelsen af praksis er indhentet og uddybet ved hjaelp af desk study,
telefoninterviews og fokusgruppeinterviews med relevante ledere og fagpersoner. Fasen
har indeholdt mange forskellige dataindsamlinger, og disse har fundet sted i en
struktureret reekkefglge, saledes at de indledende indsamlinger har kunnet affade vigtig
viden til de falgende interviews og dermed muliggjort dybde i dataindsamlingen.



Farst blev der afholdt et (telefon-)interview med en repraesentant med indgaende
kendskab til forlabsprogrammet fra hver af de fem regioner, de tre udvalgte kommuner i
regionen og én almen praktiserende leege i hver kommune. Méalet med interviewene var
at skabe et overordnet billede af dels status p& implementeringen af
forlgbsprogrammerne og dels organiseringen, arbejdsdelingen og samarbejdet mellem
regionen, kommunerne og almen praksis. Interviewet havde en varighed af ca. 30
minutter.

Respondenterne blev rekrutteret via kontakt til ledelserne i de udvalgte kommuner og
regioner, og de udpegede interviewdeltagere havde typisk en baggrund som:

e Kommunal demenskoordinator eller en leder af demensenhed

* Regional leder af enhed for tvaersektorielt samarbejde/konsulent eller en overleege
pa en udrednings- og behandlingsenhed (fremover benaevnt "udredningsenhed”) for
demens

* Praktiserende leege

Dernaest blev der pa baggrund af ovenstadende interviews afholdt fem fokusgruppe-
interviews i hver region, hvor en repraesentant for hver region og de tre udvalgte
kommuner deltog. Formalet var at f& uddybet og kvalificeret elementerne i
evalueringsgrundlaget med afsaet i den tidligere dokumentgennemgang og de
individuelle interviews. Fokusgruppeinterviewene havde fem til syv deltagere og varede
cirka en time. Repraesentanterne blev udvalgt i samarbejde med ledelsen i regionerne og
kommunerne, og de omfattede typisk:

e Kommunal leder af demensenhed/demenskoordinator
e Kommunal leder af et plejecenter med mennesker med demens
* Regional leder af enhed for tveersektorielt samarbejde/konsulent

* Regional leder af en udredningsenhed

Som det tredje trin blev der afholdt supplerende interviews med andre relevante aktarer.
Dette omfattede i alt ti interviews med pargrende og borgere med demens (to fra hver
region) og to interviews med hver af Alzheimerforeningen, Aldre Sagen og Nationalt
Videnscenter for Demens/Hukommelsesklinikken.

Hensigten med at inddrage borgere og pargrende var at illustrere denne gruppes
oplevelse af kvalitet og sammenhaeng i forlgbene, herunder hvordan pargrende oplever
inddragelse og stgtte. Sddanne samtaler og interviews vurderes at give et vigtigt bidrag
til evalueringen — blandt andet fordi pargrendegruppen er direkte bergrt af den situation,
deres neere befinder sig i, og fordi gruppen er en vigtig ressource for behandlingen og
plejen af de sygdomsramte. Samtidig er det i hgj grad pargrendegruppen, som varetager
dialogen med de involverede myndigheder. Rekrutteringen af respondenter skete formelt
gennem kommunerne, men spgrgerammen og udfgrslen skete uden kommunalt eller
regionalt personale.

Formalet med interviewene med de tre organisationer var at belyse det overordnede
billede af praksis, mangler, udfordringer og gode eksempler samt forventninger til den
fremtidige udvikling pa feltet.

Fase 309 4

Tredje og fijerde fase i evalueringen er teet forbundet, idet der her farst er blevet
identificeret, hvilke mangler, udfordringer og god praksis der knytter sig til indhold og
implementering af forlsbsprogrammerne i regioner og kommuner, og disse er derefter
blevet brugt som baggrund for at beskrive forslag til udviklingstiltag.
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En "mangel” skal her forstds som enten en indholdsmaessig mangel i
forlgbsprogrammet, der er identificeret i fase 1, eller som en ikke-fuldsteendig
implementering af forlgbsprogrammet identificeret i fase 2.

Fase 5. Afrapportering

Femte fase omfatter den skriftlige afrapportering af evalueringens metoder, resultater og
perspektiver, som kvalificeres gennem opfglgende spgrgsmal til konkrete respondenter
og kommentarer fra Sundhedsstyrelsen.

Materiale

Alle fem regioner er omfattet af evalueringen. De deltagende kommuner blev udvalgt
efter starrelse og geografisk placering — tre kommuner i hver region: en lille kommune
med under 25.000 indbyggere, en mellemstor kommune med mellem 25.000-50.000
indbyggere og en stor kommune med over 50.000 indbyggere. Dette resulterede i, at

folgende kommuner deltog:

Region Nordjylland

Rebild Kommune

Mellemstore
kommuner

Mariagerfjord Kommune

Store kommuner

Aalborg Kommune

Region Midtjylland

Odder Kommune

Norddjurs Kommune

Herning Kommune

Region Syddanmark

Langeland Kommune

Vejen Kommune

Sgnderborg Kommune

Region Sjeelland

Lejre Kommune

Odsherred Kommune

Roskilde Kommune

Region Hovedstaden

Vallensbaek Kommune

Egedal Kommune

Kgbenhavns Kommune

Disse kommuner repraesenterer forskellige forudseetninger og mader for

operationalisering af forlgbsprogrammerne.

Praktiserende laeger som repraesentanter for almen praksis blev udvalgt i samarbejde
med de respektive regioner og de udvalgte kommuner i regionen. Flere steder var det
sammenfaldende med praksiskonsulenter, som har kendskab til forlgbsprogrammet og

praksis.

Se desuden afsnit 2.1 om metoden og fremgangsmaden, som ogsa kan bidrage til at

belyse materialet og fremgangsmaden for udveelgelsen af kilder.
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3.1

3. Resultater

Resultaterne af evalueringen praesenteres efter denne struktur, jf. afsnit 1.3.

| afsnit 3.1 beskrives resultatet af kortleegningen af forlgbsprogrammerne.
Preesentationen fglger strukturen fra Sundhedsstyrelsens generiske model for
forlgbsprogrammer.

| afsnit 3.2 beskrives resultatet af afdeekningen af praksis og implementeringen af
forlgbsprogrammerne. Det sker som en tematisk gennemgang af de vigtigste
resultater, hvor temainddelingen svarer til den, der forventes i Sundhedsstyrelsens
kommende tveersektorielle anbefalinger. For hvert tema beskrives a) en generel status
set pa tveers af landet, inklusive vaesentlige lokale variationer, b) gode erfaringer og c)
veesentlige mangler og udfordringer.

I afsnit 3.3 beskrives foresldede udviklingstiltag. Nogle forslag falger samme
tematiske struktur som naevnt ovenfor, mens andre forslag er tveergdende. Med hvert
forslag angives en problemstilling eller et mal samt en mere eller mindre konkret retning
for det videre arbejde, afhaengigt af hvor solidt et grundlag der foreligger.

Forlgbsprogrammernes indholdsmaessige deekning

Denne status og vurdering af forlgbsprogrammerne sker op mod Sundhedsstyrelsens
generiske model for forlgbsprogrammer for at belyse, hvorledes regionerne og
kommunerne har fastlagt rammerne for den lokale arbejdsdeling og samarbejdet pa
tvaers af sektorerne pa de omrader, der kan forventes og dermed, hvor indholdsmeessigt
deekkende forlgbsprogrammerne vurderes at veere.

Grundlaget er dokumenterne med de eksisterende forlgbsprogrammer forstaet som
aftalegrundlaget mellem de forskellige aktgrer inden for en region, der er udarbejdet pa
forskellige tidspunkter — heraf nogle ud fra Sundhedsstyrelsens fgrste version af den
generiske model for forlgbsprogrammer fra 2008 og andre ud fra den anden version fra
2012. Ligeledes indgar nogle forlgbsprogrammer i sundhedsaftalerne som selvsteendige
dokumenter, der kan leeses isoleret, mens andre er mere integreret i sundhedsaftalernes
gvrige dokumenter. Uagtet begge disse forhold udggr de geeldende forlgbsprogrammer
afseettet for Sundhedsstyrelsens kommende tveersektorielle anbefalinger og dermed
denne dokumentgennemgang og evaluering.

Alle regioner og kommuner har aktuelt geeldende tveersektorielle aftaler om forlgb for
mennesker med demens. Tre ud af fem aftaler er baseret pa den farste version af den
generiske model for forlgbsprogrammer og fra for den nationale kliniske retningslinje for
demens.

Region Hovedstaden, Region Syddanmark og Region Midtjylland har for nylig — eller er i
gang med — evalueret deres forlgbsprogram som grundlag for en justering, nar
Sundhedsstyrelsens tveersektorielle anbefalinger kendes.

Forlgbsprogrammerne fastleegger generelt sektorernes ansvar og opgaver, organisering
og faglige indsatser — herunder udredning og diagnostik, medicinsk behandling,
opfelgning pa behandling, pleje, treening og praktisk bistand.

I nogle, men ikke alle forlgbsprogrammer, er beskrevet:
¢ Demenskonsulenter/tveerfaglige teams

* Regionale udredningsenheder

e Pargrendeinvolvering (herunder i forbindelse med opsporing og
patientuddannelse/psykoedukation) og civilsamfundet i bred forstand
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Programmerne er generelt kortfattede med hensyn til beskrivelser af stratificering af
malgruppen — forstdet som malgruppeanalyse — og hvordan der lgbende skal skabes et
feelles overblik over udviklingen i malgrupperne som grundlag for dimensionering af
kapacitet mv. | et par af forlgbsprogrammerne er der angivet kriterier for
segmentering/gruppeinddeling af den samlede population med henblik pa anvendelse
ved henvisning og visitation til de respektive aktgrer, niveau for opfglgning mv.

Implementering og opfalgning pa forlesbsprogrammet er beskrevet i varierende omfang.

Forlgbsprogrammerne er forskellige derved, at Region Nordjyllands udggres af
tvaergaende, ikkedemensspecifikke samarbejdsaftaler, mens de gvrige er
demensspecifikke. De fire gvrige adskiller sig fra hinanden som en afspejling af, at de
nyeste fremstar mere deekkende end de tidligste.

| de fleste forlgbsprogrammer er de forskellige elementer beskrevet pa et passende
detaljeringsniveau, som er tilstreekkeligt til at angive en forventet ramme uden samtidig
at veere sa udfarligt, at det er for omfangsrigt og vedligeholdelseskraevende. For nogle
elementers vedkommende er indholdet dog beskrevet pa et sa overordnet niveau, at det
efterlader en del spgrgsmal enten til lokal fortolkning eller til implementeringen.

Indsatserne og implementeringen i praksis
Resultaterne praesenteres nedenfor saledes:

3.2.1 Population

3.2.2 Opsporing og diagnostik

3.2.3 Udredning

3.2.4 Medicinsk behandling

3.2.5 Vedligeholdende traening

3.2.6 Omsorg, statte og pleje

3.2.7 Organisering

Population

GENEREL STATUS. Inden for alle regioner anvendes analyser af forekomsten af
demens i befolkningen og patientforlabene som en del af grundlaget for at dimensionere
og falge op pa udrednings- og behandlingsforlgbene pa et overordnet niveau. Det til
trods for, at analyseaktiviteterne ikke fremgar af alle forlgbsprogrammer, jf. afsnit 3.1.

Fire regioner anvender primaert opggrelser fra Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for
Demens! og Nationalt Videnscenter for Demens.?, mens der i Region Midtjylland er en
regional enhed (statistisk-epidemiologisk afdeling), som forestar analyserne.

Flere respondenter i regioner og kommuner angiver at bruge opggarelserne til at falge op
pa, hvordan opsporingen af borgere med demens fungerer. Der er enkelte respondenter
i kommunerne, som ikke er bekendt med opggrelserne eller har i frisk erindring, hvor de
kan fremskaffes, men hovedparten kender dem.

1 www.rkkp.dk/om-rkkp/de-kliniske-kvalitetsdatabaser/dansk-klinisk-kvalitetsdatabase-
for-demens/
2 www.videnscenterfordemens.dk/statistik/



Flere praktiserende leeger angiver overvejende at anvende egne journaldata til at fglge
op pa udrednings- og behandlingsforlgbene. De, der har en szerlig interesse, falger ogsa
med i de regionale/nationale opggrelser.

Selvom der ikke systematisk udarbejdes og benyttes populationsanalyser, foretager flere
kommuner i praksis grupperinger af populationen til at malrette og organisere indsatser
til borgere med demens. Eksempelvis tilpasses demenskoordinatorens rolle og indsats
efter, om borgerne vurderes at have stabile forlgb, pargrendes ressourcer, og hvor
fremskreden sygdommen er.

Mange respondenter pa tveers af organisatoriske tilhgrsforhold bemeerker, at
populationsanalyserne kan vaere et udmaerket grundlag for refleksion pa et overordnet
niveau, men at fagpersoner bgr veere mere nuanceret i slutningerne stillet overfor hver
enkelt borger. Saledes kan geografisk skaeve fordelinger af andelene af diagnosticerede
eller medicinsk behandlede borgere ikke alene tilskrives kvalitets- eller
ressourcemaessige forhold, der skal rettes op pa. Fordelingerne kan i stedet afspejle
andre forhold, som primaert knytter sig til forskelle i borgernes praeferencer for at
henvende sig til leegen, sgge viden om helbred og behandlingsintensitet. Saledes
angiver flere praktiserende lseger og respondenter fra kommuner og udredningsenheder,
at et grundleeggende princip om sundhedsveesenets ret til indgriben overfor sarbare
borgere gennem seerlige indsatser med henblik p& opsporing, udredning og behandling
skal vejes af overfor et andet princip om individers autonomi, idet ingen af principperne
er haevet over det andet.

S/ERLIGT GODE ERFARINGER. Populationsanalyser bruges af planlaeggere og
fagpersoner inden for alle regioner som en del af grundlaget for at udveelge indsatser pa
regions-/kommuneniveau.

Eksempelvis bruges opggrelserne fra Nationalt Videnscenter for Demens af en del
kommuner til at skabe bevidsthed om, hvor mange personer der bgr veere diagnosticeret

og derigennem Figur 3. Eksempel p& opggrelse af demensforekomst i en
malrette den tidlige kommune (med fremskrivning til 2040)
opsporing.
psporing Aabenraa Kommune
Der er aben adgang 2000
for alle via Nationalt 1800 1

1.600 -+

Videnscenter for
Demens til information
om forekomsten og

1.400

1.200 +

‘_é 1.000
fordelingen af borgere = 400
diagnosticeret med 500
demens opgijort pa 400
lands-, regions- og 200
kommuneniveau med 02017 2020 2025 2030 2035 2040
fremskrivninger til Mznd med demens B Kvinder med demens

2040. Ligeledes er der
information om
forbruget af medicin
mod demens (fra Laegemiddelstatistikregisteret).

Kilde: Nationalt Videnscenter for Demens, Forekomst af demens hos
&ldre i Danmark (2017).

En praktiserende lsege har gode erfaringer med at samarbejde med Kgbenhavns
Kommune gennem et arligt made, hvor den praktiserende laege og
demenskoordinatoren drgfter borgere i udredningsforlgb eller med diagnosticeret
demens. Formalet er at dele viden og erfaringer samt eventuelt justere planerne. Selvom
langt de fleste borgere er kendte i kommunerne, bidrager mgdet ofte til, at kommunen
kan falge op pa flere fra et tidligt stadie.
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3.2.2

VAESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Det samlede billede af praksis er, at
populationsanalyser ikke anvendes systematisk i regionerne, kommunerne og almen
praksis, og anvendelsen forekommer derfor at veere noget fragmenteret. De, der
anvender analyserne, arbejder i funktioner, hvor det er seerligt relevant, eller der ligger
en seerlig personlig interesse bag, men der er ogsa flere respondenter seerligt i
kommunerne og almen praksis, der kunne formodes at have kendskab til analyserne,
som ikke har det.

Ligeledes er der et billede af, at det ikke er tydeligt for alle respondenter, om og i givet
fald hvilken sammenhaeng der er mellem analyserne og den valgte dimensionering af
indsatserne, jf. forlgbsprogrammerne.

Respondenterne udtrykte dog heller ikke et uindfriet behov for (flere) analyser og dermed
viden om malgruppen pa befolkningsniveau.

Opsporing og diagnostik

GENEREL STATUS. Der er inden for alle regioner de samme veje til, at en borger
diagnosticeres med demens (eller differentialdiagnoser som fx stress, depression og
hjernesvulst) — startende med en bekymring for, at der er sygdomstegn:

* Det kan veere borgeren selv, der henvender sig til en fagperson i kommunens
hjemme(syge)pleje, hvis borgeren i forvejen modtager hjeelp herfra, eller til sin
praktiserende laege.

* Det kan veere en pargrende til en borger, der kontakter hiemme(syge)plejen eller
den praktiserende leege.

* Det kan veere en fagperson i hiemme(syge)plejen, den praktiserende leege eller pa
en sygehusafdeling p& baggrund af nogle observationer af borgeren i anden
forbindelse.

Antallet af nytilkomne tilfselde er for bade kvinders og maends vedkommende stat
stigende fra slutningen af 50-ars alderen indtil omkring 80 ar, hvorefter antallet falder.

Figur 4. Antal personer med nydiagnosticeret demens pr. ar (gennemsnit af 2010-2012)
fordelt pa alder og ken
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Kilde: Sygdomsbyrden i Danmark — sygdomme, Sundhedsstyrelsen (2015)
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De fleste borgere eller deres
pargrende, der har deltaget i
evalueringen, har henvendt sig
til en laege med en bekymring
for tegn pa demens.

De feerreste havde forinden
veeret i kontakt med
kommunens
hjemme(syge)pleje.

Det er saledes primzert aeldre personer, der diagnosticeres med demens. 93 pct. er over
65 ar, og 77 pct. er 75 ar eller derover. Kvinder far hyppigst demens, og specielt efter det
75. ar er der stor forskel mellem kennene pa nye tilfeelde, hvor de nye tilfeelde blandt
maend er faldende, mens den er svagt stigende for kvinder.

Figur 5. Andel af personer med demens blandt den aeldre befolkning (+60 ar) fordelt pa
regioner og fremskrevet til 2040
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e Region Hovedstaden e==Region Sjeelland e Region Syddanmark
— Region Midtjylland e Region Nordjylland

Kilde: Nationalt Videnscenter for Demens

Demenssygdomme forekommer oftere i nogle befolkningsgrupper end i andre, og da der
er forskelle i befolkningssammensaetningen landet over, regionalt og lokalt, medfarer
det, at der opstar geografiske forskelle i andelen af personer med demens.

Viden og holdninger i befolkningen er afggrende for, hvordan borgerne opfatter og
reagerer pa sygdomstegn, og hvordan de forholder sig til fagpersoners udtrykte
bekymringer. Kommunerne, almen praksis og regionerne bidrager pa forskellig vis til at
pavirke befolkningens forudsaetninger.

Kommunerne informerer bredt til malgrupper — raske savel som syge — og konkret til
enkeltpersoner, der modtager hjemme(syge)pleje samt ansatte. Kommunerne bidrager i
forskelligt omfang til at udbrede kendskabet i befolkningen og med viden til personalet i
hjemme(syge)plejen som grundlag for at kunne reagere ved sygdomstegn. Nogle
kommuner angiver at have megen borgerrettet informationsvirksomhed, der skal gare
borgere og pargrende opmaerksomme pa, at de kan henvende sig med bekymringer for
hukommelsessvigt og demens, mens andre kommuner er mindre aktive. Informationen
sker typisk via hjemmesider eller avisannoncer. Personalet i hjemme(syge)plejen far i
alle deltagende kommuner en eller anden form for uddannelse med basisviden om tegn
pa demens. Der er dog betydelig variation i udbredelse og omfang. Séledes sgger nogle
kommuner at give alt udfgrende personale med borgerkontakt et mellemhgijt niveau af
basisviden, mens andre kommuner sgger at give alle et (lavere end fgrneevnte)
minimumsniveau af viden, der skal stgttes op af en mindre gruppe medarbejdere med en
mere dybdegadende uddannelse som ngglepersoner og med interne konsulentopgaver
(se ogsa afsnit 3.2.7).

Den borgerrettede information gives ogsa af private foreninger som Alzheimerforeningen
og Zldre Sagen, som fx afholder en arlig "Hukommelsesdag”. Arrangementerne
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afholdes i nogle tilfaelde i et formaliseret samarbejde med en kommune, og i andre
tilfeelde er det lgsere koordineret.

I almen praksis og pa sygehusafdelinger griber de ind ved observationer, der kan vaere
tegn pa demens hos patienter, de er i kontakt med af anden arsag. De kan sgge at
motivere og henvise videre til en konsultation med henblik pd en nsermere vurdering.
Derudover deltager de ikke i borgerrettet information eller opsporing.

Fremgangsmaden er sadan inden for alle regioner, at nar der er mistanke om tegn pa
demens hos en borger, er det i fgrste omgang borgerens praktiserende laege, der skal
sgge at af- eller bekreefte mistanken gennem optagelse af en sygehistorie,
medicingennemgang, blodpraver, neuropsykologiske tests og CT-scanning. Der er dog
variationer med hensyn til, hvor mange og hvilke test der foretages, inden patienten
henvises videre.

Hvis der herefter er grundlag for og tilslutning fra borgeren til neermere udredning og
eventuel behandlingsigangseettelse, henviser den praktiserende laege til en
sygehusafdeling (udredningsenhed/-klinik) eller en faelles postkasse for flere
udredningsenheder/-specialer. | fire regioner skal udredningen som udgangspunkt ske i
de regionale udredningsklinikker, men undtagelser kan ggres efter konkrete vurderinger.
Region Nordjylland benytter et seerligt udredningssamarbejde, hvor udredningen som
udgangspunkt sker i almen praksis og hjemmesygeplejen i faellesskab, mens borgere
med seerligt komplekse symptomer skal henvises til udredning i regionalt regi (se ogsa
afsnit 3.2.3).

Som opfglgning pa en bekymring for tegn pa demens vil der i alle kommuner blive
tilknyttet en demenskoordinator (nogle steder betegnet som demenskonsulent eller
-sygeplejerske), der pa vegne af kommunens hjemme(syge)pleje gar ind i
udredningsforlgbet. Det almindelige er, at vedkommende foretager en faglig vurdering af
borgeren samt drgfter borgerens tilstand og planlaegger eventuelle tiitag sammen med
den praktiserende lzege, samtaler med pargrende samt koordinerer/radgiver
hjemme(syge)plejen, der matte komme i borgerens hjem.

| tilfeelde af at en borger ikke i forvejen modtager hjemme(syge)pleje, inddrages
kommunen nogle gange, men ikke altid, nar den praktiserende leege indleder
diagnosticeringen. Det kan dog ske, at den praktiserende laege henvender sig for at
bede en demenskoordinator besgge borgeren med henblik pa en faglig vurdering. Ellers
er det alene den praktiserende lsege, som har viden om, at borgeren er henvist til et
udredningsforlgb pa sygehuset.

Nar almen praksis eller regionen ikke involverer den kommunale demenskoordinator ved
borgere, der ikke allerede har tilbud i hjemme(syge)plejen, aktiveres det kommunale
system selvsagt ikke rettidigt. Det kan give udfordringer senere i forlgbet, hvis
kommunen fgrst kommer ind sent.

S/ERLIGT GODE ERFARINGER. I nogle kommuner arbejder demenskoordinatoren
malrettet med hurtigt at falge op pa borgere, der ikke tidligere var kendte af den
kommunale hjemme(syge)pleje, og det omfatter ogsa at styrke relationen til almen
praksis for at fremme opmaerksomheden pa nytten af gensidig kommunikation.
Tilsvarende er det ret udbredt, at almen praksis kontakter en demenskoordinator for at
gore opmaerksom pa, at en borger er diagnosticeret med demens.

I mange kommuner er der udarbejdet vejledningsmateriale til personalet om demens,
tidlige tegn og radgivning.

VAESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Tre typer af udfordringer kan
fremhaeves med seerlig betydning for opsporingen; et dilemma mellem grundleeggende
principper, seerlige malgrupper samt holdninger og kompetencer.
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Der opleves at veere et dilemma knyttet til afvejningen af fordele og ulemper ved
udredningsforlgb og dermed veaegtningen af, hvor meget der pa bade befolknings- og
individniveau skal informeres og sgges motiveret til udredning. Dilemmaet papeges
seerligt af praktiserende leeger, pargrende og af nogle kommunale respondenter.

Pa den ene side kan demens veere stigmatiserende, og der er ikke altid en effektiv
endsige kurativ behandlingsmulighed, hvorfor nogle respondenter heelder til, at det for
nogle borgeres vedkommende — seerligt hos aeldre med en relativt kort forventet levetid
0g mange andre helbredsproblemer — kan veere bedre at leve i uvidenhed, indtil
konsekvenserne er tydelige og alvorlige. Nogle borgere og pargrende kan opleve det
som en potentielt meget indgribende og ugnsket viden, som en udredning kan medfare.
Det kan veere hos borgere, der generelt er tilbageholdende med laegehenvendelser og
ikke umiddelbart forekommer interesseret i at blive udredt for demens — maske i en vis
udstreekning p& grund af manglende sygdomserkendelse. Tilsvarende geelder det, at
ikke alle borgere har pargrende eller andet aktivt stgttende netvaerk, som motiverer
borgeren eller gar videre med en bekymring.

Andre respondenter heelder til, at tidlig opsporing alt andet lige er af det gode.
Udredningen kan fgre til, at der kan iveerksaettes traening, pleje, omsorg og statte, der
kan lette hverdagen i hiemmet — ogsa for den pargrende, og ikke mindst kan borgeren
og pargrende tage deres forholdsregler med hensyn til fremtiden. P& individniveau kan
det udtrykkes som personlige preeferencer, mens det pa befolkningsniveau kan iagttages
som mgnstre, der er associeret med blandt andet sociogkonomiske forhold og
geografiske fordelinger.

Der er malgrupper, for hvem opsporingen og udredningen kan veere szerligt vanskelig af
gennemfgre. Det drejer sig om mennesker med demens, der adskiller sig fra det mest
typisk forekommende i Danmark, idet de enten er yngre eller har en ikke-vestlig
baggrund. Der er ikke samme kendskab og dermed opmaerksomhed i befolkningen pa
tegn pa demens hos disse malgrupper, og de er heller ikke i samme udtraekning som
eeldre mennesker i kontakt med kommunen eller praktiserende laege, der kunne
observere sygdomstegn. Derudover kommer der for de ikke-vestlige indvandreres
vedkommende yderligere vanskeligheder forbundet med, at sprog, kultur og dialogformer
vanskeligger erkendelse og dbenhed om demens og sygdomstegn. Den begreensede
forekomst af demens i disse méalgrupper medfgrer desuden, at der ogsa er begraenset
viden blandt fagpersoner om de szerlige forhold og fa malrettede tilbud.

Holdninger og kompetencer blandt fagpersoner er afggrende for savel den generelle
som den konkrete patientrettede tilgang til udredning for demens. Hverken holdningerne
eller kompetencerne er statiske, men aendres over tid.

Der opleves en udvikling gennem de senere ar i retning af, at der blandt fagpersoner er
stadigt flere, der sgger at motivere borgerne til udredning og ikke er lige sa
tilbageholdende som for ar tilbage begrundet med princippet om, at eeldre borgeres
livsfgrelse ikke skal forstyrres med en udredning. Det flugter angiveligt med den
generelle tendens i sundhedsvaesenet og befolkningen mere generelt, men der opleves
stadig at veere enkeltpersoner, saerligt blandt praktiserende laeger, som — efter nogle
respondenters opfattelse — laegger for stor veegt pa dette hensyn frem for tidlig
opsporing.

En af udfordringerne handler om, at flere kommuner i alle regioner har vanskeligt ved at
bevare personalets kompetenceniveau, da der er stor udskiftning blandt medarbejdere i
hjemme(syge)plejen, og der skal derfor veere vedvarende tiltag til kompetenceudvikling.
Det vanskeliggares yderligere af, at det ikke kun drejer sig om at vedligeholde
demensspecifikke kompetencer, men kompetencer inden for mange andre omrader pa
samme tid.
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3.2.3

En stor del af de interviewede
pargrende i evalueringen
oplevede stor tryghed ved
udredningen og den
efterfglgende opfalgning pa
behandlingen i
udredningsenheden. Specielt
foler de sig trygge ved den
specialviden, de har, og nogle
kontakter ogsé enheden
sidenhen med spgrgsmal.

Pargrende er ofte med til
udredningen og kan fgle et
stort ansvar. Flere oplever, at
det er meget vigtigt at have en
stagtteperson, som kan hjeelpe
med at bearbejde de nye
informationer efter afsluttet
udredning.

Udredning

GENEREL STATUS. Den naermere udredning af mennesker med tegn pa demens sker i
regionernes udredningsenheder, som sa vidt muligt stiller en specifik demensdiagnose,

efter patientens
henvisning fra
praktiserende laege, jf.
afsnit 3.2.2.

| fire regioner skal
udredningen som
udgangspunkt foretages
i regionalt regi, mens
den i Region
Nordjylland som
udgangspunkt
varetages af
praktiserende laeger og
kommunernes
hjemmesygepleje
(demenskoordinator/-
konsulent/-syge-

Figur 6. lllustration af vejene frem til udredning
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Mistanke

Mistanke om demens
ved borgere kan
opspores gennem fire
kanaler:

« Borgerenselv eller
pargrende

+ Kommunens
personale
+ Egenleege

+ Sygehuspersonale
ifm. anden
behandling

Henvisning

Ved mistanke skal
egen laege foretage
indledende testog
hvis der fortsat er
mistanke, henviser
egen la=ge til
udredning i regionalt
regi.

Udredning

Borgeren udredes
pa en enhed med
psykiatrisk,
neurologisk
og/eller geriatrisk
speciale.

plejerske), hvor de mest komplekse udredninger dog varetages af en regional

udredningsenhed.

| hele landet er der adgang via udredningsenhederne til udredning i et af tre specialer:

neurologi, geriatri og (geronto)psykiatri, som der skal veere i henhold til

Sundhedsstyrelsens anbefalinger.® Det er dog forskelligt, om der er én indgang eller tre,
hvordan enhederne organiserer specialleegekompetencerne, og om de befinder sig pa
samme matrikel. Patientens symptombillede af afggrende for, hvilket speciale der
forestar udredningen; om der initialt vurderes at veere tale om primeert neurologisk,
geriatrisk eller psykiatrisk problemstillinger.

Udredningen bestar af en indledende del og en opfalgende del. Den indledende del har
til formal at identificere symptomerne og arsagen til symptomerne samt vurdere
helbredet generelt. Denne del af udredningen kan enten forega i almen praksis eller pa
en regional udredningsenhed og bestar blandt andet i at optage en sygehistorie, vurdere
kognition og funktionsevne, foretage en CT-skanning og vurdere den mentale tilstand.
Den opfglgende del af udredningen finder kun sted, hvis den indledende udredning har
givet grund til fortsat mistanke om demens. Den opfglgende udredning foregér i en
udredningsenhed med den forngdne specialleegekompetence. Formalet er at fastsla
arsagen til symptomerne, stille en s specifik diagnose som muligt og igangseette
eventuel medicinsk behandling, afhaengigt af hvilken type af demens der er tale om.
Denne del af udredningen er tilpasset den enkelte patient i bAde omfang og dybde.
Undersggelser i forbindelse med den opfglgende udredning kan veere forskellige
neuropsykologiske undersggelser, MR-skanning og anden billeddiagnostik og/eller

lumbalpunktur.

Inden for og mellem de enkelte regioner er der forskelle i specialleegekapaciteten, der er
afsat til udredningerne som en afspejling af de kapacitetsmaessige forhold i
sundhedsvaesenet i gvrigt. Det betyder, at der i store dele af landet og inden for alle
regioner i forskelligt omfang og ikke nadvendigvis samtidigt angives at veere knaphed pa

3 Senest "Anbefalinger til organisering af udrednings- og behandlingsenheder for
demens”, Sundhedsstyrelsen (2017).
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specialleeger inden for de tre specialer og med udsving over tid, der faglger takten,
hvormed vakante stillinger opstar og beseettes.

Ventetider til udredning for demens indberettes for alle udredningsenheders
vedkommende til venteinfo.dk.* Der er varierende ventetid pa tveers af landet, som det
ses i nedenstaende tabel (det er dog velkendt, at indberetningerne til
ventetidsopggrelserne ikke altid er opdaterede og retvisende, og tilsvarende
problemstillinger ma& formodes ogsa at geelde demensudredning).

Tabel 1. Ventetider til udredning for demens

Gennemsnitlig ventetid Korteste og langste

Region til forste undersogelse ventetid til farste
undersggelse
Region Hovedstaden 12,4 uger 2-20 uger
Region Midtjylland 6,3 uger 2-24 uger
Region Nordjylland 4,8 uger 0-12 uger
Region Sjeelland 17,3 uger 6-24 uger
Region Syddanmark 4,5 uger 4-6 uger

*Tabellen er baseret pa tal fra eSundhed opdateret senest den 10. august 2017, og gennemsnittet
for regionernes ventetid til farste undersggelse er udregnet af ventetiden for de forskellige
udredningsenheder i hver region. Den laveste/hgjeste ventetid er et udtryk for den udredningsenhed
i regionen, som har laveste/hgjeste ventetid til farste undersggelse.

**Regionerne indberetter den forventede ventetid ved henvisning til demensudredning og ikke den
faktiske opgjorte ventetid.

Andelen af personer, som udredes inden for 90 dage, er under 80 pct. i alle regioner pa
naer i Region Syddanmark, og dermed er kvalitetsdatabasens standard ikke opfyldt for
fire regioners vedkommende.

Tabel 2. Andel af personer, som er blevet udredt inden for 90 dage

Region Andel
Region Hovedstaden 64
Region Midtjylland 67
Region Nordjylland 72
Region Sjeelland 73
Region Syddanmark 88

*Tabellen er baseret pa tal fra Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for Demens’ fgrste rapport fra 2016.
** Udredningstiden beregnes som tid fra henvisning til diagnosesamtale. Henvisningsdatoen er
hentet fra Landspatientregistret, hvor den seneste henvisningsdato far diagnosesamtaledatoen er
valgt. Patienter, der dgde for diagnosesamtalen, er ekskluderet fra opgarelsen.

En forklaring p& den lave andel kan veere, at der i opggrelserne er medtaget patienter,
som far en second opinion, hvilket betyder en forleenget udredningstid. Desuden er

4 Indrapporterede ventetider til demensudredning kan ses pa venteinfo.dk, Ventetider for
udvalgte behandlinger og operationer.

16



erfaringen, at udredningen kan blive trukket ud, nar aftalerne skal planlzegges med
pargrendes deltagelse, og at personer, som har haft symptomer pd demens gennem
flere &r, ikke har travit med at blive udredt. Sidstnaevnte kommer blandt andet til udtryk
ved, at der angives at veere relativt mange aflysninger af aftaler foranlediget af patienten.

Den geografiske spredning af udredningsenhederne betyder, at nogle patienter oplever
afstandene som store. Nogle takker derfor nej til tilbud om den hurtigst mulige udredning,
hvis der er en anden mulighed tzettere pa, men dog med lzengere ventetid. Andre
fraveelger udredningen, fordi den forekommer uoverskuelig.

Vente- og udredningstiden har betydning for, hvornar en eventuel behandling
igangsaettes, og tilsvarende geelder det nogle af de kommunale tilbud. Andelen af
borgere, som udredes péa sygehuset, og som kommunen ikke har kendskab til, varierer
kommunerne imellem inden for de fire af regionerne (i Region Nordjylland kender de
dem alle). Hvorvidt almen praksis ggr kommunen opmaerksom pa henvisningen, er i hgj
grad afthaengigt af samarbejdsforholdet mellem den enkelte le&ege og kommunen. Der kan
veere en tendens til, at det kan veere lettere at f& gode samarbejdsrelationer med mindre
kommuner end med starre, fordi der ofte er et bedre indbyrdes kendskab pa
personniveau mellem almen praksis og hjiemme(syge)plejen i de mindre kommuner.

Ligeledes kan ventetiden pa informationen om den endelige diagnose og prognose fa
betydning for patientoplevelsen og -deltagelsen, dvs. tid med bekymring i uvished og
eventuelt med vanskelige forhold i hjemmet, fordi den relevante stgtte lader vente pa sig.

S/ERLIGT GODE ERFARINGER. Det fungerer godt for almen praksis og kommunerne,
at der fx som i Region Sjeelland er én indgang til den regionale udredning via en
"demenspostkasse”. Det er en feellespostkasse til de tre specialer i demensudredningen,
der ggr det enkelt for afsenderen, at regionen selv visiterer til rette speciale og
udredningsenhed.

Leegerne tilknyttet udredningsenhederne har nytte af multidisciplineere konferencer, som
de i alle regioner afholder regelmaessigt per video eller ved fysisk fremmgde. Her drgftes
udrednings- og behandlingsmeessige problemstillinger vedrgrende konkrete patienter,
hvilket dels giver en faglig sparring og dels en opdatering om den lgbende udvikling
inden for eget og de andre specialer.

VAESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Det samlede billede er, at nogle
borgere oplever ikke at blive udredt sa hurtigt inden for alle regioner, som
sundhedsloven tilsiger, at det skal forega. Det betyder, at den tilgeengelige kapacitet til
udredning (og/eller udnyttelsen heraf) nogle steder er utilstraekkelige. Det ses ikke kun
som kortere enkeltstdende episoder med udsving, men ogsa over leengere perioder.

Der kan vaere udfordringer knyttet til udredninger foretaget i andre regi end i
udredningsenhederne, det veere sig pa andre somatiske sygehusafdelinger, friklinikker
eller hos privatpraktiserende neurologer. | en del tilfaelde opleves patienterne at blive
afsluttet herfra med en uspecifik demensdiagnose, og det bliver derfor vanskeligere at
optimere indsatsen.

Nar udredningsenhederne samles pa fa steder, medfgrer den geografiske afstand for
relativt mange borgere — og pargrende, der ofte bistar — udfordringer med transport. Der
opstar derfor behov for nye alternative, fleksible adgange til undersggelser og samtaler.

Der er ikke databaseret viden om, hvilken betydning for fordelingen mellem primaer og
sekundeer sektor, de forskellige tilgange til organiseringen af udredningen i Region
Nordjylland og de gvrige regioner har, og om det har betydning for kvaliteten.

Den begraensede kapacitet forekommer at fastholde, at der i de fleste
udredningsenheder trods den brede tveerfaglige organisering fokuseres meget specifikt

17



3.24

Af de samlede omkostninger til
borgere med demens udgar
omkostninger til indlaeggelser,
ambulante hospitalshesgg og
skadestuebesgg pa
psykiatriske og somatiske
afdelinger tilsammen 29 pct.
Kilde: Sygdomsbyrden i Danmark

— sygdomme, Sundhedsstyrelsen
(2015)

Af de samlede omkostninger til
borgere med demens udgar
medicin omkring 19 pct.

Kilde: Sygdomsbyrden i Danmark

— sygdomme, Sundhedsstyrelsen
(2015)

Den medicinske behandling
igangseettes for langt de fleste
borgere i evalueringen i
udredningsenheden. Der er
dog forskel pa, hvor borgere
og pararende vil sgge hjeelp til
problemer eller spgrgsmal om
behandlingen — nogle vil ga til
egen laege, andre til
udredningsenheden.

pa de demensrelaterede problemstillinger, mens en stor andel af patienterne har andre
problemer svarerende til den aeldre medicinske patients. Saledes leegges der kun i
begraenset omfang en samlet plan for behandlingen og opfalgningen.

Kommunikationen mellem de udredende enheder og borgernes bopaelskommuner er
ikke standardiseret, og derfor orienteres kommunerne ikke, nar patientforlgbet afsluttes,
hvis heller ikke den praktiserende leege eller borgeren/pargrende orienterer. Det kan
iseer veere problematisk, hvis demenskoordinatoren ikke har veeret involveret i forlgbet
inden udredningen, da kommunen derfor ikke har mulighed for at f& kendskab til
patienten, uden at vedkommende selv opsgger kommunen. Dette opstéar typisk, nar
udredningen som naevnt ovenfor foregar i andet regi end en udredningsenhed.

Medicinsk behandling

GENEREL STATUS. Alle regioner har i forlgbsprogrammerne beskrevet en
kategorisering af patienterne (stratificering) med kriterier for, hvem der skal udredes og
folges i enten en udredningsenhed eller almen praksis. | Region Hovedstaden er der en
tredje kategori (i en grazone), der behandlingsmaessigt kan fglges enten regionalt eller i
almen praksis, som dog formentlig fijernes i naeste generation af forlgbsprogrammet,
fordi den har vist sig overfladig. Patienter, der er udredt i en udredningsenhed, falges
som udgangspunkt i alle regioner samme sted med henblik pa eventuel igangseettelse af
medicinsk behandling. Det fglger af Laegemiddelstyrelsens regler for medicintilskud, at
det for nogle behandlingers vedkommende skal veere leeger med en specifik
speciallezegeuddannelse, der skal igangseette den givne behandling som forudseaetning for
tilskuddet. Dette kan almindeligvis indfries i fire af regionerne, mens det forekommer at
vaere mere usikkert i Region Nordjylland med en anden formuleret tilgang til det primzere
udredningsregi.

For hovedparten af patienternes vedkommende fglges de i den farste tid herefter i
udredningsenheden, indtil behandlingen er stabiliseret, og det kan typisk dreje sig om tre
til seks maneder. Herefter afsluttes denne del af forlgbet med henblik pa opfalgning hos
borgerens praktiserende lsege. Der er dog undtagelser, hvor det demensrelaterede
behandlingsforlgb fortseetter i udredningsenheden. Det drejer sig typisk om borgere, hvor
behandlingen kreever en seerlig faglig viden, som det fx kan veere tilfeeldet ved borgere,
der er unge, har sjeeldne demenssygdomme eller seerligt komplicerende
sygdomme/funktionsnedsaettelser som fx visse medfadte handikap.

| almen praksis fglges borgerne nogle steder efter nogenlunde faste skemaer fx sjette
maned eller arligt, eller det kan fastseettes helt individuelt. Der er ikke i tilslutning til
forlgbsprogrammerne udarbejdet retningslinjer for opfglgningen, og praksis er forskellig
inden for de enkelte regioner.

| alle regioner er det almindelig praksis, at praktiserende laeger og demenskoordinatorer
kontakter hinanden ved tvivl eller fx spgrgsmal om den medicinske behandling.
Omfanget af kontakter afhaenger blandt andet af det personlige kendskab og leegens
mulighed for let at fa kontakt med den rette demenskoordinator i den kommunale
organisation.

En del pargrende oplever at tage et ansvar for den medicinske behandling, fx for
afhentningen p& apoteket, doseringen og indtagelsen, i det omfang at
hjemme(syge)plejen ikke gar det.

S/ERLIGT GODE ERFARINGER. Der er inden for flere regioner gode erfaringer med, at
praktiserende laeger far konkrete forslag fra udredningsenhederne til hyppighed i
opfalgningen, test mv. Det gar det lettere at viderefgre behandlingen og skabe et
sammenhaengende forlgb pa baggrund af specialleegeviden.
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De pargrende i evalueringen
foler et stort ansvar for den
medicinske behandling,
herunder dosering og indtag.
Det kan i nogle tilfeelde veere et
forhold, som stresser dem.

3.25

Nogle pargrende i
evalueringen efterspgrger
alternative aktivitetsformer
sdsom kogpnitiv treening.

VAESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Det kan veere vanskeligt at motivere
nogle patienter til medicinsk behandling af visse demenssygdomme, da mulighederne er
fa, og ikke alle er seerligt effektive. Yderligere komplicerende kan det veere ved patienter,
der pa grund af andre samtidige sygdomme far ordineret meget medicin, hvorved den
samlede virkning af praeparaterne ikke kan forudses, og det samme geelder
bivirkningerne. Denne velkendte problemstilling med polyfarmaci foreligger der ikke
meget videnskabelig litteratur om som stattepunkterne for de behandlingsansvarlige
lzeger, patienter og pargrende. Dertil kommer, at netop denne malgruppe har seerligt
vanskeligt ved at administrere og indtage medicinen som foreskrevet.

Der ses forskellige andele af patienter, der er i behandling med demensmedicin, som
dog varierer inden for nogenlunde samme spaend.

Tabel 3. Andele af patienter i behandling med demensmedicin

Laveste og hgjeste andel i en

Region udredningsenhed i regionen (pct.)
Region Hovedstaden 75-100
Region Midtjylland 75-96
Region Nordjylland 76-100
Region Sjeelland 79-100
Region Syddanmark 68-100

*Tabellen er baseret pa tal fra Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for Demens for 2016. Den
laveste/hgjeste andel er et udtryk for de udredningsenheder i regionen, der har
henholdsvis laveste og hgjeste andel af personer med demens, som behandles med
demensmedicin.

**Andelen bestar af patienter med Alzheimers sygdom, demens ved Parkinsons sygdom
(PDD), demens med Lewy Body (DLB) og mixed demens (Alzheimers + vaskulaer), som
behandles med antidemensmedicin. Patienter, der ikke opfylder demenskriterierne, og
patienter, der ikke har en af de relevante demensdiagnoser, er ekskluderet fra opgarelsen.
**Brugen af medicin er opgjort ud fra ordination og ikke-indlgsning af recepter, sa
opgarelsen opfanger ikke forskelle i, hvorvidt patienter reelt indlgser recepter.

Kilde: Arsrapport 2016, Dansk Klinisk Kvalitetsdatabase for Demens.

Forskellene, der ses i brugen af demensmedicin, afheenger blandt andet af, hvilke
specialer og dermed behandlingsregimer udredningsenheden anvender. Det er seerligt
enheder med geriatri og gerontopsykiatri, som har en lav andel af patienter, der
behandles med demensmedicin. Der er ikke grundlag for at tolke variationen ovenfor
som udtryk for andet end dette og tilfeeldigt forekommende variation.

Vedligeholdende treening

GENEREL STATUS. Inden for alle regioner er der — dog et mindretal af — kommuner,
der har stor opmaerksomhed pa at tiloyde borgere med demens vedligeholdende
treening. Det kan veere implementeret som en del af den generelle rehabiliteringstilgang,
som dermed ogsa omfatter borgere med progredierende sygdomme som demens. Ikke
at det har et tilsvarende rehabiliterende sigte, som rehabilitering kan have for andre
malgrupper, men sigter i stedet pa at fastholde funktionsevnen pa et hgjere niveau, end
det ville have veeret foruden.

Tilbuddene om vedligeholdende treening kan veere malrettet borgere med demens, eller
det kan veaere et generelt holdtilbud. | nogle kommuner har et malrettet tiloud en
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Mange borgere i evalueringen
benytter tilbud fra frivillige
organisationer. Det kan fx
veere gature sammen med
frivillige fra lokalomradet og
aktiviteter pa plejehjemmet
med Aldre Sagen.

3.2.6

Af de samlede omkostninger til
borgere med demens udgar
hjemmepleje/hjemmehjeelp
omkring 55 pct.

Kilde: Sygdomsbyrden i Danmark
—sygdomme, Sundhedsstyrelsen (2015)

tidsbegreenset varighed som fx tre maneder, og herefter kan treeningen fortsaette som et
generelt holdtilbud, fx i regi af et dagcenter.

Forskellen mellem kommuners opmaerksomhed pa og arbejde med vedligeholdende
treening kommer ogsa til udtryk i maden, hvormed der visiteres til og fglges op pa
traening. | nogle kommuner har demenskoordinatoren en proaktiv rolle med hensyn til at
tilbyde borgeren traening, og efter treeningen er padbegyndt, opfelgning og tilpasning til de
faktiske behov. | nogle kommuner har demenskoordinatoren myndighed til at visitere til
traening, mens visitationen i andre kommuner foretages af en central visitationsenhed, og
opfalgningen foretages af treeningspersonalet. Nogle steder er oplevelsen, at visitationen
af vedligeholdende traeningstilbud foregar bedre, hvis en fagperson med seerlig(e)
demensfaglige forudseetninger/funktion er involveret i visitationen. Saledes er
visitationen hurtigere og med hgjere kvalitet.

Tilbud fra private organisationer og foreninger indgar i de samlede tilbud til mennesker
med demens. Nogle borgere og pargrende oplever, at treeningstilbud og andre
aktiviteter, fx med musik og bevaegelse, kan veere vigtige i hverdagen. Disse fungerer
som tilleeg til de kommunale tilbud og ikke som erstatning. Kommunen kan ggre
opmaerksom pa tilbuddene, men der er langt fra altid tale om et formaliseret samarbejde
mellem kommunerne og de private organisationer.

S/ZERLIGT GODE ERFARINGER. | nogle kommuner tilbydes systematiske og malrettede
treeningstilbud (rehabilitering) til mennesker med demens fra starten af sygdomsforlgbet.
Der leegges individuelle traeningsplaner og seettes mal, der falges op pa med Igbende
justeringer. Dermed er tilgangen til vedligeholdende traening bredt favnende, hvor
forskellige typer af indsatser understgtter hinanden og med forebyggelsesaspekter.

Ogsa Alzheimerforeningen og Zldre Sagen har tilbud om traening og motion. De
arbejder blandt andet med dans og sang, som eksempelvis kan inkludere
erindringsdans. De underviser ligeledes frivillige i, hvordan de bedst muligt kan inddrage
mennesker med demens i andre aktiviteter.

V/ESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Alle kommuner tilbyder
vedligeholdende treening og aktiviteter med beveegelse til borgere, der har behov og
mulighed for at deltage, men i flertallet af kommunerne sker det ikke systematisk og
vedvarende som en integreret del af et rehabiliteringsparadigme, der sigter efter at
styrke den samlede funktionsevne og feerdighederne i bred forstand, men mere snaevert
pa den fysiske funktionsevne. Traeningen tiloydes typisk som en holdaktivitet, der
vanskeligt kan tilpasses deltagernes forskellige udgangspunkter, og hvis borgerne ikke
kan deltage af den ene eller anden grund, er der ofte ikke anden treening at tilbyde.

Omsorg, stgtte og pleje

GENEREL STATUS. Forskellige aktgrer bidrager med stgtte til borgere med demens til
at komme igennem hverdagen pa praktisk vis og med positive oplevelser; det veere sig
den kommunale hjemme(syge)pleje (ofte i stigende takt med sygdommens progression)
og civilsamfundet, inklusive foreninger og netveerk af frivillige (ofte aftagende gennem
forlgbet). For mange borgere (og pararende) opleves tilbuddene fra kommunen og
civilsamfundet som de mest nyttige og ogsd som mere end medicinsk behandling, fordi
sygdommen er meget indskraenkende pa funktionsevnen og hverdagslivet kombineret
med, at de aktuelle behandlingsmuligheder ikke gavner alle patienter.

Altovervejende indgar de fleste tilbud som en del af den almindelige hjemme(syge)plejes
omsorg, stgtte og pleje uafhaengigt af de sygdomme, borgerne matte have. Tilbuddene
sgges tilrettelagt efter familiernes behov med fx praktisk bistand, personlig pleje og
medicinadministration. P& plejecentrene udgar borgere med demens op mod 60-70 pct.
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De fleste pargrende i
evalueringen er klar over, at
der er tilbud om aflastning i
kommunen. Selv om mange
pargrende udtrykker behov for
aflastning, benyttes
aflastningsmuligheder ikke
altid, hvilket blandt andet kan
skyldes personlige barrierer
eller bekymring for at skifte
rammer.

Pargrende i evalueringen
efterspgrger aflastning, som
tager udgangspunkt i
borgerens hverdagsaktiviteter
og vante rammer. Mange
pargrende frygter for eller har
oplevet konsekvenserne ved
aflastning, hvor borgeren er
uden for vante rammer. Det
har for nogen betydet gget uro
og forvirring.

Desuden fungerer mindst 1-2 plejecentre i mindre kommuner som skaermede enheder,
der er seerligt indrettet, bemandet og malrettet borgere med demens med et saerligt
behov.

Tilbuddene understgttes i alle kommuner af demenskoordinatorer/-konsulenter/
-sygeplejersker (forskellige betegnelser for de samme eller forskellige fuktioner), der qua
seerlige kompetencer kan planleegge og radgive personale, borgere og pargrende samt
indgd i planlaegningen og opfglgningen sammen med almen praksis og
udredningsenheder/sygehusafdelinger. Demenskoordinatorerne har saerligt en opgave,
mens borgeren bor i egen bolig og i mindre grad, nar borgeren bor pa et plejecenter med
andre fagpersoner omkring sig i hverdagen. Nogle steder overtager
demenskoordinatorerne planlaegnings- og koordinationsopgaverne fra generelle
koordinerende (eventuelt visiterende) sygeplejersker hjiemme(syge)plejen, og andre
steder overlapper funktionerne.

Langt de fleste kommuner tilbyder pararende uddannelse, radgivning og aflastning, som
skal sgge at ggre dem i stand til bedst muligt at vaere en del af borgerens hverdag. Det
kan omfatte formidling af information om helbred, sygdom og forskellige forholdsregler
samt deltagelse i pargrendegrupper, hvor erfaringer og historier deles. | flere kommuner
er pargrende, som tidligere har vaeret igennem et uddannelsesforlgb, undervisere eller
opleegsholdere, hvilket skaber laering og inddragelse. Uddannelse af pargrende er i
nogle regioner og kommuner tilrettelagt og udfart i et samarbejde mellem regionen og
kommunen. Det vil sige, at de sammen star for uddannelsen, og pa den méade far
borgere og pargrende information fra flere fagligheder og begge sektorer.

Omfanget af statte, pleje og omsorg afhaenger af, hvilke behov og ressourcer borgeren
og dennes pargrende har, og kommunerne har forskellige serviceniveauer. Behovene
kan veere meget forskellige borgerne imellem og aendres over tid. | de tilfeelde, hvor
borgerne bor sammen med en rask segtefeelle eller har barn i naerheden, der varetager
de almindelige opgaver i hjemmet og stgtter op om de tilkomne seerlige behov, kan
demenskonsulenten og hjemme(syge)plejen fokusere pa at statte op om pargrende. |
andre tilfeelde kan de kommunale opgaver veere af en mere udfgrende karakter.

I alle kommuner tilbydes paragrende aflastning. Det kan vaere som enkelte timer i lgbet af
ugen (i hiemmet eller pa et dagcenter), en weekend indimellem eller ved ferie i 1-2 uger.
Det er dog med variation, hvordan kommunerne prioriterer dette og dermed, hvor aktivt
personalet opsgger pargrende for at tilbyde aflastning, og hvor fleksibelt og hurtigt den
kan etableres. | andre kommuner oplever pargrende selv at skulle opsgge
aflastningsmulighederne, og der fglges ikke op i samme udstraekning pa den pargrendes
behov. Det er imidlertid langt fra enkelt at etablere aflastningen, fordi eendringen i
forholdene kan forvirre og virke urovaekkende for borgeren med demens, og seerligt, nar
der er tale om et tidspunkt i et senstadie. Behovet kan opsta med kort varsel, nar det
opleves at "breende pa” i hjemmet, og ligeledes kan en ellers aftalt aflastning — ligesom
borgerens deltagelse i en aktivitet — aflyses med kort varsel, fordi situationen er sendret
til det bedre eller veerre.

Aflastningen af pargrende kan opleves tosidet, da de pa den ene side kan have behov
for denne, men samtidig er mange bevidste om de store udfordringer ved at flytte
mennesker med demens ud af vante rammer, og flere pargrende beskriver darlige
erfaringer med udvikling i sygdom efter et leengere aflastningsophold.

Flytning af borgere med demens til plejehjem er et stort vendepunkt i forlgbet og i deres
livi det hele taget, og kommunikationen har derfor stor betydning for borgeren og
dennes pargrende. Ofte hjeelper demenskoordinatorer med at forberede borgeren og
pargrende til det. Det gode eksempel i de paragrendes gjne er at komme pa et plejehjem,
som ikke er ukendt. Det kan forberedes med besgg eller dagsaktiviteter/aflastning i en
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leengere periode, inden vedkommende skal flytte pa plejehjem, saledes at personale og
ydre rammer ikke er nye.

Private organisationer som Alzheimerforeningen og 4ldre Sagen gennemfarer
aktiviteter og yder radgivning i lokalafdelingerne spredt ud over hele landet og fra
centralt hold. Det er rettet mod borgere og/eller pargrende. Det kan vaere aktiviteter som
fx foredrag, ture med henblik p& oplevelser, socialt samvaer og bevaegelse eller besgg i
hjemmet. Foreningerne arbejder med og bidrager til aflastningen af pargrende integreret
i deres hverdag. Derfor vil deres indsats tage udgangspunkt i borgernes
hverdagsaktiviteter og vante rammer. Det kan dreje sig om, at frivillige spiller spil med
vedkommende i dennes hjem eller tager med pa et dagscenterbesgg.

S/ERLIGT GODE ERFARINGER. I nogle kommuner ligger der en vejledende
fasestruktur til grund for tilbuddene — a la "stratificering” eller "indsatstrappe”. Den
hjeelper personalet og borgere/paragrende til at fa overblik over, hvilke typer af tilbud der
knytter sig til de forskellige livssituationer/faser i udviklingen af demenssygdommen.

I mange kommuner har demenskoordinatoren en vigtig opgave med at informere
borgere og pargrende om relevante tilbud. | nogle tilfzelde kan borgere/pargrende have
sveert ved at acceptere behovet for disse tilbud, da det enten kan opfattes skamfuldt eller
som afgivelse af selvsteendighed. Derfor sgger demenskoordinatorerne at forberede
borgere/pargrende pa den progredierende udvikling og at tale sveere aspekter igennem,
inden der opstar et akut behov. Det gaelder fx flytning til et plejecenter, som for mange er
en stor overvindelse.

Nogle kommuner arbejder med at udvikle aflastningstilbud, som i videre udstraekning er
tilpasset borgernes og pararendes behov. Det kan fx veere forsgg med aftenaflastning
(ude af hjemmet), som frigiver efterspurgt tid hos de pargrende.

Borgere og pargrende kan opsgge og modtage radgivning og statte fra private
foreninger som fx Alzheimerforeningen og Zldre Sagen. Det veere sig lokalafdelingernes
arrangementer og frivillige svel som centrale telefonrddgivninger og netveerk via sociale
medier.

Herning Kommune — og andre — har et Hjeelpemiddelbibliotek, hvor det er muligt for
borgere at lane forskellige hjeelpemidler med hjem med henblik pa at afpreve det i tre
uger. Hvis det er til gavn, kan det efterfglgende sgges bevilget.

Inden for alle regioner har kommunerne mulighed for — om end i forskellig udstreekning —
at f& radgivning og sparring af gerontopsykiatrisk personale i den regionale psykiatri. Det
kan veere relevant, nar personalet pa et plejecenter — selv efter involvering af
demensngglepersoner og demenskoordinatoren — oplever, at en borgers adfeerd er
seerligt udfordrende og har vanskeligt ved at handtere den. Det vurderes generelt at
veere et bedre alternativ at fastholde borgeren pa plejecentret og arbejde pa at optimere
forholdene dér end at indlzegge vedkommende pa en psykiatrisk afdeling, der alligevel
vil have en tidsbegreensning, og som oftest gger borgerens forvirring og uro. Over de
seneste ar er behovet for radgivning faldet og har zendret karakter. Tidligere var det
generel rddgivning (a la kompetenceudvikling), mens det i dag drejer sig om radgivning
og sparring, fx via en hotline, vedrarende enkelte borgeres adfaerd.

VAESENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Nogle leeger i udredningsenhederne
oplever, at det kan veere vanskeligt at overskue de enkelte kommuners tilbud og
organiseringen heraf, og dermed har de vanskeligt ved at radgive patienterne om, hvor
de kan henvende sig. Typisk er en demenskonsulent bedste henvisning, hvilket langt de
fleste kommuner har. Balancen er, hvor meget det er ngdvendigt for personale i en
sektor at vide om serviceniveauet og de konkrete tilbud i en anden sektor.
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3.2.7

Det er en udfordring, at aflastning af parerende kan opleves at have den konsekvens, at
borgeren med demens svaekkes og forvirres, og ofte falder funktionsevnen umiddelbart
efter aflastningen. Aflastningen kan dog veere ngdvendig for, at den pargrende kan st&
forlgbet igennem. Nogle pargrende giver udtryk for, at de efterspgrger et plejecenter,
hvor personalet har seerlige forudseetninger, og hvor de fysiske rammer og tilbud
tilgodeser borgerens og de pargrendes forskellige behov. Det vil sige, hvor aflastning
ikke ngdvendigvis skal planleegges i meget god tid men kan ivaerksaettes, nar det
pludselig braender alvorligt pa i hjemmet, og hvor det ikke ngdvendigvis skal forega i
dagtimer pa hverdage.

Det er en generel udfordring at tilbyde méalgrupper med et lille antal borgere szerlige
tilbud. Det geelder seerligt:

* Yngre borgere med demens, idet de kan have andre livsvilkar fx med staerkere
netveerk, hjemmeboende bgrn, arbejde og en fysisk rask krop. De er ikke
ngdvendigvis kendt af kommunen i forvejen. Stadigt flere unge diagnosticeres med
demens.

* Borgere med handikap og demens, som nogle gange er associeret med det
tilgrundliggende handikap/syndrom, hvilket samlet set kan give atypiske symptomer
og funktionsevnenedseettelser.

* Borgere med ikke-vestlig baggrund og demens, der har et andet familiemgnster,
kultur, sprog mv. Dette besveerligger for det farste kommunikationen til dem om
blandt andet opsporing og udredning, og for det andet betyder kulturforskellen, at
det i langt hgjere grad er familien, som skal tage sig af de syge og ikke samfundet.
Derfor fremstar familierne ofte lukket og @nsker ikke at modtage hjeelp fra det
offentlige.

Seerligt vanskeligt er det for sma kommuner hver med fa af disse borgere.

N&r kommunerne i de seneste ar har fornyet boligerne, har det veeret i en tid med en
normaliserings- og inklusionsdagsorden, og kombineret med deres finansieringsbehov
har det medvirket til, at de tidligere kommunalt ejede boliger gradvist er blevet erstattet af
almene boliger under lejeloven. Det gar det vanskeligere for kommunerne at udnytte
boligkapaciteten og rettidigt tilbyde borgerne en mere optimal bolig med hensyn til
ressourcer, indretning og kompetencer ved at flytte dem fra lejlighed til plejecenter. Hvis
vaergemal (og fremtidsfuldmagt) farst tages op, nar der er opstaet vanskeligheder i
lejligheden, kan der ga uhensigtsmaessig lang tid, fgr borgeren kan flyttes mod sin vilje.
Det gor det ekstra vigtigt at opspore borgere med demens tidligt og sammen laegge en
plan, der raekker sa langt, at et senere boligskift bliver muligt, selv nar borgeren ikke
leengere har fuld demmekraft.

Organisering

GENEREL STATUS. Inden for alle regioner er der et eller flere fora med repreesentation
af regioner, kommuner og almen praksis, der har et ansvar for forlgbsprogrammet for
mennesker med demens. Det omfatter udarbejdelsen af programmet og/eller
delaftalerne, der udggr forlgbsprogrammet og eventuel opfalgning herpa.
Organiseringen er forskellig, idet nogle regioners fora alene vedragrer det specifikke
forlgbsprogram, og andre har en bredere portefglje fx knyttet til initiativer vedrgrende
den &ldre medicinske patient. Nogle har status som en styregruppe, og andre som en
arbejdsgruppe. Respondenterne oplever generelt, at forlabsprogrammerne styrker
samarbejdsrelationerne og pa nogle punkter haever kvaliteten af indsatserne.
Regionerne og kommunerne er dog selvstaendige myndigheder, sa der opleves ogsa
begraensninger som faglge af forskellige prioriteringer. Saerligt — men ikke alene — blandt
de praktiserende leeger gives der udtryk for, at der fglger et (for) tidskreevende arbejde
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med at saette sig ind i de omfangsrige forlgbsprogrammer og det organisatoriske arbejde
forbundet hermed.

Der er i regioner og kommuner et bredt kendskab til, hvorledes demensudredning,
-behandling, treening, omsorg, statte og pleje er organiseret, nar det geelder ledere og
medarbejdere, der seerligt arbejder med demens — ogsa néar det geelder andre
organisationer end sin egen. Indsigten i konkrete tilbud pa tvaers af sektorer er mere
begreenset og szerligt blandt fagpersoner, der ikke har et seerligt fokus pa patienter med
demens.

| regioner, hvor specialerne ikke er samlet i én udredningsenhed, kan snitfladen mellem
de forskellige specialer til tider veere uklar. Det kan medfare usikkerhed om fordelingen
af patienter til de relevante specialer, og det bliver tydeligere for samarbejdspartnere og
eventuelt borgere/pararende, hvis der opstar komplikationer, eller forlgbene er seerligt
komplekse, og der er behov for yderligere indsatser fra sygehuset. Her kan det veaere
sveert at placere ansvaret ved en af enhederne. | regioner med flere udredningsenheder
kan kommunerne i samarbejde med enhederne ofte opleve forskel i
kommunikationsniveauet mellem de forskellige enheder. Eksempelvis er der i
neurologisk afdeling i Region Sjeelland telefonisk kontakt mellem kommuner og
afdelingen om patienter efter udredningen. Denne telefoniske kontakt er der ikke til den
psykiatriske afdeling. Det kan vaere personafhaengigt, men det kan ogsa haenge sammen
med, at flere udredes i neurologien.

Det kan veere vanskeligt for almen praksis seerligt i mellemstore og store kommuner at
finde den rette kontaktperson, og det geelder szerligt med hensyn til borgere, der ikke i
forvejen modtager hjemme(syge)pleje. Tilsvarende kan der oftere glippe oplysninger fra
almen praksis til kommunen, nar en patient, som ikke modtager hjemme(syge)pleje,
henvises til en udredningsklinik. | mindre kommuner opleves samarbejdet med almen
praksis ofte som lettere, idet demenskoordinatorer kender leegerne i kommunen og vice
versa, og de er Igbende i dialog.

| kommunalt regi leveres omsorg, stgtte, pleje og traening i langt de fleste kommuner af
den generelle hjemme(syge)pleje og genoptraening (fraset i de skeermede enheder) (se
ogsa afsnit 3.2.6). | hiemme(syge)plejen har personalet i de fleste kommuner adgang til
faglige ressourcepersoner, fx social- og sundhedsassistenter med seerlig
efteruddannelse, der kan give sparring til andet personale og ga ind i specifikke
patientforlgb.

Demenskoordinatorerne har en central funktion i alle kommuner som bindeled mellem
medarbejdergrupper og velfeerdsomrader, mellem kommunen, almen praksis og
udredningsenheder — og ikke mindst mellem kommunen og borgerne. Opgaverne og de
formelle beslutningskompetencer varierer fra kommune til kommune. P& samme made
er der ogsa forskel pa, hvor proaktiv en demenskoordinator kan veere overfor
borgere/paragrende. Hvis borgeren og paragrende virker relativt selvhjulpne, falger
demenskoordinatoren som regel ikke jeevnligt op, men med laengere mellemrum. Det
samme geelder borgere, der flytter pa et plejecenter og har personale omkring sig hele
dagnet.

Nationalt Videnscenter for Demens bidrager med at skabe og formidle viden gennem
forskning, undervisning og radgivning. Centret har etableret flere netvaerk, som blandt
andre omfatter alle udredningsenheder og kommuner. Der afholdes hvert ar konferencer
for relevante aktgrer pa demensomradet, og videnscenteret forestar
kompetenceudvikling for starre eller mindre medarbejdergrupper i kommuner og
regioner. Desuden treekker mange kommuner, regioner og
praksiskonsulenter/praktiserende leeger pa centrets opggarelser af diagnosticerede,
medicinforbrug mv.
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Der er i de senere ar udviklet et lidt teettere samarbejde mellem mange kommuner og
private foreninger som Alzheimerforeningen og Zldre Sagen. Der opleves fra
foreningernes side mere anerkendelse af og respekt for det frivillige arbejde, og at der er
en feelles forstaelse af, at den bedste indsats overfor borgerne sker gennem et
samarbejde mellem medarbejdere og frivillige. Derfor ses det mange steder nu, at
foreningerne orienterer kommunerne om tilbuddene, som ggr borgerne opmaerksomme
pa disse. Se ogsa afsnit 3.2.6.

S/ZERLIGT GODE ERFARINGER. Der er flere eksempler pa tvaersektorielt samarbejde
bade pa et organisatorisk niveau og om konkrete borgere, som giver overblik, kendskab
og feelles planer:

e Inden for regionerne afholdes arlige eller halvarlige mader mellem
udredningsenheder, praksiskonsulenter og hiemme(syge)plejen med henblik pa
opfalgning pa samarbejde og kvalitet (inklusive ventetider).

*  Mellem kommunale demenskoordinatorer og almen praksis, fx ved arlige eller
halvarlige mgder om patienter med demens med henblik pa planleegning og
opfalgning.

Typisk holder udredningsklinkkerne regelmeaessige videokonferencer mellem
specialleegerne tilknyttet udredningsfunktionen om konkrete borgere. Region Midtjylland
har forsggt at minimere grazonerne mellem enhederne pa sygehuset ved at afholde
mader efter behov, hvor patienter i grdzonerne draftes og afklares med hensyn til en
udrednings-/behandlingsplan. Saledes mindskes grazonen over tid, og behovet for
sadanne mader har veeret faldende.

Et kendt nyere eksempel pa et godt samarbejde mellem sundhedsvaesenet og
civilsamfundet har omdrejningspunkt i den selvejende institution Kallerupvej,
Radgivnings- og kontaktcentret for demensramte og pargrende, der hgrer hjemme i
Odense. Her er der dbent for deltagelse i fora, interesse- og netveerkstilbud, erfarings-
og vidensopsamling og for statte.

VASENTLIGE MANGLER OG UDFORDRINGER. Problemstillingerne knyttet til
organiseringen af demensindsatserne er strukturelt betingede og kendes i
sundhedsvaesenet generelt — forskellige sygdomsspecifikke og generelle hensyn skal
tages, nar indsatserne skal organiseres og tilretteleegges. Inden for udredningen og
behandlingen (bredt forstaet) af patienter med demens er udfordringerne mindst lige sa
store internt i kommunerne og i regionerne som ved det tvaersektorielle samarbejde.
Saledes er der (seerligt i mellemstore og store kommuner) flere koordinator-
Ivisitatorfunktioner, som er overlappende, hvilket kan gare nogle borgere/pargrende og
medarbejdere usikre pa beslutningsvejene. Den ekstra kompleksitet kan desuden give
mere treege processer, nar der skal traeffes afggrelser, som involverer flere personer og
myndighedsfunktioner i forskellige organisatoriske enheder. | regionerne kan det veere
udfordrende, at sidestillede specialer skal samarbejde, uden at de kan foretage en
samlet prioritering eller styring pa tveers af specialerne.

Sidstnzevnte problemstilling leder ogsa frem til, at nogle borgere og pargrende oplever
det som udfordrende, at udredningsenhederne ikke tager ansvaret for den samlede
behandling, men alene den demensrelaterede — seerligt set i lyset af, hvor sveert mange
netop i denne malgruppe har ved at forholde sig til mange kontakter og ofte ogsa har
polyfarmaceutiske problemstillinger.

Mange sma kommuner udtrykker et behov for tveerkommunalt samarbejde om borgere
med demens, og det geelder iseer de sjeeldne tilfaelde af demenssygdom. Det kan fx
veere tilbud til borgere med Downs syndrom, som mange sma kommuner har sveert ved
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3.3

at tilbyde den rette indsats pa grund af begraenset kapacitet og faglig kompetence.
Derudover efterspgrger de videns- og erfaringsudveksling.

Forslag til udviklingstiltag

Generelt leveres mange indsatser relevant og tilfredsstillende, og de understgttes af
forlgbsprogrammerne, men der kan samtidig peges pa nogle udfordringer og
forventninger til den fremtidige udvikling pa feltet. Nogle udfordringer knytter sig til
mangler, problemer og dilemmaer erfaret specifikt med de nuveerende
forlgbsprogrammer og indsatser til mennesker med demens, mens andre forventninger
udspringer af en gnsket fremtidig udvikling som led i generelle tendenser.

De foreslaede udviklingstiltag er papeget af forskellige respondenter og vurderet af
Implement som relevante at videregive til det nationale niveau vel vidende, at der kan
veere forskel p&, hvor presserende eller relevant et konkret tiltag opleves afhaengigt af
lokale forhold som fx kvalitet, kapacitet og prioriteringer.

Nogle af de vaesentligste udfordringer og forventninger knytter sig til ét eller to
afgraensede evalueringsfoci og dermed temaer i Sundhedsstyrelsens kommende
tveersektorielle anbefalinger.

"POPULATION". Der er ikke et fuldt deekkende kendskab blandt personalet i kommuner,
almen praksis og regioner til data og befolkningsanalyser, og de anvendes derfor ikke
systematisk. Det geelder blandt andet viden om, hvor mange borgere der er
diagnosticeret, hvad der karakteriserer dem, i hvilken grad der haves og gives
tilbud/indsatser og behandling — sammenholdt med andre dele af kommunen/regionen
eller pa tveers af landet, og hvad der baseret pa forskning og faglige standarder kan
forventes pa befolkningsniveau. Det er dog en udbredt praksis i regi af forlgbs-
programmerne at gruppere/kategorisere/stratificere enkelte malgrupper i forhold til
bestemte indsatser og tilbud baseret pa forskellige typer af viden. Mange gange bruges
det dog til at regne bagleens ud fra givne kapaciteter og ikke forfra som analyser til
planlaegning og dimensionering.

Der er reelt et starre kendskab til og anvendelse af befolkningsanalyser, end
forlgbsprogrammerne giver indtryk af, da de kun i begraenset omfang omfatter dette.

Inden for alle regioner og kommuner er der udtrykt en ambition om at forbedre
patientforlgbene, hvortil en af vejene er generelt tidligere diagnosticering saledes, at
borgerne far bedre tid — med bistand — til at indrette tilvaerelsen. Samtidig er der enighed
om, at behandlingen samlet set er praeget af stor variation i lsegemiddelforbruget som
udtryk for, at behandlingen ikke er optimal hos alle patienter.

Det vurderes derfor, at planlaegningen, dimensioneringen og kvalitetsopfglgningen kan
bedres blandt andet gennem en mere systematisk og databaseret tilgang. Det kan
overvejes at understgatte dette fra nationalt niveau, idet der bade findes registerdata
centralt og en formidlingsmaessig infrastruktur.

"OPSPORING OG DIAGNOSTIK”. Der er forskellige ambitionsniveauer og metoder til
opsporing inden for regionerne og pa tvaers af landet. Det er uhensigtsmaessigt, fordi det
kan forsteerke ulighedsskabende tendenser, og nogle indsatser — seerligt de
borgerrettede — med fordel kan gennemfgres i stagrre lokalomrader, regionalt eller
nationalt. Blandt andet kan kommunerne benytte forebyggende hjemmebesgg hos
borgere, de ikke kender i forvejen.

Generelt bar der tilstraebes en udvikling i retning af en tidligere opsporing og diagnostik
— ligesom for andre sygdommes vedkommende — sé der kan tiloydes indsatser, der kan
gere hverdagen lettere pa kort sigte og forberede borgerens og familiens situation pa
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leengere sigt. Diagnosticeringen skal opleves rettidigt af borgerne og familierne, og
tilgangen bar derfor praeges af respekt.

"UDREDNING” OG "MEDICINSK BEHANDLING”. Den leegelige kapacitet til udredning
og behandling er presset om end i forskelligt omfang landet over — bade inden for
neurologien, gerontopsykiatrien og geriatrien, hvilket medfgrer lange ventetider,
centralisering af funktioner og en lgsere kobling af specialerne inden for en
udredningsenhed. Centraliseringen giver for mange borgere en lsengere transporttid
med deraf afledte konsekvenser for en besveeret hverdag og deres tilslutning til
udredningen.

Dertil kommer, at behandlingen i mange situationer betragtes snaevrest muligt og
relateret til demensbehandling, hvilket umiddelbart kan ses som en effektiv tilgang og
optimal udnyttelse af de laegelige ressourcer. Imidlertid har mange mennesker med
demens flere samtidige kroniske sygdomme og behandles med mange forskellige
preeparater, som bgr vurderes i sammenhgeng af hensyn til compliance,
behandlingseffekt, bivirkninger og patientsikkerhed.

De ovenfornaevnte problemstillinger bgr vejes sammen og imadegas i
forlgbsprogrammerne — hvis udredningsforlgbene skal stramlines yderligere lige som
pakkeforlgb, hvor og hvordan varetages den samlede behandling sa. Herunder om der
kan ske en opgaveflytning som i Region Nordjylland, hvor kommunale sygeplejersker
varetager en del af udredningen sammen med almen praksis, og om der er
patientgrupper, der kan overga tidligere til opfalgning i almen praksis for at frigare
kapacitet i udredningsenhederne til udredning af nye patienter og radgivningsopgaven.

"VEDLIGEHOLDENDE TRANING” OG "OMSORG, STOTTE OG PLEJE”. Disse
indsatser og tilbud leveres ikke systematisk og bredt i landet med et forebyggende og
vedligeholdende/rehabiliterende sigte med henblik pa at fastholde det bedst mulige
funktionsniveau, som rehabiliteringstilgangen i gvrigt sgges implementeret i
kommunerne i disse ar. En vaesentlig del af forudsaetninger bar ellers veere til stede, idet
kommunerne generelt har oprustet med henblik pa tidlig opsporing og forebyggende
indsatser gennem kompetenceudvikling, gendret personalesammensaetning og nye typer
af tilbud. Traening indgar mange steder stadig i en snaever fysisk forstand og inkluderer
sjeeldent andre typer af traening eller terapi som ikke-medicinske interventioner bredt.
Det vil seerligt veere relevant for yngre personer med demens og generelt mennesker,
der eri en tidlig fase af demensforlgbet, med fx kognitiv treening, musikterapi,
erindringsdans, sansestimulation og anden fysisk aktivitet. Typisk er rammerne ikke
tilstreekkeligt fleksible til at imgdekomme personer i en senere fase af
demenssygdommen. Nationalt Videnscenter for Demens kan understgtte den fortsatte
udvikling af rehabiliteringstilgangen med kompetenceudvikling.

Der er en stadig mere udbredt forventning fra borgere og pargrende om, at der er et
tilbud, nar behovet er der. Det vil sige, at det kan veere med kort varsel og uanset
tidspunkt pa dagen, ugen og aret. Afheengigt af behovet kan tilouddet opleves
ngdvendigt, fordi det bryder sammen i hjemmet, og der er brug for radgivning, praktisk
bistand eller aflastning, eller det kan i andre tilfeelde handle om en social eller rekreativ
aktivitet, nar der er tilstreekkelig ro pé til, at det kan overskues.

Kommunerne har generelt taget velfaerdsteknologi som fx robotstgvsugere og sensorer i
brug, og hvor det naeste skridt bgr ske i stgrre skala mellem kommuner, udviklere,
vidensmiljger og brugere.

"ORGANISERING”. Demenskoordinatorerne opleves af mange borgere og pararende
som dem, der er beerende for forlgbet. Imidlertid er organiseringen ikke altid entydig og
effektiv, og koordinator-/konsulentfunktionerne er sarbar og ikke altid tilstreekkeligt
kompenserende. Det er formentlig et starre problem i starre kommuner, der har
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tilsvarende komplekse organisationer med mange enheder og funktioner, hvor
beslutningskompetencerne og udfgrerne kan agere meget adskilt, og det kan veere i sma
kommuner, der kan have vanskeligt ved at dedikere personale til specifikke
malgrupper/borgere samt i og med, at der i sagens natur ogsa skal tages vare pa andre
borgere end blot de, der har demens.

Der kan med fordel etableres et teettere samarbejde mellem kommunerne og almen
praksis med rutinemaessig opfalgning pa indsatserne til den feelles population — om der
gares det relevante, eller nye planer skal laegges.

Der bgr veere et teettere samarbejde om information til befolkningen og opsporing
mellem kommunerne inden for en region og eventuelt pa tveers af regioner for at pulje
ressourcerne og na bredere ud til en stgrre del af befolkningen.

| forlsbsprogrammerne bgr civilsamfundet inddrages i langt hgjere grad med
synligggrelse af, hvordan patientforeninger og andre foreninger, frivillige,
kulturinstitutioner m.fl. kan bidrage til de samlede tilbud til patienter og familier. Det kan
gge synligheden af de samlede tilbud og ressourcer og samtidig knytte dem teettere
sammen med tilbuddene fra kommuner, regioner og almen praksis. Omdrejningspunktet
for organiseringen kan fx vaere de kommende 12-15 radgivnings- og aktivitetscentre, jf.
demenshandlingsplanens initiativ 13, der etableres murstenslgst rundt om i landet. | den
forbindelse kan blandt andet indga samarbejder om brug af sociale medier, der kan na
meget bredt ud til borgere og pargrende.

Andre veesentlige udfordringer er gennemgaende pa tveers af flere/alle evalueringsfoci:

HOLDNINGER OG VIDEN BLANDT PERSONALET. Det kan veere relevant at pavirke
forstaelser og opfattelser blandt personalet (og i befolkningen for sa vidt) til
demenssygdom, behandling og livet med demens. Det ma forventes, at der i de
kommende ar vi ske en udvikling i retning af nye muligheder for endnu tidligere
diagnostik — eventuelt pa tidspunkter, hvor de kliniske symptomer er meget begreensede
— med deraf fglgende behov og muligheder for at intervenere. Samtidig vil disse borgere
have helt andre forudseetninger, forventninger og maske prognoser, end der i dag
kendes. Holdning og viden herom er seerligt relevant blandt personalet i kommunerne og
almen praksis, der ofte eller til hverdag arbejder med borgere med demens.

Allerede i dag forholder det sig sddan, at der bgr veere en bredere viden og anvendelse
af viden om, hvordan treening, rehabilitering og interventioner i bred forstand kan bidrage
til at fastholde borgernes funktionsniveau i leengere tid.

Tilsvarende geelder viden og holdninger blandt sundhedspersoner i kommuner og pa
sygehuse, der ikke er specialiseret inden for demens (almene medicinske og kirurgiske
sygehusafdelinger, almen praksis og hjemme(syge)plejen. Det kan understgttes gennem
kompetencelaft med gget basisviden suppleret med adgang til specialviden ved hjeelp af
kendte procedurer for rekvisition, eller det kan veere plejecentre/demenskoordinatorer,
der er systematisk opsggende, nar borgerne er indlagt pa sygehus.

MALGRUPPER. Der er gget opmaerksomhed p& mindre grupper af borgere, der ikke
tidligere har veeret sa synlige og slet ikke i mindre kommuner og byer, men tilouddene er
ikke fulgt med alle steder. Det geelder yngre mennesker med demens, der er i en anden
situation, end de fleste (aeldre) hidtil har veeret. Det vil sige, at de har andre ressourcer
og problemstillinger eventuelt knyttet til, at de har hjemmeboende bgrn, arbejde og
funktionsniveau. De kan fx veere arveligt disponerede uden (endnu) at have
sygdommen. Det geelder ogsa mennesker, der samtidig har medfadte
funktionsevnerelaterede begraensninger eller en minoritetsbaggrund i kulturel og sproglig
henseende, som kan medfare atypiske problemstillinger og barrierer for kommunikation.
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Problemstillingen kan sgges afhjulpet gennem samarbejder om tilbud inden for og
mellem regioner — bade videns- og erfaringsudveksling, radgivning og konkrete tilbud.

FAMILIEN FAR EN STADIG ST@RRE ROLLE. Demens har gennem mange ar vaeret
kendt som en "pargrende-sygdom” pa grund af belastningen, som sygdomsforlgbet kan
udgare for segtefaellen eller en anden blandt de neermeste. Med tiden er det ikke
begreenset til en enkelt pargrende, men inddrager flere i familien. For mange er der tale
om en naturlig egeninteresse i at drage omsorg for familiemedlemmet med demens, og
kommuner, regioner og almen praksis inddrager selvfglgelig den paregrende — pa godt og
ondt. Det kan veere nedslidende, og der kan veere praktiske problemer forbundet med, at
familien ikke ngdvendigvis bor i naerheden eller i samme kommune. | mange tilfeelde
oplever pargrende, at der er konkrete forventninger til dem om opgavevaretagelse, uden
at de gives den ngdvendige statte, radgivning og aflastning.

ULIGHED OG SKZVHED | OPSPORING, UDREDNING OG INDSATSER. Der er pavist
ulighed i sundhed pa& mange niveauer, nar det handler om, hvem i befolkningen der far
demens, hvornar i forlgbet de diagnosticeres, behandlingsfrekvensen samt deres
forudsaetninger med hensyn til socialgruppe, ressourcer og praeferencer. Der tegner sig
magnstre, der viser sig som forskelle i fordelinger inden for kommuner og inden for
regioner. For at imgdega tendensen kraever det en kobling mellem viden og indsatser pa
henholdsvis befolknings- og individniveau.

NAESTE GENERATION AF FORLOBSPROGRAMMER. Opdatering af
forlgbsprogrammerne er relevant for at reflektere den nyeste viden og den pagaende
lokale udvikling samt for at medtage de kommende anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen.

Der kan veere forskellige ambitionsniveauer eller forventninger til, hvilken udvikling der
skal tilstreebes, og hvad der skal forankres henholdsvis centralt og lokalt — herunder
hvad der skal indga i de regionale forlgbsprogrammer og/eller de tvaersektorielle
anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen, herunder hvad der skal veere forpligtende og
standardiserede tilbud.

De kommende forlgbsprogrammer bgr omfatte alle temaer fra den generiske model,
herunder de, som ikke er deekket af de nuveerende. Det geelder blandt "population” og
brug af befolkningsanalyser.

Ligeledes bgr forlabsprogrammerne, jf. Sundhedsstyrelsens generiske model for
forlgbsprogrammer og inspirationskilden i chronic care model, i videre udstraekning end
hidtil omfatte samfundets ressourcer og politikker. Det vil blandt andet sige
civilsamfundets rolle i samspil med offentlige tilbud.
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4. Afrunding

Falgende centrale resultater og vurderinger fra Implements evaluering kan fremhaeves til
Sundhedsstyrelsens overvejelse at inddrage i arbejdet med de kommende anbefalinger
for tveersektorielt samarbejde.

Det er vurderingen, at der inden for regionerne, kommunerne og almen praksis generelt
er tilfredshed med at have forlgbsprogrammerne, om end de fleste traenger til at blive
opdateret indholdsmaessigt, s& de afspejler den nyeste viden og daekker al indholdet i
den seneste version af Sundhedsstyrelsens generiske model for forlgbsprogrammer. De
er i vid udstraekning implementeret, som de foreligger. Indholdsmaessigt mangler flere
forlgbsprogrammer beskrivelser af populationen, stratificeringen og inddragelsen af
civilsamfundet.

Det har veeret erfaringen — ligesom med andre tveersektorielle tiltag — at samarbejdet
mellem regioner, kommuner og almen praksis er blevet styrket af forlgbsprogrammet.
Forskellige interesser og forhold gar det imidlertid vanskeligt med gensidigt forpligtende
aftaler med hgijt ambitionsniveau pa alle punkter. Derfor kan implementeringen tage lang
tid, og der indgas en del kompromisser.

De strukturelle barrierer for effektive og sammenhaengende forlgb internt i kommunerne
(nar det handler om at agere hurtigt og fleksibelt) og mellem de lzegelige specialer i
regionerne (nar det handler om at konsolidere den samlede behandlingsplan og etablere
ét organisatorisk ankerpunkt) er mindst lige sa begreensende som de tvaersektorielle. Det
kritiske tveersektorielle samarbejde vedrgrer for langt de fleste patienters vedkommende
en tidsbegreenset periode, mens udredningen star pd, og behandlingen igangseettes.

Mange mennesker med demens har imidlertid flere andre helbredsmaessige
problemstillinger som falge af (ofte kroniske) sygdomme. Det vil sige, at de under tiden
indlzegges pa sygehus, fglges ambulant og kommer i konsultation hos forskellige
privatpraktiserende speciallaeger. Forlgbsprogrammet imadegar ikke denne
kompleksitet.

| Region Nordjylland er tilgangen til udredningen anderledes end i de gvrige regioner, da
patienterne som udgangspunkt skal udredes af almen praksis og hjemmesygeplejen i
feellesskab for at udnytte de samlede (begraensede) lsegelige ressourcer i regionen bedst
muligt. | de gvrige regioner udredes patienterne som udgangspunkt i de regionale
udredningsenheder. Der eksisterer ikke et vidensgrundlag for at vurdere, om der i
praksis er afggrende fordelings- eller kvalitetsmaessige forskelle for patienterne.

| de senere ar har kommunerne arbejdet med at indfgre et rehabiliteringsparadigme, der
skal understgtte flere borgere i at bevare funktionsevnen i leengere tid og blive mere
selvhjulpne. Det har nogle, men langt fra alle kommuner ogsa ladet borgere med
demens, og en fortsat udvikling bgr fortseette i denne retning.

Regionernes, kommunernes, almene praksissers og civilsamfundets ressourcer bidrager
til de samlede tilbud til borgere og paragrende, og der bliver i disse ar en stadig starre
bevidsthed om, at det for brugerne haenger sammen. Derfor kan et endnu teettere
samarbejde mellem myndigheder/fagpersoner og civilsamfundets foreninger og frivillige
med fordel fremmes gennem naeste generation af forlgbsprogrammerne.

Nationalt Videnscenter for Demens kan have en central funktion med at drive den faglige
udvikling gennem forskning, formidling af ny viden, kompetenceudvikling og
netvaerksdannelse mellem de mange aktgrer med del i demensrettede indsatser.
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Bilag 1. Dokumentgennemgang af forlabsprogrammerne

1. Formal og metode

Som et farste trin i evalueringen af forlgbsprogrammer/samarbejdsaftaler for mennesker med demens foretages
en gennemgang af disse dokumenter for hver region/kommune i regionen. Forméalet med dokument-
gennemgangen er at identificere de enkelte forlgbsprogrammers indhold og implementerbarhed som grundlag for
evalueringen. Denne evaluering er et bidrag til Sundhedsstyrelsens efterfaglgende udarbejdelse af nationale
anbefalinger til tveersektorielle forlgb for mennesker med demens, jf. Sundheds- og ZAldreministeriets "Et trygt og
veerdigt liv med demens — national demenshandlingsplan 2025”.

Evalueringen skal bidrage med at afdaekke aktuelle indsatser, eventuelle udfordringer og god praksis vedrgrende
forlgbsprogrammernes indhold og implementering.

| det fglgende gennemgas de fem forlgbsprogrammer. For hvert af dem angives, hvilke(t) dokument(er) der
laegges til grund, og hvilken sammenhaeng de(t) indgar i. Implement vurderer elementerne i de foreliggende
forlgbsprogrammers indhold (relevans og kvalitet) og implementerbarhed (entydighed og operationaliserbarhed)
ud fra de generelle komponenter angivet i Sundhedsstyrelsens generiske model for forlabsprogrammer for
kroniske sygdomme (2012) og den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af demens (2013).
For hvert element anfgres en kommentar.

Resultatet af dokumentgennemgangen anvendes som arbejdshypoteser i den gvrige evaluerings naermere
belysning af forlgbsprogrammernes implementering i de fem regioner.

Forlgbsprogram for
Demens

1.1 Region Hovedstaden

1.1.1 Dokument(er) % Lamane i vt sdn

Godkendt af
Sundhedskoordinationsudvalget

Grundlaget er Forlgbsprogram for Demens. Hospitaler, almen S

praksis og kommunerne i Region Hovedstaden (2012). D E M E N S
| sundhedsaftalen for 2015-2018 anfgres, at der i perioden

skal arbejdes pa en fuld implementering af

forlgbsprogrammet, understgtte indsatser til tidlig og

kvalificeret opsporing samt en revision af forlgbsprogrammet

pa baggrund af en evaluering, der er foretaget. D E M E N S
1.1.2 Samlet vurdering D E M E N S

Forlgbsprogrammet er indholdsmaessigt bredt daekkende og
systematisk i forhold til de relevante elementer med hensyn til
alle sektorers ansvar og opgaver. Generelt er det relativt
detaljeret, og pa& nogle punkter er det endda meget specifikt.

Enkelte elementer er beskrevet ganske kortfattet, herunder
stratificering af den samlede population (populationsanalyse),
og hvordan der med mellemrum pa tveers af sektorer fglges
op pa eventuelle behov for at justere kapaciteten,
organiseringen og samarbejdet i overensstemmelse med
udviklingen i populationen.
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1.1.3 Vurdering af enkeltelementer

INDHOLD

Relevans

Det er fastlagt, hvordan sektorerne
etablerer, vedligeholder og anvender
et feelles overblik over den
inkluderede patientgruppe.

Der er foretaget en stratificering af
patientgruppen som grundlag for
organisering og dimensionering af
indsatser.

Relevante sundhedsfaglige — og
andre faglige — indsatser er beskrevet
med udgangspunkt i kliniske
retningslinjer, herunder indsatser i
relation til diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfglgning samt
statte til egenomsorg.

Ansvaret for patientforlgbet er
defineret, og samarbejdet og
opgavedelingen mellem aktgrer er
beskrevet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
implementeringsprocessen.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
opfelgning og hvornar.

Henvendelser fra pargrende med
mistanke om begyndende kognitiv
sveekkelse hos fx en aegtefeelle eller
foreelder farer til tilbud om udredning
med henblik p& demens.

Patienter med diagnosticeret
demenssygdom tilbydes en leegelig og
kommunal opfglgning med faste
aftaler med fokus pa bl.a.

Kommentar

Der er en generel karakteristik, og der
er kriterier for behandling i de
respektive sektorer. Det angives ikke,
hvordan der skabes og vedligeholdes
et feelles overblik over malgruppen og
subpopulationer.

Der er ikke lavet en analyse af
populationen eller subpopulationer,
men enkelte nggletal om generel
forekomst mv. er angivet. Kriterier for
ansvarsdeling er angivet og redskaber
til vurdering heraf pa individniveau.

Der er Igbende nogle henvisninger,
men de er ikke gengivet i hovedtreek
(fx principper). Der er en opsamlende
referenceoversigt.

Ansvar for koordinering af forlgbet er
beskrevet.

Implementering er beskrevet i
overordnede traek.

Sundhedsfaglig behandling og
opfelgning er beskrevet pa baggrund
af opstillede kriterier.

Det er bergrt, men lkke udfoldet eller
bredt mht. de forskellige sektorer.

Bade kommunal og lzegelig opfalgning
er beskrevet kort — fokus er dog ikke
beskrevet.
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identifikation og behandling af
eventuel komorbiditet og
komplikationer til demenssygdomme

samt kontrol af behandling med
demensmedicin og anden medicinsk
behandling.

Professionelle omsorgsgivere til Tveerfagligt team i hospitalets
LTI I (o Mo EIN EIRSICT RO EIEEIEIMM  demensenhed er beskrevet, men ikke
tveerfaglige teams. med hensyn til omsorg i den primeere
sektor. Dog neevnes tveerfaglighed
ofte.

Effekt og eventuelle bivirkninger ved
pabegyndt farmakologisk behandling
falges labende med henblik pa
stillingtagen til fortsat behandling.

Justering af medicinsk behandling er
beskrevet (men kort, og der henvises
til en senere vejledning).

Der tilbydes psykoedukation i grupper
til omsorgsgivende pargrende til
personer med demens.

Tilbud om undervisning til parerende
gives, dog ikke beskrevet konkret.

Kvalitet

Ambitionsniveau. Omfangsrigt, detaljeret og systematisk
forlgbsprogram. Fa henvisninger til

retningslinjer og lignende, hvormed
der tages stilling til rammerne for
praksis.

IMPLEMENTERBARHED
Entydighed

Opgavemeessig preecision. Opgaverne er beskrevet relativt
konkret, men kortfattede.

Organisatorisk klarhed. Tabellerne angiver, hvor opgaverne er
forankret. Tveersektorielt samarbejde
er ikke velbeskrevet.

Operationaliserbarhed

Konkretisering af ydelser. Forlgbsprogrammet er bredt
deekkende, generelt detaljeret og pa
nogle punkter endda meget specifikt.

Konkretisering af mal. Formé&l og mal er beskrevet.
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1.2 Region Midtjylland

1.2.1 Dokument(er)

Grundlaget er disse to dokumenter:

Politisk sundhedsaftale om indsatsen p& demensomradet i
Region Midtjylland — Administrativ sundhedsaftale om B aealaom] o 1
indsatsen p& demensomradet i Region Midtjylland (2011). 1. Forml

Den sundhedsfaglige del — Sundhedsaftale for personer med
demens. Lommehandbog for personale pa hospitaler, i
kommuner og praksissektoren (2011).

Den sundhedsfaglige del

SUNDHEDSAFTALE
FOR
PERSONER MED DEMENS

| sundhedsaftalen for 2015-2018 henvises til, at der er indgéet
en delaftale specifikt vedrgrende borgere med demens.

Region Midtjylland

1.2.2 Samlet vurdering

Forlgbsprogrammet daekker bredt og konkret de relevante
elementer i forhold til alle sektorers ansvar og opgaver,
indsatser og organisering.

Elementer vedrgrende stratificering og opfalgning pa udvikling
i populationen er dog ikke beskrevet. Flere faglige indsatser er
beskrevet relativt kortfattet og overordnet.

1.2.3 Vurdering af enkeltelementer

Kommentar

INDHOLD

REEVYERES

Det er fastlagt, hvordan sektorerne Der er en generel karakteristik, og der er
etablerer, vedligeholder og anvender kriterier for behandling i de respektive

et feelles overblik over den sektorer. Det angives ikke, hvordan der
inkluderede patientgruppe. skabes og vedligeholdes et feelles overblik

over malgruppen og subpopulationer.

Der er foretaget en stratificering af Population og subpopulationer er ikke
patientgruppen som grundlag for estimeret.
organisering og dimensionering af

) Der er angivet en klassificering af patienter
indsatser.

beskrevet med angivelse af forskellige
diagnoser. Bliver dog ikke brugt direkte i
indsatserne.

Relevante sundhedsfaglige — og

(o[ =R E=To| [[s [N Ta [0 CEICTEIMCETM SR NEEWEIMN  Lobende henvisninger til bl.a. Videnscenter
med udgangspunkt i kliniske for Demens, regionens proceduresamling.
retningslinjer, herunder indsatser i
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Kvalitet

relation diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfglgning samt
stgtte til egenomsorg.

Ansvaret for patientforlgbet er
defineret, og samarbejdet og
opgavedelingen mellem aktgrer er
beskrevet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
implementeringsprocessen.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
opfalgning og hvornar.

Henvendelser fra pararende med
mistanke om begyndende kognitiv
sveekkelse hos fx en aegtefeelle eller
foreelder farer til tilbud om udredning
med henblik pa demens.

Patienter med diagnosticeret
demenssygdom tilbydes en lzegelig og
kommunal opfglgning med faste

aftaler med fokus pa bl.a.
identifikation og behandling af
eventuel komorbiditet og
komplikationer til demenssygdomme
samt kontrol af behandling med
demensmedicin og anden medicinsk
behandling.

Professionelle omsorgsgivere til
personer med demens er organiseret i
tveerfaglige teams.

Effekt og eventuelle bivirkninger ved
pabegyndt farmakologisk behandling
falges labende med henblik pa
stillingtagen til fortsat behandling.

Der tilbydes psykoedukation i grupper

til omsorgsgivende pargrende til
personer med demens.

Ambitionsniveau.

Operationaliseret mht. roller, aktiviteter og
arbejdsgange.

Der er beskrevet ansvar og opgaver for de
forskellige sektorer om end lidt overordnet.

En sundhedsfaglig kontaktperson og
demenskonsulent er beskrevet i kommunalt
regi og ikke regionalt.

Der er en plan for implementering om end
ret overordnet.

Der er en beskrivelse af de forskellige
sektorers opgaver i forbindelse med
opfelgning.

Stort set ikke bergrt.

Opfalgning er beskrevet, men ikke seerlig
konkret.

Angivet for regionalt regi (meget overordnet),
men ikke kommunalt.

Det er angivet ganske kortfattet.

Patient- og pargrendeuddannelse er
beskrevet.

Relevante mal, indsatser og organisering
fremgar.
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IMPLEMENTERBARHED

Entydighed

Opgavemeessig preecision. Opgaverne er beskrevet relativt konkret.

Organisatorisk klarhed. Det fremgar, hvor opgaverne er forankret.
Operationaliserbarhed
Konkretisering af ydelser. Indsatser og organisering beskrives for hver

sektor, mens tveergdende samarbejde ikke
er konkretiseret.

Konkretisering af mal. Succeskriterier og indikatorer er beskrevet.
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1.3 Region Nordjylland

1.3.1 Dokument(er)
Grundlaget er disse fem dokumenter:

"Den Tveersektorielle Grundaftale 2015-2018 — Sygdomsspecifik Sundhedsaftale for Demens”, Region
Nordjylland, KKR Nordjylland og Praktiserende Laegers G ¢ S L
Organisation.

"Den Tveersektorielle Grundaftale 2015-2018 — Sundhedsaftale
om indleeggelse og udskrivelse ”, Region Nordjylland, KKR
Nordjylland og Praktiserende Laegers Organisation (2014).

Den Tvaersektorielle Grundaftale

"Den Tveersektorielle Grundaftale 2015-2018 — Sundhedsaftale
om forlgbskoordinering”, Region Nordjylland, KKR Nordjylland 2015-2018
og Praktiserende Laegers Organisation (2014).

Sygdomsspecifik Sundhedsaftale for Demens

"Den Tveersektorielle Grundaftale 2015-2018 — Rammeaftale for
kronikeromradet”, Region Nordjylland, KKR Nordjylland og
Praktiserende Leegers Organisation (2015).

"Demensudredning i Region Nordjylland” (2013) (jf.
).

| "Den Administrative Sundhedsaftale 2015-2018” henvises til A . ,,,
o . & !ndsarsomréde: Genoptraning og rehabilitering
specifikke delaftaler som ovenstaende. :

1.3.2 Samlet vurdering

De generelle dokumenter, som vedragrer sektorernes samarbejde om

borgerne generelt, deekker de fleste elementer. Det vedrgrer altovervejende de organisatoriske forhold om
ansvar, opgaver og kommunikation. Stratificering og lgbende overblik over malgruppen er ikke beskrevet. De
faglige indsatser er alene beskrevet med hensyn til udredning af borgere for demens og pa et overordnet niveau.

1.3.3 Vurdering af enkeltelementer

Kommentar

INDHOLD

Relevans

Det er fastlagt, hvordan sektorerne Enkelte nggletal om malgruppen er angivet.
etablerer, vedligeholder og anvender Det fremgar ikke, hvordan der skabes og
et feelles overblik over den vedligeholdes et feelles overblik over
inkluderede patientgruppe. malgruppen og subpopulationer.

Der er foretaget en stratificering af
patientgruppen som grundlag for.
organisering og dimensionering af
indsatser.

Stratificering er fravalgt.
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Relevante sundhedsfaglige — og
andre faglige — indsatser er beskrevet
med udgangspunkt i kliniske
retningslinjer, herunder indsatser i
relation til diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfalgning samt
stgtte til egenomsorg.

Ansvaret for patientforlgbet er
defineret, og samarbejdet og
opgavedelingen mellem aktgrer er
beskrevet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
implementeringsprocessen.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
opfglgning og hvornar.

Henvendelser fra pararende med
mistanke om begyndende kognitiv
sveekkelse hos fx en eegtefeelle eller
foreelder farer til tilbud om udredning

med henblik pd demens.

Patienter med diagnosticeret
demenssygdom tilbydes en lzegelig og
kommunal opfglgning med faste
aftaler med fokus pa bl.a.
identifikation og behandling af
eventuel komorbiditet og
komplikationer til demenssygdomme
samt kontrol af behandling med
demensmedicin og anden medicinsk
behandling.

Professionelle omsorgsgivere til
personer med demens er organiseret i
tveerfaglige teams.

Effekt og eventuelle bivirkninger ved
pabegyndt farmakologisk behandling
falges labende med henblik pa
stillingtagen til fortsat behandling.

Der tilbydes psykoedukation i grupper
til omsorgsgivende pargrende til
personer med demens.

Der er ingen henvisninger.

Arbejdsdelingen og samarbejdet er
beskrevet relativt detaljeret, men generelt,
og derudover er der en kommunal
demensfagperson som tovholder og
forlgbskoordinator.

Ansvaret for implementering er beskrevet,
men generelt og ikke specifikt for aftalen om
borgere med demens.

Det er beskrevet, men generelt og
overordnet.

Der er ikke beskrevet, udover at pargrende
generelt bgr inddrages.

Det er beskrevet overordnet og generelt,
men ikke specifikt for borgere med demens.

Tveerfagligt samarbejde er beskrevet pa et
overordnet niveau, men ikke som teams eller
specifikt for borgere med demens.

Det er beskrevet overordnet og generelt med
fokus pa tveersektoriel kommunikation og
ikke specifikt om behandling af borgere med
demens.

Patientrettet forebyggelse er beskrevet
overordnet og generelt, men ikke specifikt
for borgere med demens og deres
pararende.
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Kvalitet

Ambitionsniveau. Det er ikke angivet nzermere.
IMPLEMENTERBARHED
Entydighed

Opgavemaessig praecision. Overordnede og meget korte beskrivelser.

Organisatorisk klarhed. Forankringen af opgaverne og ansvaret
fremgar, men pa et meget overordnet
niveau.

Operationaliserbarhed

Konkretisering af ydelser. Kun fa indsatser er beskrevet og pa et
meget overordnet niveau, og det vedrarer
altovervejende kun udredning.

Konkretisering af mal. Det er ikke beskrevet udover en overordnet
intention om godt tveersektorielt samarbejde.
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1.4 Region Sjeelland

1.4.1 Dokument(er)

Grundlaget er "Forlgbsprogram for Demens — Sundhedsaftale
2015-18", Region Sjeelland og KKR Sjeelland (2015).

Af sundhedsaftalen 2015-2018 fremgar det, at der etableres en
tveersektoriel demensstyregruppe, der skal falge og videreudvikle
samarbejdet.

1.4.2 Samlet vurdering

Forlgbsprogrammet er omfangsrigt, bredt deekkende, detaljeret og
med relevant indhold, der bade forholder sig til indsatser i de

respektive sektorer og tveersektoriel arbejdsdeling/samarbejde. Sundhedsaftale

2015-18

1.4.3 Vurdering af enkeltelementer

REGION

. o,

S)ELLAND -, 2
.

—vier A}ﬁﬂég

Kommentar

INDHOLD

Relevans

Det er fastlagt, hvordan sektorerne
etablerer, vedligeholder og anvender
et feelles overblik over den
inkluderede patientgruppe.

Der er en henvisning til den nationale

kvalitetsdatabase, og der falges op pa
forlgbsprogrammet arligt.

Der er foretaget en stratificering af
patientgruppen som grundlag for
organisering og dimensionering af
indsatser.

Der er angivet nggletal om den samlede
malgruppe, og der er beskrevne kriterier for
gruppeinddeling.

Relevante sundhedsfaglige — og

andre faglige — indsatser er beskrevet
med udgangspunkt i kliniske
retningslinjer, herunder indsatser i
relation til diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfalgning samt
stgtte til egenomsorg.

Der er en del henvisninger til nationale og
lokale retningslinjer.

Ansvaret for patientforlgbet er Det er beskrevet for alle sektorer, herunder

defineret, og samarbejdet og den kommunale demenskonsulents opgaver.
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Kvalitet

IMPLEMENTERBARHED

opgavedelingen mellem aktgrer er
beskrevet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
implementeringsprocessen.

Det fremgar, hvem der har ansvar for
opfelgning og hvornar.

Henvendelser fra pargrende med
mistanke om begyndende kognitiv
sveekkelse hos fx en eegtefeelle eller
foreelder farer til tilbud om udredning
med henblik pa demens.

Patienter med diagnosticeret
demenssygdom tilbydes en laegelig og
kommunal opfglgning med faste
aftaler med fokus pa bl.a.
identifikation og behandling af
eventuel komorbiditet og
komplikationer til demenssygdomme
samt kontrol af behandling med
demensmedicin og anden medicinsk
behandling.

Professionelle omsorgsgivere til
personer med demens er organiseret i
tveerfaglige teams.

Effekt og eventuelle bivirkninger ved
pabegyndt farmakologisk behandling
falges labende med henblik pa
stillingtagen til fortsat behandling.

Der tilbydes psykoedukation i grupper

til omsorgsgivende pargrende til
personer med demens.

Ambitionsniveau.

Ansvaret for den feelles implementering og
den ansvarlige for den enkelte aktivitet
fremgar af planen. P& nogle punkter er den
dog ret overordnet.

Det er kommunens ansvar og opgave at
foretage opfalgning hos borgere, der er
kendt af kommunen. Tilsvarende er der
opfelgning beskrevet for de gvrige sektorer.

Det er beskrevet, hvordan en pargrende kan
henvende sig til fx demenskonsulenten ved
mistanke.

Opfelgning i regional udredningsenhed,
almen praksis og kommune er beskrevet.

Behovet for tveerfaglige teams er beskrevet,
men det fremgar ikke, om de er etableret.

Det er beskrevet.

Det fremgar, at eeldrepsykiatrisk team
tilbyder vejledning til pargrende med
psykoedukation ved hjemmebesgg eller
telefonisk.

Materialet virker gennemarbejdet og
fyldestgagrende som grundlag for
tveersektorielt samarbejde.
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Entydighed

Opgavemaessig praecision. Indholdet er bredt deekkende og passende

detaljeret.

Organisatorisk klarhed. Ansvarlige for forlgbsprogrammets indsatser
og implementering er angivet.

Operationaliserbarhed

Konkretisering af ydelser. Forlgbsprogrammets indhold forekommer at

veere passende operationaliseret.

Konkretisering af mal. Der er beskrevet et overordnet formal og
konkrete indikatorer, men ikke mal pa et
mellemniveau.
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1.5 Region Syddanmark

1.5.1 Dokument(er)

Samarbejdsaftale

Grundlaget er: pa demensomradet

"Samarbejdsaftale pa4 demensomradet”, Region Syddanmark og
de 22 kommuner i Region Syddanmark (2010).

Tveerregional retningslinje "Udredning og behandling af demens”,
Region Syddanmark (2014).

| sundhedsaftalen 2015-2018 henvises til den neevnte feelles
samarbejdsaftale pA demensomradet.

1.5.2 Samlet vurdering

Forlgbsprogrammet deekker elementerne bredt og
sammenheaengende. Organiseringen og indsatserne er generelt
beskrevet pa et overordnet niveau, ligesom beskrivelsen af
implementeringen og opfelgningen pa forlgbsprogrammet er
kortfattet.

Godkendt af DAK 26. august 2010

7
Region Syddanmark

De 22 kommuner i Region Syddanmark

1.5.3 Vurdering af enkeltelementer

Kommentar

INDHOLD

REIEERES

Det er fastlagt, hvordan sektorerne Arbejdsdelingen mellem kommune, region

etablerer, vedligeholder og anvender

et feelles overblik over den
inkluderede patientgruppe.

Der er foretaget en stratificering af

patientgruppen som grundlag for

organisering og dimensionering af

indsatser.

Relevante sundhedsfaglige — og
andre faglige — indsatser er beskrevet
med udgangspunkt i kliniske
retningslinjer, herunder indsatser i
relation til diagnostik, behandling,
rehabilitering og opfalgning samt
stgtte til egenomsorg.

og almen praksis er beskrevet pa et generelt
niveau. Etablering af et feelles overblik
fremgar ikke.

Malgruppen er beskrevet overordnet, men
patientgruppen er ikke segmenteret.

Dokumentet er ikke udpraeget klinisk rettet
med naermere beskrivelser af faglige
indsatser, men der henvises enkelte steder
til retningslinjer.
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Ansvaret for patientforlgbet er
defineret, og samarbejdet og
opgavedelingen mellem aktgrer er
beskrevet.

Ansvaret for patientforlgbet er beskrevet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for Implementeringens opgaver og trin er
implementeringsprocessen. beskrevet overordnet.

Det fremgar, hvem der har ansvar for IR ER S C AR sl I U R
opfelgning og hvornar. beskrevet overordnet.

Henvendelser fra pararende med

mistanke om begyndende kognitiv Det fremgar, at pargrendes observationer
svaekkelse hos fx en aegtefaelle eller kan indgd, men det fremstar som en
foreelder farer til tilbud om udredning indirekte metode.

med henblik pa demens.

Patienter med diagnosticeret

demenssygdom tilbydes en laegelig og

kommunal opfglgning med faste

aftaler med fokus pa bl.a.

identifikation og behandling af Det er beskrevet, at der kan veere en
eventuel komorbiditet og lgbende kontakt, men ikke hvor ofte.
komplikationer til demenssygdomme

samt kontrol af behandling med

demensmedicin og anden medicinsk

behandling.

Professionelle omsorgsgivere til Der er beskrevet en kommunal demens-
ST T (=To Me TN TR ISICTRO s EI IR  koordinator og et regionalt udgdende team,
tveerfaglige teams. men et kommunalt tveerfagligt team.

Effekt og eventuelle bivirkninger ved
pabegyndt farmakologisk behandling
falges labende med henblik pa
stillingtagen til fortsat behandling.

Det er beskrevet overordnet.

Der tilbydes psykoedukation i grupper
til omsorgsgivende pargrende til Det er beskrevet overordnet.
personer med demens.

Kvalitet

Ambitionsniveau. Meget overordnet beskrivelse med fokus pa

arbejdsdeling og organiseringen.
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IMPLEMENTERBARHED

Entydighed

Opgavemeessig preecision. Daekkende beskrivelser for aktarernes
ansvar og opgaver, men generelt knapt
operationaliseret.

Organisatorisk klarhed. Opgavedelingen mellem praksisleaege,
kommune og region er relativt tydelig, men
ikke seerligt detaljeret.

Operationaliserbarhed

Konkretisering af ydelser. Opgaverne for hver sektor er beskrevet, men
pa et generelt niveau.

Konkretisering af mal. Formal er beskrevet overordnet, men ikke
mal eller indikatorer.
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