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FORORD

Demens er ikke 'bare’ en naturlig del af
alderdommen, men en invaliderende og
dadelig sygdom. Faktisk er demens den
fjerde hyppigste dedsarsag i Danmark®.
Flere danskere vil i fremtiden fa en
demenssygdom?, og demensomradet
star derfor til at blive en af de storste
udfordringer for sundheds- og pleje-
sektoren?®. Det kraever politisk handling
og prioritering allerede nu, hvis Danmark
skal veere rustet til fremtiden pa
demensomradet.

Det er afggrende at lofte demensomradet.
Sygdommen skal opspores tidligere, og en specifik
demensdiagnose skal stilles hyppigere, sa der kan
seettes ind med den bedst mulige behandling. Der
skal mere faglighed til i plejesektoren og ydes mere
stotte til personer med demens og deres pargrende,
sa flere kan fa et bedre liv med demens.

Demens er en folkesygdom. | dag lever 87.000
danskere over 65 ar med en demenssygdom, og
400.000 er neere pargrende til en person med
demens*. | 2016 vedtog Folketinget derfor den
forste nationale demenshandlingsplan. Det var et
nybrud, som har veeret med til at lofte omradet.
Men det er problematisk, at planens tre hovedmal
ikke er opnaet, at initiativerne i planen ikke er
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blevet gennemfart systematisk, og at finansieringen
udlgber i 2023. Vi mener, den nuveerende demens-
handlingsplan er kommet til kort, og at tiden er
lgbet fra den.

Sagt med andre ord er demens et sygdomsomrade
under pres. Danmark bliver ganske enkelt ikke klar
til at imgdekomme fremtidens behov uden en
langsigtet, politisk prioritering af demensomradet.
Der er behov for, at regeringen viser vilje til at tage
fremsynede, strukturelle beslutninger om investe-
ringer i sundheds- og plejeomradet. Her og nu er
der brug for, at Folketinget igen finder sammen om
en ambitios demenshandlingsplan, der kan gare en
forskel for personer med demens og deres parar-
ende. En ny plan skal favne bredt lige fra forebyg-
gelse til forskning. Men vi mener, at tre indsatser er
helt centrale for at lafte demensomradet:

1. Investering i tidligere opsporing, specifik
diagnosticering og behandling

2. Storre faglighed i demenspleje og behandling

3. Bedre stotte til mennesker med demens og
deres pargrende

Det er ikke nemme lasninger. Men med resolut
handling og politisk vilje kan Danmark rustes til de
kommende behov, og en bedre fremtid kan skabes
for personer med demens, deres pargrende og
personalet i sundheds- og plejesektoren.

Aldre@©Sagen



DER ER BRUG
FOR EN NY DEMENS-
HANDLINGSPLAN

. KUN 68,79

FAR EN SPECIFIK
DIAGNOSE FOR
DERES DEMENS:"

I 2016 fik Danmark en national demenshandlingsplan med det
langsigtede mal at give demensindsatsen et markant laft frem mod
2025. Men nu - syv ar senere — kan vi konstatere, at indsatserne i
handlingsplanen ikke har veeret tilstraekkelige. Ventelisterne pa at
blive udredt til en specifik demensdiagnose er vokset?, og forbruget
af antipsykotisk medicin til mennesker med demens stiger®.

Den nuvaerende demenshandlingsplan
har veeret afgerende for at lofte kvalite-
ten pad demensomradet. Planen inde-
holdt en reekke vigtige initiativer, fx
etableringen af tveerfaglige udrednings-
og behandlingsenheder og udviklingen
af en veerktgjskasse med patient- og
pargrendekurser. Disse resultater skal en
ny plan bygge ovenpa. Men omradets
behov og udfordringer har aendret sig
siden 2016, og der er akut behov for
nye tiltag, l@sninger og finansiering, hvis
demensomradet skal fremtidssikres.

Har man opfyldt malene i den
nuvaerende demenshandlingsplan?
Det korte svar er nej. Der er tre
nationale mal i den nuvaerende
demenshandlingsplan:

1. Danmark skal have 98 demens-
venlige kommuner

2. Flere mennesker med demens
skal udredes, og 80% skal have en
specifik diagnose

3. Enforbedret pleje- og behandlings-
indsats skal nedbringe forbruget
af antipsykotisk medicin med 50%
blandt mennesker med demens
frem mod ar 2025

Ifolge tal fra Kommunernes Lands-
forening har man ikke opnaet dét, der
reelt kan kaldes 98 demensvenlige
kommuner. Det var kun 76% af landets
kommuner, der i 2020 havde formuleret
en demenspolitik® og dermed levede op
til handlingsplanens mal.

For det andet viser en opgerelse fra
Sundhedsdatastyrelsen, at det i 2021
kun var 68,7% af borgere over 65 ar, der
modtog en specifik demensdiagnose
for deres demenssygdom®. Opgeorelsen
viser derudover, at der er betydelige
regionale forskelle i andelen af personer
over 65 ar, som far en specifik demens-
diagnose. For Region Hovedstaden ses
en betydelig stigning i andelen af
specifikke demensdiagnoser hen over
arene (fra 57,7% i 2014 til 79,9% i 2021),
mens man i fx Region Midtjylland
omvendt ser et markant fald (fra 74,5%

i 2017 til 57,3% i 2021).

For det tredje viser en opgerelse fra
Sundhedsdatastyrelsen, at andelen af
personer med demens over 65 ar, som
har indlest mindst én recept pa anti-
psykotisk medicin, har ligget stabilt
omkring 20% siden 2014, dog aflest af
en mindre stigning til 20,3 % i perioden
2019-2021".

Den nationale demenshandlingsplan er
kommet til kort. Man er ikke lykkedes i
mal med de tre overordnede mal, og
finansieringen leber ud i 2023. Dertil
har omradets behov, udfordringer og
fremtidsudsigter sendret sig sa meget,
at den nuvaerende plan ikke leengere er
den rigtige l@sning.




HVAD ER FREMTIDS-
UDSIGTERNE?

Antallet af mennesker med en demenssygdom stiger globalt®.
Flere eksperter peger pa, at demensomradet har kurs mod ‘the
perfect storm’, og at regeringer verden over derfor gor klogt i at
forberede sig!. Der forskes intenst i nye l&egemidler mod demens,
og demensomradet star overfor nogle skelsaettende udfordringer,
som kraever, at man saetter ind med politisk prioritering og

investering allerede nu.

Nye behandlinger kan skubbe til
balancen i sundhedsvaesenet
Fremtiden byder pa bade hab og udfor-
dringer. | dag findes der ikke en kur eller
behandling, der kan helbrede demens-
sygdomme som fx Alzheimers. Men
over hele verden bliver der forsket
intensivt i nye behandlinger, og de ame-
rikanske myndigheder (i form af FDA)
har i januar 2023 godkendt et nyt
middel med en pavist effekt mod tidlig
Alzheimers sygdom. Det er et nybrud,
da midlet ikke alene er symptom-
behandlende, men ogsa har effekt pa de
typiske forandringer, der ses i hjernen
ved Alzheimers sygdom?!23,

| 2022 opgjorde Nationalt Videnscenter
for Demens, at der var 143 nye laege-
midler under afprevning i forskellige
faser, og der kommer lgbende resulta-
ter fra studierne’. Artier med negative
resultater betyder, at der er grund til at
vaere varsom med optimismen, nar nye
forskningsresultater bliver praesenteret.
Men det er veerd at holde gje med
udviklingen. Fx fremhaever Nationalt

Videnscenter for Demens bade forsk-
ning i vacciner og behandlinger, der
griber ind i sygdommens udvikling®.

Feelles for de nye behandlinger under
udvikling er, at de skal tages i brug sa
tidligt som muligt, hvis de skal have en
tilstraekkelig effekt. Derfor er det helt
afgerende, at sundhedsveesenet i
fremtiden er rustet til at sikre tidlig
opsporing og udredning af specifikke
demensdiagnoser, hvis man gnsker at
tilbyde mennesker med fx Alzheimers
fremtidens behandlinger?®.

Flere personer med demens stiller
store krav til plejesektoren

Risikoen for at udvikle en demenssyg-
dom stiger med alderen, men det er en
myte, at demens er en naturlig folge af
det at blive aeldre. Demens skyldes en
sygdom i hjernen — og skal behandles
som en sygdom. Det stiller starre og
sterre krav til personalet i sundheds-
vaesenet, hjemmeplejen og pa pleje-
hjem, som allerede i dag oplever, at det
nogle steder er vanskeligt at levere

den rette kvalitet i behandlingen og
plejen?. Efter- og videreuddannelserne
af personalet skal i fokus, og adgangen
til uddannelse skal lettes, sa sundheds-
og omsorgsmedarbejdere, social-
paedagoger, terapeuter og andre, der
arbejder med demens, far redskaber
og faglighed til at handtere en hverdag
med mennesker, der har demens.

Med det sagt indikerer den demogra-
fiske udvikling en stigning i antallet af
personer med en demensdiagnose.
Antallet af danskere med demens for-
ventes at stige til 134.000 i 2035, og i
2040 vil der vaere mindst 50% flere
personer med demens i Danmark?é.
Det giver bade gkonomiske og res-
sourcemaessige udfordringer. Det for-
ventes, at udgifterne til seldreplejen vil
vaere steget med cirka 70% i 2050 —
fra cirka 46 mia. kr. i dag til 79 mia. kr. i
2050. Det skyldes, at vi om lidt vil se en
stigning pa 400.000 eeldre over 65 ar,
og at de 65+-arige samtidig forventes
at leve laengere®®.

Et vaerdigt liv for personer med
demens og deres paregrende

Det @gede antal danskere med demens
vil ogsa kreeve, at man uddanner og
rekrutterer flere, der kan lefte omsorgs-
opgaven hele vejen rundt om et
demensforlgb. Det kraever faglighed
indenfor behandling, pleje, tilbud om

aktiviteter, rehabilitering og meget mere.

Der skal veere en rgd trdd igennem for-
lobet med demens, sa indsatsen tager
hojde for det enkelte menneske og de
paregrende, fx med meningsfulde aktivi-
teter og inddragelse af parerende i
spergsmal om behandlinger og pleje.
Det er ngdvendigt for at sikre ordentlig

kvalitet og for dermed at skabe et
veerdigt liv — bade for personer med
demens og deres pargrende.

Der er brug for en fremtidssikret plan
Vi mener, at Danmark har brug for en
ny og tidssvarende demenshandlings-
plan, der med den rette finansiering
kan tage hand om de behov og udfor-
dringer, som demensomradet star
overfor i fremtiden.

P& de felgende sider vil vi praesentere
11 forslag til, hvad en plan som mini-
mum ber indeholde for at sikre det rette
loft inden for tre omrader:

ANTALLET AF
DANSKERE MED
DEMENS FORVENTES
AT STIGE TIL 134.000
12035, 0G 1 2040 vIL
DER VERE MINDST
50% FLERE PERSONER
MED DEMENS |
DANMARK ¢

1. Investering i tidligere opsporing,
specifik diagnosticering og
behandling

2. Sterre faglighed i behandling og
pleje til mennesker med
demenssygdom

3. Bedre stotte til personer med
demens og deres pargrende

Der er brug for politisk handling nu
— for personer med demens, de
parerendes og personalets skyld.




INVESTERINGER

| TIDLIG OPSPORING,
SPECIFIK
DIAGNOSTICERING
OG BEHANDLING

LANDENE MA
FORBEREDE SIG PA EN

SOM RESULTAT AF
FORBEDRET DIAGNOSTIK,

Demens er et paraplybegreb, der deekker over en raekke forskellige
sygdomme, som fx Alzheimers sygdom. De har alle det tilfeelles, at
de leder til en vedvarende sveekkelse af hjernens funktioner, hvilket
medfarer tab af hukommelse, sprogproblemer og desorientering.

UDVIKLING AF
BEHANDLINGSMULIGHEDER
- 0G FORDI BEFOLKNINGERNE
BLIVER ELDRE"

Det kraever hgjt specialiserede fagfolk
og et solidt tveerfagligt samarbejde
mellem blandt andet leeger, specialister,
psykologer og sygeplejersker at na
frem til en specifik demensdiagnose.
Derfor lyder anbefalingerne, at demens-
udredning i langt hgjere grad bar ske pa
de specialiserede demensudrednings-
enheder?.

Er der mistanke om en demenssygdom,
ber den praktiserende leege henvise til
en hukommelsesklinik, hvor man kan
blive udredt. Men af alle, der far konsta-
teret demens, er det ifglge Social- og
/Eldreministeriet kun 68,7%, der
modtager en specifik diagnose.

Problemet er, at stilles diagnosen uden-
for en hukommelsesklinik, gives den
ofte uden en egentlig udredning og
dermed uden specifik diagnosticering?.
Desuden overholdes udredningsgaran-
tien pa 30 dage kun for 15% af personer
henvist til udredning®.

Hvis man i fremtiden skal kunne udrede
og potentielt behandle flere personer
med demens, skal man blive bedre til
at opspore demens tidligere samt blive
hurtigere og bedre til at stille den
specifikke diagnose. —>

INGEN REGIONER
LEVEDE op
UDREDNINGs-

GARANTIEN
PA 4 UGER |
JANUAR 20235
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VAR DEN LENGST
E
VENTETID PA MERg

END ET AR
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Behov for flere ressourcer og gget
kapacitet, der kan nedbringe
ventetiden

En af arsagerne til, at for fa personer
diagnosticeres, er manglende kapacitet
pa de regionale hukommelsesklinik-
ker, herundermangel pa specialister

i demens. Den manglende kapacitet
betyder ventetid. Nogle steder er den
til at leve med. Andre steder i landet er
ventetiderne af helt andre dimensioner.
| januar 2023 var den leengste ventetid
pa mere end et ar, og ingen regioner
lever op til udredningsgarantien pa

4 uger?s,

De lange ventetider er et stort problem.
For man ved, at jo tidligere en specifik
diagnose stilles, jo bedre er mulighed-
erne for at modtage relevant behand-
ling, radgivning og stette. Og er der ikke
tale om en demenssygdom, som fx
Alzheimers, men eksempelvis en tumor
i hjernen, kan ventetiden veere katastro-
fal. Problemet er seerligt alvorligt taget

i betragtning af, at man kan forvente
meget starre efterspargsel pa specifik
demensudredning i fremtiden. For hvis
personer med demens skal fa gavn af
fremtidige behandlingsmuligheder, skal
man blive bedre til at opspore demens
tidligere og dygtigere til at stille en
rettidig og specifik diagnose.

Analyser viser, at der bade mangler
specialister i demens, som fx neuro-
loger og diagnostisk teknologi®*?>. Der
er behov for, at man uddanner flere

specialister, gar anseettelserne mere
attraktive og @ger kapaciteten af
diagnostisk udstyr fx via inddragelse af
digitale teknologier.

Anbefalinger til ny handlingsplan

Den nuvaerende handlingsplan fokuse-
rer pa efter- og videreuddannelse, og
det var ogsa nedvendigt. Vi mener dog,
at der stadig er behov for en investering
i at ruste sundhedsveesenet til frem-
tidens demensbehov - inden det er for
sent. Det kreever en fokuseret politisk
indsats at sikre, at mennesker med
demens far en specifik diagnose inden
for den geeldende udredningsgaranti.
Derfor ber en ny demenshandlingsplan
indeholde fglgende initiativer

(se side 11):

UDREDNINGSGARAN“EN

OVERHOLD
FOR 15% AF PE

ES KUN

RSONER,

SOM ER HENVIST TiL
UDREDNING”

FORNYET FOKUS PA MALSETNINGEN
OM AT SAMLE SPECIALISTKOMPETENCER
0G DIAGNOSTISK KAPACITET | FERRE,
HOJT SPECIALISEREDE HUKOMMELSE-
SKLINIKKER

Der er i dag 37 hukommelsesklinikker i Danmark. Nogle
af enhederne har mindre end 50 udredningsforleb
arligt®®. Man kan med fordel samle kompetencer og
kapacitet i feerre enheder, fordi det vil styrke faglig-
heden og erfaringen i enhederne og @ge kapaciteten.

SYSTEMATISEREDE PAKKEFORLOB FOR
DEMENSUDREDNING BASERET PA
SUNDHEDSSTYRELSENS ANBEFALINGER
FOR AT SIKRE ENSARTET KVALITET 0G
STORRE EFFEKTIVITET

Der er regionale forskelle pa, hvordan udrednings-
forlgbet for personer under udredning for demens ser
ud. Det betyder, at man pa tveers af landet gennemgar
forskellige forlgb fra praktiserende leege til diagnose.
Vi opfordrer til en fremgangsmade pa tvaers af landet,
der kan sikre én ensartet udredning og kvalitet.

EN NY DEMENSHANDLINGSPLAN BOR
INDEHOLDE FOLGENDE INITIATIVER:

INVESTERINGER | UDDANNELSE,
ANSETTELSE 0G FASTHOLDELSE AF
FLERE SPECIALISTER MED DE RETTE
FAGLIGE KOMPETENCER PA
HUKOMMELSESKLINIKKERNE

Der er udfordringer med mangel pa personale med
de rette fagligheder inden for demensudredning.
Det er en af hovedarsagerne til de voksende ven-
telister. Derfor bor der investeres i at uddanne og
rekruttere flere specialiser med de rette faglige
kompetencer som fx neurologer og radiologer.

EFTERUDDANNELSE TIL PERSONALE
| ALMEN PRAKSIS, PLEJESEKTOR
0G PA SYGEHUSE OM TIDLIGE TEGN
PA DEMENS

Tidlig opsporing er afgerende. Hvis man har
mistanke om demens hos sig selv eller er
pargrende, er den fgrste kontakt med sundheds-
vaesenet typisk den praktiserende leege. Derfor

er det vigtigt, at personale i almen praksis er
opmaerksomme pa tidlige tegn pa demens, sa
relevante personer henvises til specifik udredning.

11
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% AF

MEDARBEJDERNE
| PLEJESEKTOREN

STORRE FAGLIGHED
| DEMENSPLEJE

0G BEHANDLING

Hver dag gar sundheds- og plejepersonale landet over pa arbejde
0g gor en stor indsats for at behandle, pleje og statte mennesker

med demens og deres pargrende. Det er altafgorende, at personalet

pa sygehuse, i demens- og hjemmeplejen samt pa plejehjem har
de rette faglige redskaber til den sveere opgave, det er at stotte og
hjeelpe personer med en demenssygdom og deres pargrende.

Ifolge Sundhedsstyrelsen har 75-85% af
alle beboerne pa landets plejecentre en
demenssygdom?”:28, Det stiller hgje krav
til personalet, hvis kerneopgave er at
drage omsorg, behandle og skabe en
god hverdag for beboerne, der lider af
en demenssygdom. Det kraever mal-
rettet faglighed og de rette kompeten-
cer. Det samme geelder i hiemmeplejen,
da 60% af personer med demens bor i
eget hjem?.

| en undersggelse blandt FOA's med-
lemmer angiver 65%, at de fgler sig
stressede, og en ud af fire oplever, at de
ikke har tid nok til deres arbejde®°. Det
indikerer, at der er strukturel ubalance

i sektoren, hvilket gar ud over faglig-
heden og kvaliteten i plejen. Det billede
gar igen i en analyse fra Aldre Sagen,

som viser, at fire ud af ti danskere enten
selv har oplevet eller har neermeste,
som har oplevet kritisable forhold for
2ldre pa plejehjem?®. Underseogelser fra
Alzheimerforeningen har endvidere pa-
vist, at der ikke er tale om enkeltstdende
eksempler, men at omsorgssvigt pa
plejehjem desveerre sker alt for ofte’?.
Det skal der rettes op pa. Derfor mener
vi, at der skal seettes ind med malrettet
uddannelse samt klare forventninger
og standarder for kvalitet.

Loft demensfagligheden i omsorgs-
og plejesektoren
Demenssygdomme er komplekse,

og det stiller store krav til sundheds-,
pleje- og omsorgspersonalets kom-
petencer, viden og indsigt i sygdom-
men. Personer med demens har brug

for omsorg, pleje, aktivering og
behandling fra personalegrupper med
mange forskellige fagligheder.

Det kraever pa den ene side, at man kan
rekruttere og fastholde personer med
de rette kompetencer. Og pa den
anden side at nuveerende medarbejdere
fortsat har mulighed for at tilegne sig
ny viden og blive dygtigere. —>

60°% AF
PERSONER
MED DEMENS
BOR | EGET
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Der er gode eksempler pa efteruddan-
nelser inden for omradet — fx AMU-
uddannelser og akademiuddannelsen
i sundhedspraksis for social- og
sundhedsassistenter®. Dertil vedtog
et bredt flertal i Folketinget, pa
anbefaling fra Sundhedsstyrelsen,

at oprette et nyt specialiseringsforlab
i psykiatri og demens til social- og
sundhedsassistenter’*3>. Disse mulig-
heder for faglig udvikling bear spille
en stor rolle i fremtidens demenspleje
og -behandling, ogsa fordi man

ved, at kompetenceudvikling er en
afggrende forudseetning for at skabe
bade arbejdsglaede og fastholdelse

af medarbejdere®. Derfor er det
vigtigt, at kendskab og tilslutning til
uddannelsesmulighederne @ges, sa
kompetencerne bliver udbredt i
praksis.

Denne type investeringer i demensfag-
lighed er nedvendige, hvis man ogsa i
fremtiden skal give aeldre den rette
omsorg og behandling i seldreplejen.

Indfar en national kvalitetsramme for
omsorg og pleje

Til forskel fra andre dele af sundheds-
sektoren er der i dag fa nationale
kvalitetsmal og -krav til arbejdet i den

kommunale del af pleje- og omsorgs-
sektoren. Det bidrager til ulogiske og
urimelige geografiske forskelle i kvalite-
ten af den hjzelp, pleje og statte, den
enkelte far. En national kvalitetsramme
vil kunne understgatte, at indsatserne til
2ldre, der har behov for hjeelp, er af hgj
kvalitet i hele landet.

En national kvalitetsramme vil yder-
ligere bidrage til en storre klarhed hos
omsorgs- og plejepersonalet over, hvad
der forventes af dem. For personer
med demens og deres pargrende vil

en national kvalitetsramme tydeliggore,
hvilke krav pa indsatser de kan

regne med.

Den nye regering vil friseette aeldre-
omradet for minuttyranni og dokumen-
tationsarbejde. Vi er enige i, at med-
arbejderne skal bruge deres tid og
energi teet pa borgerne. | afbureaukrati-
seringen af omsorgs- og plejesektoren

er det vigtigt at fokusere pa resultater
— ikke processer. En national kvalitets-
ramme vil potentielt ogsa kunne
erstatte de eksisterende kommunale
kvalitetsstandarder og dermed frigive
ressourcer i den kommunale admini-
stration, da kommunernes arlige
udarbejdelse af standarder vil kunne
slgjfes. Optimalt skal en national
kvalitetsramme afl@se eksisterende
bureaukratiske krav for i stedet at male
pa, om plejen opnar dét, man @nsker:
Hgj kvalitet og dermed en vaerdig
alderdom.

Anbefalinger til ny handlingsplan

Vi mener, at der i en ny politisk plan for
demensomradet skal veere et saerskilt
fokus pa at forbedre adgangen til
specialisering og kompetenceudvikling
i pleje- og omsorgssektoren. Derfor
bor en ny demenshandlingsplan
indeholde mal for omradet og felgende
indsatser (se side 15):

A

AF ALLE BEBOERNE
PA LANDETS
PLEJECENTRE HAR gN
DEMENSSYGDoMzzzs

EN NY DEMENSHANDLINGSPLAN BOR
INDEHOLDE FOLGENDE INITIATIVER:

UDBRED MﬂchE'I'TEDE EFTER- OG VIDEREUDDANNELSER
MED FOKUS PA DEMENSFAGLIGHED

Pleje og omsorg for personer med demens er komplekst. Det stiller haje
krav til plejepersonalets faglighed. Personalet skal have de rette faglige
redskaber til at udfgre deres arbejde. Derfor mener vi, at alle medarbejdere
i sundheds- og plejesektoren i hgjere grad ber tilbydes efter- og videre-
uddannelse, der hgjner demensfagligheden. Dette kunne fx ske med
realiseringen og udbredelsen af en specialuddannelse for social- og
sundhedsassistenter malrettet psykiatri og demens®.

INDFOR EN NATIONAL KVALITETSRAMME FOR PLEJECENTRE
0G HJEMMEPLEJE

En national kvalitetsramme skal rumme faglige standarder for, hvordan der
tages stilling til borgerens behov, dvs. de skal danne baggrund for, at
ledelse og medarbejdere kan traeffe kvalificerede beslutninger, samt sikre
en starre ensartethed pa tveers af kommuner. Faglige standarder kan
erstatte de nuvaerende kvalitetsstandarder, som alene er et udtryk for de
kommunale serviceniveauer. Derfor bar man indfere en national kvalitets-
ramme, som de enkelte plejecentre og hjemmepleje kan navigere efter

og leve op til.
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BEDRE STOTTE

TIL PERSONER MED
DEMENS 0G DERES

PARORENDE

Personer med demenssygdom og deres pargrende skal kunne
leve et trygt og meningsfuldt liv. Det geelder uanset, hvor i
demensforlebet de er, og hvor de bor. Indsatsen fra det offentlige

og civilsamfundet kan bidrage hertil. Det kreaever, at mennesker med
demens og pargrende er aktivt involveret i beslutninger, der angar
deres eget liv. Et godt samarbejde med pargrende og personer med
demenssygdom er derfor afgorende.

Det er en altomfattende livseendring
at fa en demenssygdom. lkke kun

for personen, der far stillet diagno-
sen, men ogsa for de pargrende. Som
pargrende til en hjemmeboende med
demens bruger man typisk fem til syv
timer om dagen pa pleje og omsorg*®,
ofte i uforudsigelige bidder spredt ud
over alle dggnets 24 timer. Det gar ud
over helbred og trivsel. Hver anden
egtefeaelle til en person med demens-
sygdom oplyser, at de er begraenset i
deres muligheder for at se familie og

venner. Hver fijerde pargrende peger pa,

at de har oplevet angst eller depres-
sion, og en ud af ti treekker sig helt fra

arbejdsmarkedet som felge af rollen
som pargrende®.

| takt med at sundhedsvaesenet og
plejesektoren bliver mere og mere
pressede pa ressourcer og kompeten-
cer, overlades de pargrende en stadig
storre rolle i demensforlgbet. Og
allerede i dag oplever flere og flere
pargrende mange ar med stadig flere
bekymringer og sterre omsorgsopgaver.
Vi mener derfor, at der ligger en
samfundsopgave i at yde statte til
pargrende. —>

PARORENDE TIL
PERSONER MED

DEMENS BRUGER
| GENNEMSNIT

PA PLEJE
0G OMSORG3®
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Giv den rette stotte og behandling

- fra begyndelsen

Personer med demens har brug for
stotte og tilbud om meningsfulde akti-
viteter hurtigst muligt efter, diagnosen
er stillet. Det geelder bade medicinske
tilbud, psykosocial statte samt radgiv-
ning. Som menneske med en demens-
sygdom har man behov for anerken-
delse og forstaelse, men alt for mange
mennesker med demenssygdom og
pargrende oplever at blive overset,
misforstaet eller glemt*C.

Nar en demensdiagnose stilles, er det
vigtigt at huske det hele menneske.

Det kraever en helhedsorienteret indsats,

som er tilpasset det enkelte menneske.
Som person med en demenssygdom
skal man kunne stole pa, at man far
den rette behandling og omsorg pa
det rette tidspunkt — ikke kun for
demenssygdommen, men ogsa for
andre sygdomme, man matte lide af.
Det er desveerre ikke altid tilfeeldet i
dag, hvor forskning viser, at mennesker
med en demenssygdom modtager
ringere behandling, pleje og lindring
for andre alvorlige sygdomme som

fx lungebetaendelse og kraeft44243,

A
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HVER FJERDE
PARORENDE
HAR OPLEVET
ANGST ELLER
DEPRESSION®

Demenssygdom udvikler sig og
tilbuddene skal lebende tilpasses

For at kunne se det hele menneske
med demenssygdom og give den rette
behandling og pleje kraever det forst og
fremmest, at sundheds- og plejeperso-
nalet har de rette kompetencer. Dertil
skal der veere det rette samspil mellem
forskellige faglige kompetencer i de
demens-teams, der arbejder med
omradet i kommuner og regioner.

Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram
opstiller allerede i dag anbefalinger til
regioner og kommuner#4. Herunder
ogsa anbefalinger om samarbejde med
pargrende inklusiv en standardiseret
beskrivelse af den tvaerfaglige, tveer-
sektorielle, koordinerede og evidens-
baserede demens- og sundhedsfaglige
indsats igennem et demensforlab.
Men kun i tre ud af fem regioner er
anbefalingerne implementeret*. Det
vil veere oplagt at udbrede forlabs-
programmet til hele landet, bl.a. fordi
forlebsprogrammerne ogsa inkluderer
anbefalinger om lindrende behandling
igennem hele sygdomsforlgbet.

Bedre stotte til de parerende
Parerende bear i hojere grad fa statte,
radgivning og hjeelp med praktiske
opgaver gennem en bred vifte af tiltag.
Det kan fx veere dags- og degntilbud
med meningsfyldt samvaer og aktivite-
ter for personen med demenssygdom.
Meningsfulde aktivitetstilbud giver
samtidig pargrende mulighed for lidt
luft i hverdagen. Mange af disse tilbud
er kendetegnet ved stor faglighed,
medmenneskelighed, forstaelse og
omsorg. Men nogle steder er der plads
til forbedring.

En analyse af pargrende til personer
med alvorlig kronisk sygdom eller han-
dicap, herunder demens, indikerer at
nogle dggntilbud i dag ikke opleves som
veerende af ngdvendig kvalitet. En ud af
fire pargrende oplever, at kvaliteten ikke
er tilfredsstillende*®.

En spergeskemaundersagelse blandt
2.500 parerende fra 2020 viste endvi-
dere, at hver fjerde person med demens
slet ingen kommunale demenstilbud
far eller kun far relevante tilbud i lav
eller meget lav grad®. Det skal der rettes
op pa — fx som det er gjort i Norge,
hvor kommunerne pr. 1. januar 2020
har faet pligt til at tilbyde dagsaktiviteter
til hjemmeboende personer med
demens*.

Nar de pargrende spiller en starre og
storre rolle, er det kun rimeligt, at de far
bedre stgtte og inddrages systematisk.
Sammenligner man med Sverige og
Norge, ligger Danmark ikke pa niveau,
nar det kommer til pargrendes rettig-
heder og krav om inddragelse®. Det
geelder fx systemer til at inddrage paro-
rendes erfaringer i plejen og tilbud om
radgivning af parerende til langvarigt
syge. Ogsa her er der behov for en
politisk indsats.

Endelig er der behov for at se pa, hvor-
dan parerende informeres og inddrages
i plejen og deres neeres forhold. Ind-
dragelse af pargrende gor sig seerligt
relevant i et fremskredent demens-
forlgb, hvor personen ikke har forud-
saetningerne for at traeffe oplyste valg.
Det kan fx veere valg om pabegyndelse
af nye medicinske behandlinger. Her er
der brug for, at det faglige personale pa
en ansvarlig og professionel made ind-
drager den viden og indsigt, de pare-
rende har, og lebende radfgrer sig med
de neermeste om behandling og pleje.

Anbefalinger til ny handlingsplan

En ny demenshandlingsplan ber inde-
holde konkrete indsatser, der yder
stotte til parerende og forbedrer livs-
kvaliteten for personer med demens.
P& den made skal bade parerende og
personer med demens opleve en sam-
menhangende indsats med udgangs-
punkt i det enkelte demensforlab. Vi
anbefaler, at folgende elementer indgar
(se side 19):

MERE ENSARTET KVALITET | DAG- 0G
DOGNTILBUD TIL PERSONER MED DEMENS

Kvaliteten svinger i de tilbud, der findes i dag. Ligesom
med kvaliteten pa plejecentre og i hjemmeplejen er det
et problem, fordi den enkelte kommune ikke kan vide,
hvad den skal leve op til. P4 samme made som pa pleje-
centre, foreslar vi at indfgre en national kvalitetsramme,
bade for dag- og degnaflastning, herunder et kvalitets-
mal om at kommunerne skal tilbyde begge dele.

EN NY DEMENSHANDLINGSPLAN SKAL
UNDERSTOTTE STORRE TV/ERFAGLIGHED

| OPGAVELOSNINGEN MED UDGANGSPUNKT
| SUNDHEDSSTYRELSENS ANBEFALINGER
OM FORLOBSPROGRAM

Alle kommuner har i dag en eller flere demens-
koordinatorer®®. Men én person har sveert ved at
imgdekomme de mange behov, personer med demens
og deres pargrende har. Derfor ber handlingsplanen
understgtte, at kommunerne sammenseaetter tveer-
faglige teams, der bl.a. sikrer en helhedsorienteret og
sammenhaenge indsats.

EN NY DEMENSHANDLINGSPLAN BOR
INDEHOLDE FOLGENDE INITIATIVER:

SKRIV PARORENDES RET TIL STOTTE
0G VEJLEDNING IND | LOVGIVNINGEN
PA SUNDHEDS- 0G SOCIALOMRADET

Saledes far kommuner og regioner pligt til at
stotte pargrende til mennesker med demens.
Det vil sikre, at der ogséa tages hensyn til pare-
rendes egne behov og @nsker, nar der visiteres
til hjeelp. De eksisterende muligheder for, at pa-
rerende kan fa hjaelp, stotte, aflastning mv. skal
tydeliggeres sa bade mennesker med demens,
pargrende og medarbejdere pa alle niveauer er
klar over, hvilke tilbud der findes til pargrende.

EN REVURDERING AF LINDRING 0G
PALLIATION PA DEMENSOMRADET,
FX | DE KLINISKE RETNINGSLINJER

Personer med demens modtager ringere lin-
drende behandling i lebet af deres sygdomsforlgb
sammenlignet med patienter med andre syg-
domme som fx kraeft og lungebetaendelse.
Derfor er der brug for et kompetencelaft. Sam-
tidigt bar praksis omkring lindring og palliation
revurderes fx ved at se pa de kliniske retningslinjer.

LIGESTIL PARORENDE | SERVICELOVEN 0G SUNDHEDSLOVEN VED AT INDFORE SAMME RET TiL

INDDRAGELSE, MEDBESTEMMELSE 0G DIALOG

| den sidste del af et demensforlgb er det ikke muligt for personer med demens at traeffe rationelle og informerede
valg. Derfor er det afggrende, at sundheds- og plejepersonale radferer sig med pargrende inden veesentlige eendringer
af fx medicinering og pleje igangsaettes af plejeindsatsen. For at sikre dette foreslar vi, at de regler om inddragelse af

pargrende, der findes i sundhedsloven, ogsa indferes i serviceloven.
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KONKRETE ANBEFALINGER

TIL EN NY DEMENS-
HANDLINGSPLAN

Falgende er vores bud pa, hvilke elementer en ny demenshandlings-
plan skal indeholde. Til sammen vil de udggre et staerkt fundament for
at forbedre livet for mennesker med demens og deres pargrende samt
ruste Danmark til fremtidens udvikling og udfordringer.

BEDRE STOTTE TIL PERSONER MED DEMENS

0G DERES PARORENDE

En ny demenshand-
lingsplan skal under-
stotte storre tvaerfaglig-
hed i opgavel@sningen
med udgangspunkt i
Sundhedsstyrelsens
anbefalinger om
forlebsprogram.

Mere ensartet kvalitet i
dag- og degntilbud til
personer med demens.

Ligestil pargrende i serviceloven
og sundhedsloven ved at indfgre
samme ret til inddragelse, dialog
0g medbestemmelse.

En revurdering af lindring
og palliation pa demens-
omradet, fx i de kliniske
retningslinjer.

Skriv parerendes ret til
stette og vejledning ind i
lovgivningen pa sundheds-
0g socialomradet.

INVESTERINGER | TIDLIGERE OPSPORING,
SPECIFIK DIAGNOSTICERING OG BEHANDLING

Systematiserede pakke-
forleb for demens-
udredning baseret pa
Sundhedsstyrelsens
anbefalinger for at sikre
ensartet kvalitet og starre
effektivitet.

Fornyet fokus pa mal-
seetningen om at samle
specialistkompetencer
og diagnostisk kapacitet |
faerre, hgjt specialiserede
hukommelsesklinikker.

Efteruddannelse til
personale i almen
praksis, plejesektor og
pa sygehuse om tidlige
tegn pa demens.

Investeringer i
uddannelse, anseettelse
og fastholdelse af

flere specialister med
de rette faglige
kompetencer pa

hukommelsesklinikkerne.

STORRE FAGLIGHED | DEMENSPLEJE OG BEHANDLING

Indfgr en national
kvalitetsramme for pleje-
centre og hjemmepleje.

Udbred malrettede
efter- og videre-
uddannelser med fokus
pa demensfaglighed.
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