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Indledning

Udviklingen af forlgbsprogrammet for
demens blev igangsat i foraret 2009
efter beslutning i Udviklingsforum, der er
nedsat jf. den generelle ramme til sund-
hedsaftalen mellem Region Hovedstaden
og kommunerne i regionen. Forlgbs-
programmet for demens er den sygdoms-
specifikke regionale udmgntning af
Sundhedsstyrelsens generiske model for
forlebsprogrammer for kronisk sygdom.

Et forlgbsprogram er en beskrivelse af
den samlede tveerfaglige, tvaersektorielle
og koordinerede indsats for en given
kronisk sygdom. Forlgbsprogrammet skal
sikre anvendelse af evidenshaserede
anbefalinger for den sundhedsfaglige
indsats, en pracis beskrivelse af opgave-
fordelingen samt koordinering og kommu-
nikation mellem alle de involverede
parter.

Mélet er at sikre sammenhang mellem de
forskellige sundhedsfaglige indsatser i et
sygdomsforlgh, at sikre, at de involverede
sundhedsprofessionelle, patienten og

de pérgrende har en ensartet og feelles
malsaetning for forlgbet, at personalet
har eller tilegner sig de ngdvendige
kompetencer, samt at sikre, at de enkelte
komponenter i et forlgb giver de klinisk
bedst opnaelige resultater. For demente
og deres pargrende er det vigtigt ogsa at
fokusere pa den sociale indsats. Derfor
indgar der ogsa en beskrivelse af den
sociale indsats i forlgbsprogrammet for
demens. Derudover omfatter programmet
opsporing, tidlig diagnostik og dermed
tidlig opsporing, der er vigtigt for, at der
kan ivaerksattes en optimal behandling
og social stgtte.

Forlgbsprogrammet for demens skal
sikre, at sundhedsveaesenet med patienten
og de pargrende i centrum og pa tvaers

af sektorer tilgodeser relevante sund-
hedsfaglige og sociale behov i forlgbet

af denne kroniske sygdom, hvor almen
praksis, hospitaler og det kommunale

social- og sundhedsvasen indgar i et
tvaerfagligt, tvaersektorielt og integreret
samarbejde.

Den primare malgruppe for forlgbs-
programmets anbefalinger er fagpersoner
i almen praksis, pa hospitaler og i kom-
muner. Andre personer, som gnsker
indsigt i opsporing, behandling, kontrol
og sociale indsatser, kan ligeledes med
fordel laese programmet.

Forlgbsprogrammerne for kronisk syg-
dom er udarbejdet péd baggrund af en
feelles model etableret i enighed mellem
kommuner, almen praksis og hospitaler.
Kernen i modellen er, at tveerfaglige og
tvaersektorielle arbejdsgrupper udarbej-
der sygdomsspecifikke forlgbsprogram-
mer, der bygger pa de konkrete erfa-
ringer, der allerede er gjort i Region
Hovedstaden. De tidligere udarbejdede
samarbejdsmodeller har dannet grundlag
for udviklingen af forlgbsprogrammet.

Ud fra erkendelsen af, at demensom-
radet rummer sarlige udfordringer til den
offentlige organisering, iveerksatte Social-
ministeriet i 1999 et flerarigt udviklings-
projekt pa demensomradet i samarbejde
med Sundhedsministeriet, Frederiksborg
Amt og kommunerne i Frederiksborg Amt.
Projektets konkrete mal var at beskrive en
generel samarbejdsmodel, som kan med-
virke til, at der etableres en klar og entydig
ansvars- og rollefordeling mellem amts-
kommune, primaerkommune og praktise-
rende laeger/specialleger i forbindelse
med opsporing, udredning og behandling
af patienter med demens. Med udgangs-
punkt i den generelle samarbejdsmodel
har det tidligere H:S, det tidligere Kgben-
havns Amt og Bornholms Regionskom-
mune ogsa udviklet en samarbejdsmodel.
Demensradet i Region Hovedstaden har
udarbejdet en evalueringsrapport om er-
faringerne med de tidligere samarbejds-
modeller. For et resume af denne rapport
henvises til appendiks A.

Indledning

| kommuner, hospitaler og almen praksis
er der ikke altid den samme holdning til
anvendelse af begreberne patient, bruger
og borger. Ordene forbindes med forskel-
lige roller og positioner. | forlgbsprogram-
met bruges begrebet patient velvidende,
at en patient med demens ogsa har roller
som bruger og borger i sygdomsforlgbet.

| forlgbsprogrammet bruges begrebet
“pargrende” om den person, patienten
udpeger som sin naermeste, 0g som
patienten derfor inddrager i sit sygdoms-
forlgb. Pargrende kan veere relateret til
patienten som partner/agtefalle, familie
(foraeldre, barn, sgskende m.m.) eller
som ven/bekendt.

Der har til udarbejdelsen af forlgbs-
programmet for demens vaeret nedsat
en tvaerfaglig og tvaersektoriel arbejds-
gruppe. Arbejdsgruppen blev ledet af et
treflgjet formandskab bestaende af en
speciallaege fra hospitalet (udpeget af
Demensradet), en praktiserende laege
(udpeget af Praksisudvalget) og en
kommunal reprasentant (udpeget af
kommunerne).

Arbejdsgruppen for forlgbsprogram for
demens bestod af:

e Professor Gunhild Waldemar,
Rigshospitalet (formand)

e Praktiserende lege
Frans Boch Waldorff (formand)

e /ldre- og sundhedschef Lars Bo Biilow,
Helsinggr Kommune
(formand til 31. dec. 2009)

e /Aldrechef Margrethe Kusk Pedersen,
Kgbenhavns Kommune
(formand fra 1. jan. 2010)

e Demenskoordinator Sussie Nghr,
Bornholms Regionskommune

e Psykolog Birgitte Thgger,
Gentofte Kommune

e Demenskonsulent Karen Tannebaek,
Ballerup Kommune

e Dggnplejeleder Helle Palm,
Wiedergarden, Draggr Kommune

e Demenskonsulent Susanne Kaagaard,
Frederiksberg Kommune

e Demenskonsulent Bente Lauridsen,
Albertslund Kommune

e Leder Jeanette Hjermind,
Plejecenter Sophienborg,
Hillergd Kommune

e Demenskoordinator
Susanne Franck-Hauch,
Allergd Kommune
(frem til 30.september 2009)

e Demenskoordinator
Vibeke Schgnwandt, Helsinggr
Kommune (fra 1. oktober 2009)

e QOverlaege Claus Moe,
Bispebjerg Hospital

e QOverlaege Mie Brodersen,
Psykiatrisk Center Gentofte

e Afdelingsergoterapeut
Lene Blume Lauesen, Herlev Hospital

e Neuropsykologisk fagkonsulent
Kasper Jgrgensen, Rigshospitalet

e Teamleder, sygeplejerske
Anita Flemming, Psykiatrisk Center
Nordsjeelland

e (enterleder Bente Nielsen, Center
for kvalitetsudvikling i Almen Praksis

e Praksiskonsulent Lars Rytter

e Formand Anne Arndal, Alzheimer-
foreningen.

Arbejdsgruppen blev sekretariatsbetjent
af specialkonsulent Bettina Skovgaard
og konsulent Henriette Bager fra Koncern
Plan og Udvikling, Region Hovedstaden.
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1 Patientgruppen

Demens er en folkesygdom, og det
skgnnes, at der pa landsplan er

ca. 80.000 danskere, der har demens
(www.videnscenterfordemens.dk).

| Region Hovedstaden skgnnes der at
vaere 24.000 personer med demens
(www.videnscenterfordemens.dk). Fore-
komsten af demens vil i de kommende ar
stige i takt med den ggede middelleve-

tid og det stigende antal af eldre i befolk-

ningen (se appendiks B). | 2030 forventes
det sdledes, at der er sket en fordobling,
saledes at der alene i Region Hovedstaden
vil vaere mindst 46.000 mennesker med
demens. Hvert ar far mindst 15.000
danskere over 65 ar en demenssygdom,
heraf ca. 4.000 i Region Hovedstaden.
Dette tal vil inden for de naeste 20 ar lige-
ledes fordobles.

Mange forskellige sygdomme kan vaere
associeret med kognitiv svakkelse eller
demens. Den hyppigste arsag til demens
er Alzheimers sygdom (AD), der repree-
senterer halvdelen af tilfaeldene. Blandt
gvrige hyppige demenssygdomme kan
navnes frontotemporal demens (FTD),
Lewy Body Demens (DLB) og vaskulaer
demens (VaD). De fleste demenssygdom-
me er fatale og fremadskridende og med-
fgrer gradvist tab af funktionsevne og
autonomi. Slutstadiet betegnes som et
vegetativt stadie. Demens rammer ikke
kun patienten selv, men ogsa de parg-
rende og det sociale netvaerk, som lgfter
en meget stor del af omsorgsopgaven.

Det estimeres, at mindre end halvdelen
af landets demente har faet foretaget en
demensudredning.! Den lave udrednings-
frekvens har flere arsager: manglende
opmarksomhed i befolkningen om symp-
tomerne og om mulighed for behandling,
hjelp og stagtte, stigmatisering og tabu,
manglende indsigt og modvilje hos
patienten, mangelfuld opsporingsindsats
og mangelfulde tilbud om udredning og
opfalgning.

Et dansk forskningsprojekt fra praksissek-

toren viste, at kun 20 % af de patienter,
hvor mistanke om demens kunne rejses pa

baggrund af en klinisk mistanke eller base-

ret pa “Mini-Mental State Examination”
(MMSE), blev udredt i almen praksis eller
henvist til udredning i hospitalsregi.

De vigtigste arsager til den manglende
udredning var dels modstand fra patient
og/eller pargrende, dels at laeegen vurde-
rede, at det ikke ville fa nogle konse-
kvenser for patienten.? Et andet dansk
forskningsprojekt, som har valideret
demens diagnoser stillet i sekundeaersek-
toren, viste, at hos 86 % af patienterne
var kriterier for demens opfyldte, men i
2/3 af tilfeldene var der dog ikke stillet
en diagnose pa den specifikke sygdom,
som la bag, og kun 12 % blev videre-
henvist til supplerende udredning og
opfelgning. Undersggelsen viste ogsa, at
kun i ca. halvdelen af tilfeldene hvilede
demensdiagnosen pa en komplet eller
nogenlunde komplet udfgrelse af basis-
programmet for demensudredning.3

Forebyggelse, opsporing, udredning og
opfalgning af demenssygdomme er en
kompleks opgave, der forudsatter en
multidisciplinzer indsats med mange
aktgrer.

Den kommunale indsats omfatter bade
en social og en sundhedsfaglig indsats.
Den sociale indsats ydes i henhold til
Lov om Social Service. Organiseringen
af den kommunale indsats er forskellig
inden for de 29 kommuner i regionen.
Store forskelle i alderssammensatning
af befolkningen i kommunerne i Region
Hovedstaden betyder, at nogle kommu-
ner star over for en meget stor stigning i
antallet af demente, mens antallet i andre
kommuner vil vaere stabilt.
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Hver af de ca. 1.100 praktiserende laeger
i Region Hovedstaden har i gennemsnit
21 patienter med demens, men vil ofte
blive prasenteret for patientforlgh, hvor
demens kan mistankes. | Region Hoved-
staden er de sundhedsfaglige indsatser

i form af udredning og behandling be-
skrevet i en klinisk vejledning udarbejdet
af Demensradet i 2009.4

Udredning og behandling foregar pa

de fleste af regionens ca. 18 geriatriske,
psykiatriske og neurologiske afdelinger.
Fra 2011 samles indsatsen i 4 demens-
enheder*.

Det samlede antal udredninger kendes
ikke med sikkerhed, men i Region Hoved-
stadens specialebeskrivelsesrapport ved-
rgrende demens 2006 er antallet skgnnet
til 3.500.° Et ukendt antal demente far
stillet diagnosen pa andre typer af afde-
linger eller i primarsektoren. Patienter
med demenssygdomme indlagges ofte
pa regionens hospitaler til behandling
eller observation for andre sygdomme og
pa de psykiatriske afdelinger i forbindelse
med sveere adfaerdsforstyrrelser.

Sarlige udfordringer

Udarbejdelse af et forlgbsprogram for
demens er relevant, ikke kun fordi demens-
sygdommene er kroniske sygdomme med
involvering af mange aktgrer i et langt
forlgb, men ogsa fordi indsatsen ved
demens rummer helt szrlige udfordringer,
som ikke er lige sa hyppige ved andre
kroniske sygdomme.

Demenssygdomme er kroniske og fremad-
skridende og farer foruden behov for
legefaglig behandling og opfalgning til
et tiltagende behov for hjzlp og statte i
hverdagen. De betydelige sociale konse-
kvenser, der er forbundet med demens,
betyder at indsatsen ved demens i hgjere
grad end ved andre kroniske sygdomme
er tvaersektoriel. Derfor beskrives i dette
forlgbsprogram ikke alene de sundheds-
faglige indsatser, men ogsa de sociale
indsatser.

Patienter med demenssygdomme mister
gradvist evnen til at tage vare pa egne
forhold og interesser og vil sdledes alle-
rede tidligt i forlgbet vaere ude af stand
til selv at bidrage til koordinering af
indsatsen. Patienterne har svaert ved

at erkende og beskrive egne behov ofte
pa grund af begraenset indsigt i egne
symptomer eller sproglig dysfunktion.
Patienter med demens er derfor helt
afhaengige af andres initiativ og indsats
og kan for eksempel ikke forventes selv
at henvende sig om hjzelp ved forvaerring,
komplikationer eller seerlige behov.

* Nye tvaerspeciale demensenheder i hvert planomrade:
Der etableres nye tvaerspeciale demensenheder pa fglgende hospitaler:

e Hillergd Hospital (planomrade Nord)
e Herlev Hospital (planomrade Midt)
e Glostrup Hospital (planomrade Syd)

e Rigshospitalet i samarbejde med Bispebjerg Hospital (planomrade Byen).

En mindre demensenhed pa Bornholm far stgtte fra en konsulentfunktion fra Rigshospitalet.
Der henvises til Region Hovedstadens Hospitals- og Psykiatriplan (2007)> med supplerende
notater fra Plan og Udvikling vedrgrende organisering af demensindsatsen (2009).*
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1.1 Definition af demens og “Mild Cognitive Impairment” (MCI)

For patienter med sveaer demens knytter
der sig desuden seerlige juridiske pro-
blemstillinger til indhentning af samtykke
til undersggelse, behandling og sociale
tiltag (se appendiks C). Inddragelse af
pargrende er vigtig i alle kroniske patient-
forlgb, men hos mennesker med demens
er det afggrende for hele indsatsen.
Serlige udfordringer knytter sig derfor

til behandlingen af patienter, som ingen
pargrende har. Pargrende risikerer at
blive overbelastede og har hgjere risiko
for at blive syge, og derfor har de sarlige
behov, der skal tilgodeses.

Da mange mennesker stadig ved for

lidt om baggrunden for demens, og da
demens er tabu-belagt, knytter der sig
fortsat stigmatisering til en demens-
diagnose. Det kan forsinke bade udred-
ning og ngdvendig behandling og omsorg
og fgre til social isolation og yderligere
belastning af de pargrende. Det er en

sarlig udfordring for alle aktgrer i forlgbs-

programmet at medvirke til afstigmatise-
ring af sygdommen.

To patientgrupper

Dette program omhandler bade opspo-
ring og udredning af patienter, hvor der
er mistanke om demens og de sociale og
sundhedsfaglige indsatser for dem, som
efter endt udredning viser sig at have en
demenssygdom (eller et muligt forstadie
hertil, “Mild Cognitive Impairment” (MCI)).

Beskrivelsen af de sundhedsfaglige og

sociale indsatser er opdelt i to grupper

e Mistanke om demens: opsporing,
udredning, diagnostik

e Demens eller MCl: behandling,
opfelgning, social indsats, patient-
og pargrendeuddannelse.

Fgrstnavnte gruppe indeholder personer
(maske op mod halvdelen), som ikke
efterfplgende indgar i forlebsprogrammet
for de sundhedsfaglige og sociale ind-
satser ved demens og MCI.

1.1 Definition af demens og
“Mild Cognitive Impairment” (MCI)

Demens

Demens er afledt af det latinske ord
de-mens og betyder oprindeligt af-sind
(afsindig eller ude af sind). Betegnelsen
er deskriptiv og bruges nu som en beteg-
nelse for et syndrom karakteriseret ved
svaekkelse af hjernens (intellektuelle)
funktion i voksenlivet som fglge af syg-
dom. Svaekkelsen af hjernens funktioner
farer til nedsat funktionsevne i daglig-
dagen og viser sig oftest i form af hukom-
melsesproblemer samt svigt i andre
kognitive funktioner som fx sprog, rumlig
opfattelse, teenkning, overblik og démme-
kraft. | mange tilfeelde er de kognitive
svigt ledsaget af forandringer i adfeerd og
personlighed samt psykiske symptomer
som fx angst, depression, vrangfore-
stillinger og hallucinationer.

Demens kan optraede hos voksne i alle
aldre, men mange demenssygdomme
optraeder hyppigst hos aldre. Demens
kan opsta som fglge af en lang raekke
forskellige hjernesygdomme og af andre
sygdomme med hjernepavirkning. | dette
forlabsprogram beskaeftiger vi os isaer
med de hjernesygdomme, hvor demens
er kardinalsymptomet, og betegner disse
demenssygdomme.

Demens defineres internationalt som et
syndrom karakteriseret ved udvikling af
multiple kognitive deficit. De kognitive
deficit skal vaere dokumenterede ved
objektiv undersggelse og skal repraesen-
tere en reduktion i forhold til et tidligere
funktionsniveau. De skal desuden have
en tilstreekkelig sveerhedsgrad til at for-
arsage nedsat arbejdsevne eller socialt
funktionsniveau i dagligdagen. De kogni-
tive deficit ma ikke vaere til stede alene i
en periode med bevidsthedssvaekkelse
eller delirium og ma ikke alene kunne
veaere relateret til psykiatrisk sygdom.
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1.1 Definition af demens og “Mild Cognitive Impairment” (MCI)

Endelig skal der ud fra anamnese, klinisk
undersggelse eller parakliniske under-
sggelser vaere holdepunkter for hjerne-
sygdom eller organisk hjernepavirkning
ved anden somatisk sygdom som arsag
til de kognitive deficit. Herved afgraenses
demens over for en raekke andre til-
stande, som kan ledsages af kognitive
symptomer eller eendringer i adfeerd og
personlighed.

International Classification of Disorders
(ICD-10) kriterier for demens fra Verdens-
sundhedsorganisationen (WHO).”

e Svakkelse af hukommelsen, iseer for
nye data

e Svakkelse af andre kognitive
funktioner (abstraktion, teenkning,
planlaegning, dsmmekraft)

e Bevaret bevidsthed i et omfang
tilstraekkeligt til at bedgmme den
kognitive funktion

e Svakkelse af emotionel kontrol,
motivation eller social adfeerd med

mere end et af de fglgende symptomer:

1. emotionel labilitet,

2. irritabilitet,

3. apatiog

4. forgrovet social adfeerd
e Varighed over 6 maneder.

Det er veerd at bemaerke, at demens-
begrebet ifglge de internationale kriterier
hverken indeholder krav om, at tilstanden
erirreversibel eller fremadskridende.

Nar der i dette forlgbsprogram fokuseres
pa de primaere demenssygdomme,

er der imidlertid langt overvejende tale
om neurodegenerative eller cerebro-
vaskulaere sygdomme, som netop er bade
irreversible og fremadskridende.

Mild Cognitive Impairment (MCI)
Degenerative demenssygdomme debute-
rer snigende og i mange tilfaelde med
gradvist tiltagende hukommelsesbesvaer.
Mange zldre mennesker har imidlertid
let nedsat hukommelse, uden at det er
starten pa en demensudvikling. Nar der i
dette forlgbsprogram fokuseres pa tidlig
opsporing og udredning, vil der veere

en gruppe af patienter, som efter endt
udredning ikke opfylder kriterierne

for en demenssygdom, men som har
dokumenterbar hukommelsessvaekkelse.
Begrebet “Mild Cognitive Impairment”
(MCI) kan anvendes for denne gruppe

af patienter.

Der findes andre betegnelser og definitio-
ner for milde grader af kognitive forstyr-
relser. MCl-begrebets fokus pa hukommel-
sesdomanet ggr det imidlertid seerlig
velegnet til at indkredse patienter, som er
i risiko for at udvikle Alzheimers sygdom.
Patienter med MCI har da ogsa en bety-
delig @get risiko for at udvikle demens,
ca. 15 % per ar, i forhold til eldre menne-
sker med normal hukommelse, hvor risiko-
en er ca. 1-2 % per ar. Nogle patienter
med MCI udvikler imidlertid ikke demens;
hos enkelte normaliseres tilstanden, og
hos andre forbliver den stabil i arevis.
Dette kan fx ses hos patienter, hvor
hukommelsesproblemerne er relateret

til depression, belastningstilstande,
smerter eller somatisk sygdom.

Kliniske kriterier for MCI (Petersen et al.).®

e Subjektive hukommelsesklager

e Normale “activities of daily living”
(ADL) funktioner

e Normal generel kognitiv funktion

e Abnorm hukommelse for alderen

e Opfylder ikke demenskriterier.
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1.2 Diagnoser

1.2 Diagnoser

Almen praksis

Forlgbsprogrammet omfatter patienter,
som i almen praksis registreres med
diagnosekoderne: P20 Hukommelses-
svigt, P70 Demens, og N99 Neurologisk
sygdom, ikke klassificeret andetsteds i
henhold til “Udvidet dansk ICPC-kode-
system”.

Speciallagepraksis

Udredning og opfglgning af demens fore-
gar i mindre omfang ogsa i neurologisk
og psykiatrisk specialleegepraksis.

Sekundarsektor

Pa hospitalerne og i psykiatrien anvendes
ICD-10 koder til registrering af diagnoser.
Der arbejdes bade med henvisningsdiag-
noser og udskrivningsdiagnoser (aktions-
diagnoser), og registreringen omfatter
bade ambulant aktivitet og indlaeggelser.
Opmerksomheden henledes pa det
hensigtsmaessige i at anvende “neutrale”
diagnoser til registrering af henvisninger,

for eksempel R41.3 amnesi (hukommelses-

svaekkelse) eller Z03.3 obs. for neurolo-
gisk sygdom, saledes at der af diskretions-

hensyn ikke haftes egentlige demens-
diagnosekoder pa patienter, som endnu
ikke er udredte. ICD-10 er fra 1990 og

er mangelfuld i forhold til den made,
hvorpa vi i dag definerer de forskellige
demenssygdomme. For diagnosen af de
specifikke sygdomme, som for eksempel
Alzheimers sygdom (AD), vaskuler de-
mens (VaD), Lewy Body demens (DLB),
frontotemporal demens (FTD), bgr
patienter opfylde forskningskriterier, jf.
Region Hovedstadens kliniske vejledning
for udredning og behandling af demens.*
ICD-10 kriterier vil som hovedregel vaere
opfyldt, safremt forskningskriterier er
opfyldt, og ICD-koder anvendes derfor
ved kodningen af disse sygdomme. De
hyppigst anvendte koder er vist i boksen
herunder. Der henvises til en mere detal-
jeret oversigt, for eksempel i “Diagnose-
kriterier for demens og demensgivende
sygdomme” fra Nationalt Videnscenter for
Demens.? Der bgr foretages registrering
af diagnoser for alle personer med
demens, uanset om diagnosticering
finder sted hos laege i primarsektoren
eller i sekundaersektoren. Ansvaret for
registrering pahviler den laege, der stiller
diagnosen.

ICD-klassifikation af kognitiv dysfunktion’

ICD-10 koder ICD-10 koder Tekst

(F) G/

F00.0 G30.0 Alzheimers sygdom med tidlig debut (<65 ar)
F00.1 G30.1 Alzheimers sygdom med sen debut (>65 ar)

F00.2 G30.8 Alzheimers sygdom med cerebrovaskulaer sygdom

G31.8E Lewy Body demens

F02.3 G31.8 Demens ved Parkinsons sygdom

F01.0 169.4 Vaskuleer demens m. akut indsaetten (efter apopleksi)
FO1.1 169.3 Vaskulaer demens m. multiple infarkter

F01.2 G31.8 Vaskuleer demens — subkortikal type

F01.3 G31.8 Vaskulaer demens — blandet og kortikal og subkortikal
F02.0 G31.0B Fronto-temporal demens

F03.9 G31.9 Uspecificeret demens (kun nar atiologi er ukendt)
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1.3 Opsamling og anvendelse af data

Almen praksis

Data fra diagnose- og kontaktregistre-
ring i almen praksis vil kunne opsamles
i Dansk Almenmedicinsk Database.

Sekundarsektor

Data fra diagnose- og kontaktregistrering
pa hospitalerne registreres i det patient-
administrative system (PAS) og opsamles
i Landspatientregisteret. Data fra diag-
nose- og kontaktregistrering i psykiatrien
registreres i PAS og opsamles i det lands-
daekkende Psykiatriske Centralregister.
Data vedrgrende udredning (og senere
ogsa opfplgning) i regionens demensen-
heder registreres i Region Hovedstadens
Kvalitetsdatabase for Demens, som er
godkendt af Sundhedsstyrelsen som en
regional kvalitetsdatabase.

Kommuner

Der skal arbejdes p3, at sociale og
sundhedsfaglige data for patienter med
demens ogsa registreres pa kommunalt
niveau.



2 Mal for forlgbsprogrammet

Formalet med forlgbsprogrammet for
demens er at beskrive den samlede tvaer-
faglige og koordinerede sundhedsfaglige
og sociale indsats for demens for der-
igennem at:

sikre en ensartet og evidensbaseret
indsats af hgj kvalitet i hele regionen,
sikre en systematisk proaktiv indsats
gennem hele forlgbet af en demens-
sygdom,

sikre, at der i tilretteleeggelsen af
indsatsen tages hensyn til de seerlige
etiske, juridiske og patientsikkerheds-
maessige problemstillinger, der knytter
sig til demens,

sikre en hensigtsmaessig ressource-
udnyttelse, og

sikre monitorering af indsatsen.
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3.1 Kliniske retningslinjer
3.2 Forebyggelse

3.1 Kliniske retningslinjer
Sundhedsstyrelsen udgav i 2008 den
farste danske medicinske teknologi-
vurdering (MTV) om demens.t

MTV beskriver evidensen for udredning,
leegemiddelbehandling og pargrende-
interventioner (teknologierne), samt
patient- og pargrendeperspektivet, orga-
niseringen og gkonomien. Rapporten er
grundig i sin gennemgang af evidensen,
der i et vist omfang bygger pa en opdate-
ring af den svenske MTV fra 2006.*°

Den sociale indsats er ikke medtaget i den
danske MTV, men en dansk kommenteret
version af den svenske MTV er undervejs.
Internationalt er der inden for de seneste
tre ar publiceret to internationale evidens-
baserede guidelines for diagnostik og be-
handling. Det europaiske neurologiske
selskab EFNS udgav i 2007 evidensbase-
rede guidelines for diagnostik og behand-
ling malrettet specialleeger i sekundaer-
sektoren.” The National Institute of
Clinical Excellence (NICE) i England udgav
i 2007 bade en evidensbaseret guideline
omfattende diagnostik, behandling og
social indsats og en medicinsk teknologi-
vurdering omhandlende medicinsk
behandling af Alzheimers sygdom.*

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)
udgav i 1999 (med opdatering i 2006)

en klinisk vejledning om demens, som
dog ikke indeholder en evidensbaseret
gennemgang. Denne vejledning om-
handler bade opsporing, udredning og
opfglgning i almen praksis.*

| Region Hovedstaden er der i 2009 ud-
arbejdet en klinisk vejledning fra Demens-
radet om diagnostik og behandling af
demens.* Malgruppen er her laeger og
andet personale pa hospitaler og i psykia-
trien, som arbejder med demensudred-
ning. Vejledningen indeholder ikke en
selvstaendig gennemgang af evidensen,
men bygger pa og er i overensstemmelse
med Sundhedsstyrelsens MTV.

3.2 Forebyggelse

Sundhedsloven opererer med borger-
rettet og patientrettet forebyggelse,
som opretholdes i dette forlgbsprogram
i stedet for de traditionelle begreber:
primeer, sekundaer og tertizer.

En sund levevis er en vigtig forebyggende
faktor for demens. Opmarksomhed pa
kost, rygning, alkohol og motion, men
ogsa kontrol af blodtryk, kolesteroltal,
diabetes og vaegt samt tilbud om sociale
aktiviteter er vigtige borgerrettede
elementer, hvis man skal forebygge
demens.

Patientrettede forebyggelsestiltag for
patienter som har en demensdiagnose,
har til formal at:

e forebygge helbredsmaessige
komplikationer,

e identificere og optimere behandlingen
af eventuelle risikofaktorer og
co-morbiditet,

e forebygge ungdvendige indlaeggelser
og forvaerringer af funktionsniveauet,

e forebygge socialt sammenbrud, og at

e sikre patientsikkerhed.

Dette beskrives nzermere i det fglgende.
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3.3 Indsatser ved mistanke om demens

3.3.1 Screening

Af flere forskellige grunde anbefales det
ikke at iveerkseette egentlige systema-
tiske screeningstilbud, som det kendes
fra andre sygdomme som for eksempel
kraeft. De vaesentligste grunde er, at der

ikke findes en enkel og simpel screenings-

metode, som med tilstraekkelig sikkerhed
kan identificere patienter med demens,
og at der endnu ikke findes kurative
behandlinger.

3.3.2 Tidlig opsporing

Tidlig diagnostik og dermed tidlig opspo-
ring er vigtig for, at der kan iveerksaettes
en optimal behandling og social stgtte.
Patienter med tidlige symptomer pa

en demenssygdom er ikke altid selv
opmarksomme pa symptomerne, som
maske isar bemarkes af omgivelserne
(de pargrende, kolleger, naboer). Den
tidlige opsporing har derfor til formal at
identificere patienter, som kunne have
tidlige symptomer pa en demenssygdom,
og at sikre, at de far tiloud om udredning.

Det er vigtigt, at der ggres en malrettet
indsats for, at fglgende grupper far viden
om tidlige symptomer ved demens, om
mulighederne for udredning, behandling,
hjelp og statte, og om hvor man kan hen-
vende sig (Socialforskningsinstituttets
rapport):*

e Generelt: Alle borgere

e Specifikt:

— Fagpersoner i social- og sundheds-
vasenet, som har direkte kontakt
med borgere og patienter,

— Professioner med bred borger-
kontakt: Politiet, taxichauffarer,
personale ved DSB, praster,
butikspersonale, bankpersonale,
frisgrer, osv.

Serligt kan naevnes muligheden for
opsporing i forbindelse med, at borgere/
patienter kommer i kontakt med social-
og sundhedsvasenet, fx i forbindelse
med sagsbehandling om fgrtidspension,
pensionsradgivning, visitation til hjemme-
hjelp, dagtilbud eller plejebolig, fore-
byggende hjemmebesgg, besgg hos/af
egen laege, fornyelse af kgrekort, ind-
leeggelse eller ambulant behandling pa
hospital (se ogsa afsnit 4.2.1).

Personale i primaer- og sekundaersektor
skal derfor vaere opmaerksomme pa
symptomer og situationer, som kan
rejse mistanke om begyndende demens-
sygdom, isar hos aldre (listen er ikke
udtgmmende)

e Hukommelsessveekkelse: glemmer
aftaler, forleegger ting, leder efter ting,
gentager sig selv

e Taleproblemer: leder efter ord,

har glemt ord

Problemer med orientering, farer vild

Depression og @ngstelighed

Apati og initiativligshed

Funktionssvaekkelse, ADL tab,

behov for hjzelp

Andret adfaerd

Forvirring i forbindelse med infektions-

sygdom og feber

Urininkontinens og urinvejsinfektion

Fald med/uden frakturer

Dehydrering, vaegttab

Delirium

Trafikuheld

Akutte indlaeggelser

Tab af job eller virksomhed

Medicinsvigt

Manglende motivation ved reha-

bilitering.

Ved mistanke om demenssygdom drgftes
muligheden for udredning og henvisning
med patienten og den pargrende.
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3.3.3 Udredning og diagnostik

Udredningens formal

Som det fremgar af folgende afsnit, er der

flere formal med udredningen:

e at afggre om der er tale om en
demenssygdom,

e at finde frem til arsagen til symp-
tomerne (en diagnose),

e at kortleegge omfanget af symptomer
og konsekvenserne for patientens
funktionsevne,

e atidentificere eventuel co-morbiditet,

e atundersgge pargrendes eventuelle
belastning, og

e at kortlaegge behovet for social
indsats.

Dermed skabes et grundlag for i feelles-
skab med patient og pargrende:
e atvalge behandlingsmetoder,
e at afdeekke behov for hjelp og statte,
e at planlaegge den sociale indsats, og
e at planlaegge eventuel indsats

i forhold til pargrende.

En udredning bgr netop af disse grunde
iveerksaettes sa tidligt som muligt, men

erfaringen viser, at der fortsat er en del

patienter, som enten henvises til udred-
ning sent i forlgbet, eller som aldrig far

et tilbud om udredning.

Udredningens tilrettelaeggelse og
omfang

Udredning tilbydes til patienter, som selv
henvender sig, eventuelt med hjzelp fra en
pargrende, og til patienter, som er blevet
opsporet, og som derefter vurderes at
have behov for udredning. Basisudred-
ningen af en patient med mulig demens-
sygdom er beskrevet i DSAMs kliniske
vejledning,” Region Hovedstadens
kliniske vejledning for udredning og
behandling af demens* og Sundheds-
styrelsens MTV om udredning og be-
handling af demens.*

Basisudredningen foregar oftest i to trin:
Trin 1 er en indledende udredning (sad-
vanligvis i almen praksis), som har til
formal at kortlaegge symptomer, vurdere
differentialdiagnoser og alment helbred.
Safremt der herefter fortsat er mistanke
om demenssygdom, igangseettes trin 2.
Trin 2 er en opfglgende udredning (saed-
vanligvis i demensenhed), som blandt
andet har til formal narmere at afklare ar-
sagen til demenstilstanden. Supplerende
udredning kan forega pa flere niveauer
(hovedfunktion, regionsfunktion, hgijt
specialiseret funktion jf. Sundheds-
styrelsens specialevejledninger?)
afhangig af problemstillingen. Der hen-
vises i gvrigt til afsnit 4.

Udredningens omfang afhanger af
demenstilstandens svaerhedsgrad. Hos
en patient, som allerede har moderat til
svaer demens, vil basisudredningen (uden
supplerende undersggelser) beskrevet
pa side 23 som regel veere tilstraekkelig
til at stille en diagnose. Hos patienter
med let eller tvivlsom demens, og hos
patienter med saerlige ledsagesymptomer,
er yderligere undersggelser ofte ngd-
vendige.

Pa side 23 er anfgrt de vigtigste elementer
i et udredningsprogram. Mere detaljerede
oplysninger findes i DSAM’s vejledning™
og i Region Hovedstadens vejledning for
udredning og behandling af demens®.
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3.3.3 Udredning og diagnostik

Basisprogram

Basisudredningen af en patient med
symptomer pa mulig demenssygdom
omfatter sadvanligvis:

Anamnese fra patient og pdrgrende
e Familizere dispositioner

e Tidligere somatiske og psykiske
sygdomme, inkl. preemorbid psyke
Aktuelle symptomer

Dagligt funktionsniveau
Péargrendebelastning

Aktuel medicin

Tidligere og nuvaerende tobaks-
og alkoholforbrug

e Sociale forhold.

Objektiv undersggelse

e Bevidsthedsniveau (klar/uklar)

e Neurologisk undersggelse

e Blodtryk, puls, veegt og hgjde

e Hemisfaeredominans (hgjre-, venstre-
handet, ambidexter)

e MMSE og eventuelt supplerende
kognitive test

e Objektiv vurdering af psykisk status
herunder tilstedeveaerelse og svaerheds-
grad af neuropsykiatriske symptomer.

Blodpraver

Screening for tilstande, som kan bidrage
til kognitiv sveekkelse og adfeerds-
@ndringer. De anbefalede blodprgver
fremgar af DSAMs vejledning®3 og af
Region Hovedstadens kliniske vejledning
for udredning og behandling af demens.4

Andre undersggelser

e Elektrokardiogram (EKG)

e Urindyrkning ved symptomer
(eller ved positiv “stiks”)

e (T (eller MR) skanning af hjernen
(rutine, uden kontrast).

Supplerende program
I langt de fleste tilfeelde kan diagnosen
afklares ved det beskrevne program.
Men i nogle tilfaelde kan der vaere behov
for yderligere undersggelser, det kan
fx vaere patienter med let eller tvivlsom
demens, og patienter med serlige led-
sagende symptomer eller usadvanligt
symptombillede. Indikationen for disse
undersggelser er naermere beskrevet i
Region Hovedstadens kliniske vejledning:4
e Neuropsykologisk undersggelse
e MR-skanning
e Undersggelse af hjernens regionale
glucosemetabolisme eller blod-
gennemstrgmning med PET- eller
SPECT-skanning
e Undersggelse af dopamin transporter
med SPECT-skanning
e Lumbalpunktur med undersggelse
af spinalvaesken
¢ Elektroencephalografi (EEG)
e Udredning for arvelig demenssygdom.

Diagnosen

Har patienten en demenssygdom, tages
der stilling til hvilken specifik demenssyg-
dom, det drejer sig om. Det er afggrende
for en god malrettet tilrettelaeggelse af
den sundhedsfaglige og sociale indsats.
Er der ikke tale om en demenssygdom,
er det lige sa vigtigt, at udredningen
afsluttes med en afggrelse af, hvad der
sd er arsagen til symptomerne, og hvilke
behandlingsmuligheder der métte vaere.
Af og til er der usikkerhed om diagnosen,
hvilket kan fordre videre henvisning

eller observation i nogle maneder inden
revurdering. Usikkerhed kan ogsa opsta
senere i forlgbet, og det er derfor vigtigt,
at muligheden for revurdering af diagno-
sen holdes aben.
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3.4 Indsatser ved MCl og demens-
sygdomme

3.4.1. Information om resultatet af
udredningen og radgivning

Nar udredningen er afsluttet, skal patien-
ten tilbydes information om resultater og
diagnose og om mulighed for hjzlp og
stgtte. Den pargrende (gerne flere pa-
rarende) bgr sa vidt muligt inddrages i
denne information. Da patientens mulig-
hed for at forstd informationen &ndres i
forbindelse med sygdommens udvikling,
ma informationsbehovet kontinuerligt
vurderes og ses som en vedvarende og
dynamisk proces, som det er vaesentligt
at inddrage de narmeste pargrende i.

Informationen skal tilpasses patientens
og de pargrendes gnsker, behov og evner.
Information skal gives savel mundtligt
som skriftligt. Formidlingen forudsaetter

i nogle tilfzelde saerlig hensyntagen til
kulturelle og sproglige forhold hos
patient og pargrende.

Informationen i den kliniske praksis inde-

holder ofte:

e diagnosen og grundlaget for
diagnosen,

e muligheder for medicinsk behandling
eller for justering af aktuel medicin,

e muligheder for yderligere information
og for hjaelp og stgtte fra udrednings-
enheden, kommunen, foreninger,
bgger og pjecer, internettet, m.v.,

e mulighed for seerlige tilbud til
pargrende,

e forholdsregler vedrgrende sikkerhed
(fuldmagt, administration af skonomi,
brug af komfur/gas, rygning, bilkgrsel,
rejser, forsikring, m.m.),

e mulighed for opfglgning i kommune,
hos egen laege, eller pa hospital,

e “advarselstegn” som skal fgre til
ny konsultation hos laege, og

e fastleeggelse af faelles malsatning
for det videre forlgb.

| forbindelse med informationen kan der
afklares saerlige gnsker for fremtiden.

Informationen ma skal/bgr veaere ledsaget
af konkrete tilbud om hjzlp og statte og
om mulighederne for at sgge yderligere
information og hjeelp blandet andet
gennem internet, litteratur, Alzheimer-
foreningen, hos demensenheden og i de
kommunale demenstilbud.

Information tilpasses individuelt

i forhold til:

e patientens (den pargrendes) forvent-
ninger til informationen,

e patientens (den pargrendes) gnsker
vedrgrende informationen,

e diagnosens sikkerhed,

e sygdommens art og fase,

e den forventede helbredsmaessige
prognose pa kort og lang sigt,

e patientens (den pargrendes) mulighed
for at forsta informationen,

e patientens (den pargrendes) psykiske
tilstand, og

e eventuelle umiddelbare konsekvenser
vedrgrende patientens (den pargren-
des) livsfgrelse (fx jobopher, ophgr
med bilkgrsel og boligskift).

Informationen skal sa vidt muligt gives af
personer med sarlig erfaring i formidling
af “den sveere samtale”, med kendskab
til patienten og de(n) pargrende og med
viden om sygdommene og om lokale mu-
ligheder for hjaelp og statte til demente
og deres familier.

3.4.2 Vurdering af svaerhedsgrad med
henblik pa stratificering

For at understgtte behandlingsstratifice-
ringen af patienten med henblik pa orga-
nisering af opfglgningen skal der ske en
vurdering af sygdomskompleksiteten

og af den sociale ressourceprofil. Denne
vurdering skal ske, bade nar diagnosen
stilles, efter afsluttet udredning og
lgbende ved den efterfglgende proaktive
opfglgning. Sygdomskompleksiteten
defineres pa baggrund af sygdommens
art og stadium, de aktuelle symptomer,
andre sygdomme eller sarlige forhold.
Den sociale ressourceprofil defineres
som de samlede sociale ressourcer, der
er til radighed for patienten (se afsnit 5).

3.4.3 Behandling

Den sundhedsfaglige behandling af

patienter med demenssygdom omfatter

flere aspekter:

e specifik medicinsk behandling af
demenssygdommen, hvor dette er
muligt,

e behandling af eventuel co-morbiditet,

justering og behandling af eventuelle

risikofaktorer, og

e behandling af komplikationer og
tilstadende sygdomme, herunder
adfeerdsforstyrrelser.

Herudover omfatter den samlede behand-
lingsindsats ogsa den sociale indsats og
radgivning, som beskrives i separate
afsnit og i afsnittet om opfglgning.

Specifik medicinsk behandling af demens
Patienter med nydiagnosticeret Alzheimers
sygdom, Lewy Body Demens og Parkinsons
sygdom med demens kan tilbydes behand-
ling med kolinesterasehammer og/eller
memantin:

Medikamentel behandling supplerer ikke-
medikamentel demensbehandling og bar
altid vurderes ud fra den enkelte patients
situation, herunder behov for pleje og
omsorg.

Fgr antidementiel behandling iveerk-
seettes, skal der foreligge en nylig psyko-
metrisk test med henblik pa objektiv vur-
dering af tilstanden fremover. Som mini-
mum anbefales MMSE. Herudover skal
der sgges individuelt tilskud til behand-
lingen, og patienten og den pargrende
informeres bade mundtligt og skriftligt
om mulig virkning og bivirkninger.

Ved behandling med kolinesterase-
hammere skal EKG vare uden tegn pa
sveerere overledningsforstyrrelser (mere
end 1. grads atrio-ventrikulaer blok)
eller sveaer bradykardi. Forsigtighed skal
udvises ved mavesar, kronisk obstruktiv
lungesygdom og epilepsi.
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Der skal i samarbejde med patient og
pargrende udarbejdes en plan for opfalg-
ning af behandlingen og for revurdering.

Alzheimers sygdom

Ved let til moderat Alzheimers sygdom
har kolinesterasehaemmere samlet set

en klinisk relevant effekt pa globale
symptomer, kognition og ADL, hvorimod
effekten pa psykiatriske symptomer og
adfzerdsforstyrrelser (“Behavioural and
psychological symptoms in dementia”,
BPSD) er uafklaret. Effekten kan vise

sig ved en forbedring, stabilisering eller
mindre fremadskridende demenssygdom.
Ved svaer Alzheimers sygdom er der ikke
fundet entydig effekt af kolinesterase-
hammere. Ved moderat til svaer Alzheimers
sygdom er der en klinisk relevant effekt
af memantin isaer pa globale symptomer
og kognition, og ogsa til patienter, der eri
behandling med kolinesteraseha@mmere.
Der er ingen evidens for klinisk relevant
effekt af anden medicinsk behandling af
Alzheimers sygdom.

Vaskulaer demens

Ved vaskulaer demens er effekten af
kolinesterasehaemmere og memantin af
tvivlsom klinisk relevans.

Lewy Body demens (DLB) og Parkinsons
sygdom med demens

Hos patienter med DLB eller demens ved
Parkinsons sygdom i let til moderat grad er
effekten dokumenteret for kolinesterase-
hammeren rivastigmin.

mci

Ved MCI har behandling med kolineste-
rasehaemmere ikke vist entydig effekt.
Galantamin har vist en overdgdelighed
ved behandling af MCI. Memantin er ikke
undersggt ved MCI.

Frontotemporal demens (FTD)
Der er ingen specifik behandling af
frontotemporal demens.

For gennemgang af evidensen henvises
til Sundhedsstyrelsens MTV rapport?,

og for behandlingsvejledning henvises til
Region Hovedstadens kliniske vejledning
om udredning og behandling af demens.4

Behandling af eventuel co-morbiditet
Co-morbiditet i forlgbet af en demens-
sygdom forekommer hyppigt, serligt hos
@ldre patienter. De hyppigst observerede
co-morbiditeter og komplikationer er:
depression,

kardiovaskulaer sygdom,

infektioner,

delir,

faldepisoder, og

darlig ernzering og vaeskebalance.

Der er pavist en klar sammenhang
mellem forekomsten af medicinsk
co-morbiditet og den kognitive svakkelse
hos patienter med Alzheimers sygdom.
Tilstedeveerelsen af andre sygdomme kan
saledes pavirke demenssymptomerne,

sa man far et fejlagtigt indtryk af progres-
sion eller kommer til at stille den forkerte
diagnose. Forebyggelse og behandling

af co-morbiditet er sdledes vigtigt for at
opretholde et godt funktionsniveau.

Justering og behandling af eventuelle
risikofaktorer

Patienter med demenssygdom er i
forbindelse med udredning screenet for
risikofaktorer for demens og for cerebro-
vaskulaer sygdom. Patienterne tilbydes
radgivning og eventuel behandling af de
identificerede risikofaktorer (se afsnittet
om forebyggelse).

Behandling af depression og adfaerds-
forstyrrelser

Medicinsk behandling af depressive
symptomer kan forsgges med selektive
serotonin reuptake haemmere eller nyere
antidepressiva, som er mindre tilbgjelige
til at medfgre konfusion og antikolinerg
effekt end tricykliske antidepressiva.

3 De sundhedsfaglige og sociale indsatser

3.4 Indsatser ved MCl og demenssygdomme

3.4.3 Behandling

3.4.4 Opfalgning og forebyggelse af komplikationer

Ved nye adfaerdsforstyrrelser ivaerkseet-
tes fgrst udredning for eventuel somatisk
arsag til symptomerne (fx infektion,
febrilia, dehydrering, dysreguleret dia-
betes, smerter). Safremt dette kan ude-
lukkes, er indsatsen fgrst og fremmest
socialpadagogisk. Behandling med
atypiske antipsykotika kan veare ngdven-
dig og da med sa lav dosis og i sa kort tid
som muligt og under opfglgning af effekt
og bivirkninger.

En vejledning for psykofarmakologisk
behandling af patienter med demens er
under udarbejdelse i regi af Demensradet
i Region Hovedstaden.

3.4.4 Opfglgning og forebyggelse af
komplikationer

Demenssygdommene er alle alvorlige
hjernesygdomme, der er fremadskridende
og dadelige. | sygdomsforlgbet opstar
der jaevnligt nye sociale og sundheds-
faglige problemstillinger, som kan fgre til
forveerring af symptomerne, ungdvendige
indlaeggelser eller socialt sammenbrud,
hvis de ikke opdages i tide. Alle patienter
med demenssygdomme bgr derfor til-
bydes en proaktiv opfglgning.

Opfelgningen har fglgende formal

e Status vedrgrende sygdomsforlgb,
eventuel revurdering af diagnose

e Evaluering og eventuel revurdering
af den falles malsatning

e Tidlig identifikation/forebyggelse
og behandling af eventuelle kompli-
kationer til demenssygdomme
(fx depression, inkontinens, vaegt-
tab, fald, epilepsi)

e Kontrol af medicinsk behandling med
demensmedicin herunder stillingtagen
til fortsat behandling og dosis, identi-
fikation af compliance-problemer, evt.
bivirkninger og ansggning om tilskud

e |dentifikation og behandling af
eventuel co-morbiditet

e Vurdering af behov for sociale tiltag
og eventuel kontakt til kommunen

e Ra&dgivning af patient og pargrende
herunder isaer om helbredsmaessige
og psykiske @ndringer, kost, aktivi-
teter, og om opfglgning af juridiske
aspekter (fx veergemal) samt sikker-
hedsmaessige aspekter (fx gkonomi,
bilkgrsel, rygning, gas, kogeplader)

¢ Lgbende information, radgivning og
uddannelse af patient og pargrende
(se naeste afsnit).

Den proaktive sociale og sundhedsfaglige
opfelgning foregar ved planlaegning af
besgg mindst én gang arligt. Opfolg-
ningen kan ved behov enten forega ved
besgg i ambulatorium, laegepraksis eller
i eget hjem/plejebolig. Der bgr vaere
mulighed for subakut vurdering ved
specialistteam (udgdende eller i ambu-
latorium). Det er hensigtsmaessigt, at en
pargrende inddrages (med patientens
samtykke) i opfglgningen.

Pa de naste sider er vist en checkliste

for den arlige sociale og sundhedsfaglige
opfglgning og en lidt mindre checkliste
for eventuelle mellemliggende besgg.
Ved mellemliggende besgg falges op pa
planen lagt ved arskontrollerne. Vurdering
af behovet for sociale tiltag og orientering
om mulighederne er en vigtig opgave i
opfglgningen, uanset hvor opfglgningen
foregar. Sociale tiltag skal i den forbin-
delse forstds bredt og kan omfatte savel
kontakt til kommunen med henblik pa
ansggning om offentlig hjaelp, pension
el.lign., som private initiativer og tilbud
fra frivillige organisationer. For sa vidt
angar kommunale tilbud er det kommu-
nen, der endeligt vurderer behovet for
—og bevilger — den sociale indsats.
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Checkliste for arskontrol Checkliste for eventuel mellemliggende kontrol

Status for sygdomsforlgb — demens Status for sygdomsforlgb — demens
e Status vedrgrende sygdomsforlgb (kognitive symptomer, funktionsevne i hverdagen e Status vedrgrende sygdomsforlgh
og adfard) e Objektiv vurdering af kognitiv status ved behov
e Kognitiv test: MMSE (eventuelt flere kognitive test ved behov)
e Tidlig identifikation og forebyggelse og behandling af eventuelle komplikationer Medicin
til demenssygdomme (fx depression, inkontinens, fald, epilepsi) e Medicingennemgang og eventuel justering
Fysisk og psykisk helbred Psykosociale forhold
e Status vedrgrende fysisk helbred og co-morbiditet e Vurdering af eventuelle nye behov for social indsats
e Objektiv vurdering: vurdering af psykiske symptomer og funktionsevne, e Eventuel vurdering af sikkerhedsmaessige og juridiske aspekter,
vaegt/ernaringsstatus, blodtryk og puls herunder evne til bilkgrsel
(samt almen somatisk/neurologisk undersggelse ved behov)
e Vurdering af behov for parakliniske undersggelser Samlet vurdering og plan
e Revurdering af den ved arskontrollen lagte plan
Medicin e Stillingtagen til og eventuelt &ndring af stratificering og forlgbskoordinator
e Kontrol af eventuel behandling med demensmedicin, herunder stillingtagen til e Naste kontrol
fortsat behandling og dosis, identifikation af compliance-problemer og ansggning

om fortsat tilskud
e Mulighed for gvrig gennemgang og justering af eventuel anden medicinsk behandling,
herunder psykofarmaka

Psykosociale forhold

e Afklaring af tidligere og aktuelle personlige og sociale ressourcer og interesser
e Vurdering af behov for social indsats

e Eventuel vurdering af evne til bilkgrsel

Radgivning af patient og pargrende

e Rad, vejledning og statte til den demente selv og dennes pargrende

e Formidling af viden om sygdom og om relevante juridiske og sikkerheds-
massige aspekter

e Vejledning om lokale tillbud om information og statte,
herunder patientforeningens tilbud

Samlet vurdering og plan

e Evaluering og revurdering af den faelles malsaetning

e Plan for medicinsk behandling og andre sundhedsfaglige indsatser

e Plan for social indsats: Kontakt til kommune ved behov

e Stillingtagen til og eventuelt andring af stratificering og forlgbskoordinator
e Naste kontrol




3 De sundhedsfaglige og sociale indsatser

3.4 Indsatser ved MCI og demenssygdomme
3.4.5 Information, radgivning og uddannelse af patienter og pargrende

3.4.6 Social indsats

3.4.5 Information, radgivning og
uddannelse af patienter og pargrende
Tilbud til patienter og pargrende bgr om-
fatte mulighed for information, individuel
radgivning og deltagelse i grupper, enten
professionelt ledede eller under faglig
supervision.

Tilbuddene kan omfatte radgivning/
orientering om:
demenssygdommen,

fysiske og psykiske symptomer,
sociale tilbud,

tilbud om stgtte generelt,
juridiske forhold, og

stgtte til egenomsorg.

Kommunens radgivningsforpligtelse
er generelt beskrevet i servicelovens
§100g § 12.

| den tidlige fase af demenssygdommen
har mange patienter og deres pargrende
brug for information og rddgivning om
ovenstaende forhold. Mange kan ogsa
have brug for og gavn af at deltage i et
forum, hvor der tages udgangspunkt i
den enkeltes oplevelser sammen med
andre i samme situation.

| den tidlige fase af demenssygdommen
handterer de fleste patienter og pargrende
situationen med let stgtte fra hospital,
almen praksis eller kommune. Senere i
forlgbet er det iszer de pargrende, der
har brug for undervisning og radgivning.
Derfor skal tilbud om undervisning og
radgivning vaere abne i hele forlgbet af
sygdommen fra bade hospital og kom-
mune. | den sene fase er der brug for
meget stgtte fra den kommunale sektor.

Forskning har vist, at der blandt zgte-
faeller til patienter med moderat til svaer
demens oftest er en hyppigere forekomst
af depression og belastningstilstande.
Denne periode er ofte arelang.

Individuel eller gruppebaseret systema-
tisk radgivning og undervisning og aflast-
ning til pargrende gger den pargrendes
mulighed for at varetage omsorgsopgaven
og @ger livskvaliteten ikke alene for den
pargrende, men ogsa for patienten.

For en mere detaljeret gennemgang hen-
vises til MTV rapporten.?

3.4.6 Social indsats

De socialfaglige tilbud for patienter med

demens og pargrende i forlgbet af en

demenssygdom ydes i henhold til Service-

loven og skal vaere til radighed efter

individuel bedgmmelse og visitation.

Tilbuddene kan fx omfatte:

e personlig hjelp og pleje - § 83,

e hjeelp eller stgtte til ngdvendige
praktiske opgaver i hjemmet — § 83,

e aflgsning eller aflastning til
pargrende — § 84,

e hjeelp til vedligeholdelse af fysiske

eller psykiske feerdigheder — § 86,

aktivitets- og samvaerstilbud - § 104,

midlertidige ophold - § 107,

botilbud — § 108, og

ledsageordning — § 97 (skal vaere

sggt inden personen fylder 67 ér,

kan forsaette livet ud).

Indsatsen bgr vaere malrettet og indivi-
duelt sammensat. Det er vigtigt, at tilbud-
dene tager udgangspunkt i den enkeltes
symptomer, sygdom og sociale situation,
samt at demens er en kronisk fremad-
skridende lidelse.

3 De sundhedsfaglige og sociale indsatser

3.4 Indsatser ved MCl og demenssygdomme

3.4.6 Social stgtte
3.4.7 Den palliative indsats

En sarlig gruppe er demente under 67 ar.
Serviceloven giver mulighed for, at der
kan gives sarlige tilbud til denne gruppe,
som for demente over 67 ar. Dog skal der
fortsat veere fokus pa, at demente under
67 ar samtidig ber tilbydes de samme
sociale tilbud som andre handicappede

i samme aldersgruppe.

Det er hensigtsmaessigt, at der hos
patienter, som vurderes at have behov
for social indsats, foreligger en individuel
behandlings-, pleje-, omsorgs- og handle-
plan, der indeholder de socialpaedago-
giske tiltag og plan for revurdering.

Ikke alle patienter gnsker at modtage den
sociale stgtte, som kommunen vurderer,
der er behov for. Det kan give nogle kom-
plekse forlgb, hvor der skal balanceres
mellem omsorgspligt og omsorgssvigt

i teet samarbejde mellem de involverede
aktgrer.

De fleste kommuner har ansat en eller
flere demenskoordinatorer/-konsulenter
med forskellige ansvarsomrader inden
for demensarbejdet i kommunerne.
Kommunen samarbejder ligeledes med
forskellige frivillige organisationer pa
det sociale omrade, som kan ses som

et supplement til kommunernes sociale
indsats.

3.4.7 Den palliative indsats

Alle patienter med demens i regionen
skal sikres en tilstraekkelig professionel
indsats i den sidste tid. For patienter med
svaekkede kognitive evner og manglende
evne til at udtrykke sig verbalt kraever
det saerlig omhyggelighed at sikre, at den
ngdvendige palliative indsats ydes til den
dgende patient.

Palliation til demente skal som andre
palliationsforlgb rumme forskellige
muligheder for individuel tilpasning

(fx mulighed for dben indlaeggelse,
plejevederlag, sarlige hjelpemidler,
samarbejde med praest). Den behand-
lende laege skal skriftligt dokumentere,
at patienten er uafvendeligt dgende,

for at der kan ydes plejevederlag.
Personalets kendskab til livshistorien er
vigtig ogsa i det palliative forlgb, for at
patienten kan fa god livskvalitet i den
sidste tid. Behandlings- og plejeplanen
tilretteleegges ud fra god klinisk praksis
og livshistorien og skal indeholde god
grundlaeggende sygepleje, lindring af
symptomer, samt psykosocial og andelig
omsorg.

Forskning har vist, at der hos agtefeller
til demente er hyppigere forekomst af
depression og belastningstilstande i
forlgbet op til og efter dgdsfaldet.

Der bgr ogsa i denne situation ydes
saerlig omsorg og stotte til de pargrende,
uanset om det foregar i egen bolig, pa
midlertidigt dggnophold i kommunen
ellerien plejebolig. Efter dgdsfaldet er
der behov for at tilbyde opfglgning til
den/de pargrende til den demente.
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3.5 Patienter med srlige behov

3 De sundhedsfaglige og sociale indsatser

3.6 Den faglige udvikling

3.7 Resumé af s@rlige udfordringer

3.5 Patienter med sarlige behov

Som det fremgar af evalueringsrapporten
for samarbejdsmodellerne i Region
Hovedstaden, er det vaesentligt, at der

i dette nye forlgbsprogram er opmaerk-
somhed pa patienter med szrlige behov
(se Appendix A):

Etniske minoriteter

Der knytter sig saerlige udfordringer til den
diagnostiske udredning af det stigende
antal patienter fra etniske minoriteter,
fordi vurderingen af symptomerne og den
kognitive funktionsevne vanskeliggares
af kulturelle forskelle, sproglige barrierer
og varierende uddannelsesniveau. Der er
i Danmark endnu ikke udviklet systema-
tiske metoder til undersggelse af patien-
ter, der ikke har dansk som modersmal.
Men det er vaesentligt, at der hos alle
aktgrer er opmaerksomhed pa de serlige
udfordringer, der er i opfglgningen og i
den sociale indsats hos disse patienter.

Patienter med udviklingsforstyrrelser
Patienter med Downs syndrom (og enkelte
andre udviklingsforstyrrelser) udvikler
ofte Alzheimers sygdom i en ung alder.
Diagnosticeringen af en degenerativ
demenssygdom hos en person med
udviklingsforstyrrelser er vanskelig og
forudseetter seerlig erfaring. Der er ikke i
Danmark udviklet systematiske metoder
til undersggelse af patienter med ud-
viklingsforstyrrelser. Den sociale indsats
for patienter med udviklingsforstyrrelser
og demens rummer sarlige udfordringer.

Patienter, hvor diagnosen er usikker
Udredning og diagnostik af patienter med
lette og usikre symptomer er ofte vanske-
lig, og der kan vaere behov for speciali-
seret udredning. En dansk registerforsk-
ningsundersggelse tyder pa, at mange
patienter enten far en demensdiagnose,
der viser sig ikke at veere korrekt eller en
uspecifik demensdiagnose uden stilling-
tagen til den bagvedliggende sygdom.

Det er derfor vaesentligt, at uafklarede
patienter henvises til udredning i demens-
enhed og om ngdvendigt pa en afdeling
med regionsfunktion eller med hgijt
specialiseret funktion. Kan diagnosen
ikke afklares trods viderehenvisning til
relevant niveau, er det ofte relevant at
tilbyde opfglgning.

Sveert demente

Det er vaesentligt, at der tilbydes en
proaktiv opfelgningsindsats, som ogsa
rummer patienter med sveer demens,
som hyppigere end andre udvikler
adfeerdsforstyrrelser, og som har et stort
behov for pleje, omsorg og supervision
trods ofte manglende indsigt i sygdom-
men og dens konsekvenser.

Yngre demente

Yngre demente frembyder, foruden
serlige diagnostiske udfordringer,
seerlige behov for social indsats og for
pargrendestgtte, og kan vanskeligt ind-
passes i rammer tilrettelagt for aldre.

Frontotemporal demens (FTD)

Patienter med FTD byder pa saerlige ud-
fordringer bade i udredningen og i den
efterfglgende sociale indsats. Udred-
ningen kan vare kompliceret, idet der er
mange forskellige og heraf ogsa en del
sjaldne arsager til FTD. Hertil kommer,
at der ikke findes nogen symptomatisk
medicinsk behandling for disse syg-
domme. Endelig er den sociale indsats
saerdeles udfordrende pé grund af den
forstyrrede og ofte uhaemmede og urolige
adfeerd samt de sproglige problemer,
som mange FTD-patienter ogsa har.
Patienter med FTD passer ofte ikke ind i
de tilbud, der generelt tilretteleegges for
demente, og opfglgning ma ofte vaere
mere intensiv. Der er derfor behov for en
samling af indsatsen og seerlig staerk tov-
holder og koordinatorfunktion for disse
patienter.

3.6 Den faglige udvikling

Den faglige udvikling inden for metoder
til diagnostik, medicinsk behandling og
socialfaglig indsats ved demenssygdom-
me er relativ hastig. Det medfgrer, at det
vil blive muligt at stille ngjagtige diagno-
ser pa et tidligere tidspunkt og maske
ogsa at tilbyde mere effektive behand-
linger. Det vil derfor veere vaesentligt,

at der sikres mulighed for fleksibilitet i
organiseringen, sa ny viden og nye
metoder kan indpasses.

3.7 Resumé af szrlige udfordringer

e Sarlige grupper kraever sarlig indsats
Demens omfatter en heterogen gruppe
af sygdomme, som hver har szrlige
karakteristika, og som er forbundet
med forskellige behov for behandling
og pleje. Hertil kommer, at patientens
baggrund, sociale forhold og helbreds-
tilstand i gvrigt spiller en stor rolle for
tilretteleeggelsen af den sundheds-
faglige og sociale indsats. Erfaringerne
fra de tidligere samarbejdsmodeller
viser, at det er vaesentligt at sikre de
sveaert demente, patienter med fronto-
temporal demens, patienter med
udviklingsforstyrrelser og demens,
yngre patienter med demens og
patienter med et svagt socialt netvaerk
en sarligt tilpasset indsats.

e Proaktiv opfglgning til alle
| dag tilbydes kun de faerreste en
systematisk og proaktiv opfalgning
gennem hele forlgbet. Sikring af op-
falgning til alle med demenssygdom
er en serlig udfordring, idet de fleste
patienter ikke selv kan bidrage i vee-
sentligt omfang til sikring af behand-
lingsmal.

Sammenhang og kommunikation i
indsatsen

Patienter med demenssygdomme

er ofte ude af stand til selv at sikre
eller bidrage til den ngdvendige
kommunikation og sammenhang

i indsatsen. Netop pa grund af denne
serlige sarbarhed er behovet for,

at forlgbsprogrammet sikrer sammen-
hang og kommunikation, patraeng-
ende.

Inddragelse af patient og pargrende,
faelles malsaetning

P& grund af demenssygdommenes
fremadskridende karakter er det
vasentligt med jaevne mellemrum at
fastleegge og fglge op pa behandlings-
mal. Inddragelse af patienten og de
pargrende er en serlig vigtig udfor-
dring.

Juridiske problemstillinger ved svar
demens

Patienter med svaer demens er ofte
ikke i tilstreekkeligt omfang i stand

til at forsta og tage stilling til vaesent-
lige spgrgsmal om diagnostik, behand-
ling, pleje og indstilling til plejebolig.
Der gaelder her sarlige regler for sam-
tykke, bade til behandling og forsk-
ning, for inddragelse af patient og
pargrende og for muligheden for at
videregive oplysninger. Det er en seer-
lig etisk udfordring at sikre svaert
demente den bedste behandling og
stgtte, ogsa nar den ikke efterspgrges
aktivt.
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4 Organisering af forebyggelse og udredning

4.1 Forebyggelse
4.2 Tidlig opsporing

Forlgbsprogrammet for demens er den
sygdomsspecifikke regionale udmgntning
af Sundhedsstyrelsens generiske model
for kronisk sygdom. Den generiske model
er bygget op omkring risikostratificering
af den kronisk syge og en gradueret ind-
sats pa baggrund af denne stratificering.
En vigtig del af programmet er en praktisk
anvendelig model for stratificering af den
kronisk syge med henblik pa en gradueret
sundhedsfaglig indsats. | organiseringen
af forlgbsprogrammet for demens skelnes
ligesom i afsnittet ovenfor om de sund-
hedsfaglige og sociale indsatser mellem:
1. forebyggende indsats
2. indsats for patienter, hvor der er

mistanke om demens:

opsporing, udredning, diagnostik
3. indsats for patienter med diagnosen

demens (og MCl): behandling,

opfwelgning, social indsats, patient-

og pargrendeuddannelse.

Organiseringen af de tre indsatsomrader
beskrives pa de fglgende sider. Stratifice-
ringen af indsatsen er iszr relevant i de
mangearige kroniske patientforlgb for
patienter, som har faet en demens diag-
nose (eller MCl) (punkt 3), og modellen
for stratificering ved demens beskrives
derfor sammen med indsatsomrade 3.

4.1 Forebyggelse

Med sundhedsloven fik kommunerne
myndighedsansvaret for (den borger-
rettede) sygdomsforebyggelse og sund-
hedsfremme. Herudover varetager almen
praksis lgbende en forebyggende indsats
i forhold til den patientrettede sygdoms-
forebyggelse og sundhedsfremme.
Ansvaret for den patientrettede fore-
byggende indsats er i gvrigt naert knyttet
til ansvaret for opfglgningen af patienter
med demens (og MCI) og beskrives i
sammenhang hermed.

4.2 Tidlig opsporing

Det er vigtigt, at der ggres en malrettet
indsats for at udbrede viden om tidlige
symptomer ved demens, om muligheder-
ne for udredning, behandling, hjelp og
stgtte og om, hvor man kan henvende sig.

Indsatsen vedrgrende oplysning af borger-
ne og videreuddannelse af professioner
med bred borgerkontakt om demens er
en landsdaekkende opgave, som bedst
lgses i forbindelse med kampagner fra
Servicestyrelsen og Sundhedsstyrelsen i
samarbejde med Alzheimerforeningen, og
ved at Nationalt Videnscenter for Demens
stiller viden til rddighed og bidrager til
organisering af videreuddannelse.

Personalet i primaer- og sekundarsektor

i Region Hovedstaden, som er i direkte
kontakt med muligt demente i forskellige
sammenhange, har behov for videre-
uddannelse vedrgrende demens og for
lgbende opdatering om de lokale mulig-
heder for udredning, behandling og social
stgtte i Region Hovedstaden. Dette kan
blandt andet ske gennem kompetence-
udviklingsprogrammer (se afsnit 7).

4 Organisering af forebyggelse og udredning

4.3 Udredning og diagnostik

4.3.1 Udredning ved patientforlgb, som begynder med

opsporing i primarsektor

4.3 Udredning og diagnostik

4.3.1 Udredning ved patientforlgb, som
begynder med opsporing i primarsektor
Udredning af demens foregar oftest i to
trin, som foregar hhv. i almen praksis og

i demensenhed.

Trin 1 - indledende udredning
(Almen praksis)

| almen praksis vil den indledende ud-

redning ofte omfatte (jf. DSAM’s kliniske

vejledning om demens):*3

e Anamnese: oplysninger fra patient
og pargrende

e Kognitiv vurdering (evt. MMSE,
urskivetest, vurdering af indsigt)

e Psykisk vurdering

e Objektiv somatisk og neurologisk
undersggelse

e Vurdering af funktionsniveau

e Laboratorieundersggelser i henhold
til vejledning

e Vurdering af differentialdiagnoser

e Vurdering af sandsynlighed for
demenssygdom, og ved sandsynlig
MCl eller demenssygdom, da videre-
henvisning til naeste trin.

Laegen kan samtidig hermed veelge at
henvise til CT-skanning af hjernen,
saledes at resultatet af denne kan med-
deles til patienten enten hos egen leege
eller ved fgrste besgg i demensenhed
(Der er udarbejdet en aftale om henvis-
ningsmulighed til CT for praktisende
laeger i Region Hovedstaden).

Trin 2 — opfglgning udredning
(Demensenhed)

Den supplerende udredning i demens-

enheden vil ofte omfatte falgende

(jif. Region Hovedstadens kliniske vej-

ledning for udredning og behandling

af demens):*

e Anamnese

Objektiv legeundersggelse

Kognitive test

Blodprgver og CT- (eller MR-) skanning

af hjernen séafremt dette ikke allerede

er foretaget

e Kortlaegning af co-morbiditet,
komplikationer og risikofaktorer

e Eventuelt supplerende undersggelser

e Stillingtagen til diagnose

e [nitial plan for information, behand-
ling, opfalgning og social indsats

e Information til patient og pargrende.

Udredningen tilretteleegges i gvrigt i hen-
hold til kvalitetsindikatorerne i regionens
kliniske kvalitetsdatabase for demens.
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Tabel 1: Organisering af udredning

4.3 Udredning og diagnostik

4.3.1 Udredning ved patientforlgb, som begynder med
opsporing i primarsektor

Trin Program Malgruppe Ansvarlig
1 Basisprogram Patienter, som henvender | Almen praksis
Indledende udredning sig med symptomer pa (egen laege)

eget/pargrendes initiativ,
eventuelt pa baggrund
af opsporingsindsats

2A Basisprogram Patienter, hvor der er Planomradets demens-

Opfglgende udredning mistanke om demens- enhed *

sygdom

2B Supplerende program Patienter, hvor der efter Planomradets demens-
basisudredning er uklar- | enhed *
hed om demens eller om
arsagen hertil

- Specialfunktioner Fortsat uafklarede, visse Demensenhed(er)
sjeeldne sygdomme, med regionsfunktion
herunder seerlige til- eller hgjt specialiseret
faelde af frontotemporal funktion
demens, arvelige syg-
domme og ved behov for
seerlige undersggelser
Komplicerede psykia- Psykiatriske afdelinger
triske problemstillinger med regionsfunktion
hos aldre, herunder
kompliceret demens

Noter til tabel 1:

* Nye tvaerspeciale demensenheder i hvert planomrade:
Der etableres nye tvaerspeciale demensenheder pa falgende hospitaler:
e Hillergd Hospital (planomrade Nord)

e Herlev Hospital (planomrdade Midt)

e Glostrup Hospital (planomrade Syd)
e Rigshospitalet i samarbejde med Bispebjerg Hospital (planomrade Byen).

En mindre demensenhed pa Bornholm fér stgtte fra en konsulentfunktion fra Rigshospitalet.
Der henvises til Region Hovedstadens Hospitals- og Psykiatriplan (2007)> med supplerende
notater fra Plan og Udvikling vedrgrende organisering af demensindsatsen (2009).*
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4.3 Udredning og diagnostik
4.3.2 Specialfunktioner

4.3.2 Specialfunktioner

Sarlige funktioner vedrgrende udredning
og behandling af demenssygdom foregar
kun pa afdelinger med regionsfunktion
eller hgjt specialiseret funktion, jf. Sund-
hedsstyrelsens specialevejledning.*

Regionsfunktion — psykiatri

| specialet psykiatri er der defineret én

regionsfunktion, som vedrgrer demens:

e Komplicerede psykiatriske problem-
stillinger hos eldre, herunder kompli-
ceret demens. Varetages i taet sam-
arbejde med neurologi og intern
medicin: geriatri.

Der er godkendt psykiatrisk regions-
funktion for komplicerede psykiatriske
problemstillinger hos zldre pa de psyki-
atriske centre i Kgbenhavn og Glostrup.

Regionsfunktion — neurologi

e Diagnostik, behandling og opfalgning
i et teet samarbejde mellem neurologi,
intern medicin, geriatri og psykiatri
af seerligt sveere tilfeelde af demens
fx diagnostisk uafklaret demens,
frontotemporale demensformer og
sveere adfaerdsforstyrrelser.

Der er godkendt regionsfunktion for
demens pa Rigshospitalet med formalise-
rede samarbejdsaftaler pa de neurolo-
giske afdelinger pa Glostrup, Herlev og
Hillergd hospitaler.

Hgijt specialiserede funktioner

- neurologi

e Diagnostisk uafklaret demens

e Visse sjeldne sygdomme med demens,
herunder arvelige sygdomme med
demens

e Arvelige neurodegenerative sygdomme
(Alzheimers sygdom, frontotemporal
demens, spinocerebellar atrofi,
Huntingtons sygdom)

¢ Neurologisk vurdering med henblik pa
supplerende udredning med hjerne-
biopsi

e Patienter med behov for lumbal
perfusionsundersggelse (diagnostik
af normaltryks-hydrocephalus)

e Diagnostik af familier med uafklaret
arvelig neurologisk sygdom

e Behandling og opfglgning til patienter
med verificerede sjaldne og sent
debuterende neurogenetiske syg-
domme

* Genetisk radgivning af familie-
medlemmer til disse patienter.

| Region Hovedstaden er der godkendt
hgjt specialiseret funktion for demens pa
Rigshospitalet.
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5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

4.3.3 Andre former for patientforlgb
vedrgrende udredning

Hos nogle patienter rejses mistanken
om demens ikke i almen praksis men i
speciallegepraksis, under indlaeggelse
i eller hjemmebesgg fra somatisk eller
psykiatrisk hospitalsafdeling. Det er i
disse tilfeelde vigtigt, at almen praksis
inddrages i det videre patientforlgh.

Neurologisk og psykiatrisk specialleege-
praksis kan henvise patienter til supple-
rende udredning i planomradets demens-
enhed. Eventuelt kan CT- eller MR-skan-
ning og blodprgver vaere udfgrt inden da.
Ved henvisningen orienteres egen lage.

Nar en mulig demenssygdom identifice-
res i forbindelse med en indlaeggelse pa
somatisk eller psykiatrisk afdeling eller
ved geriatrisk/aldrepsykiatrisk hjemme-
besg@g hos en ikke tidligere udredt patient,
viderehenvises ligeledes til planomradets
demensenhed. Egen laege orienteres om
henvisningen. For indlagte patienter pa
medicinske og kirurgiske afdelinger kan
der inden stillingtagen til henvisning til
demensudredning eventuelt anmodes
om tilsyn ved psykiatrisk, geriatrisk eller
neurologisk afdeling. Er der tvivl om
tidligere udredningsindsats kan afde-
lingen i stedet vaelge at foresla egen
lege henvisning til demensenheden.

For indlagte patienter kan det veere hen-
sigtsmaessigt, at CT-skanning af hjernen
er gennemfgrt inden henvisning.

Nar laeger tilkaldes til &ldre og skrgbelige
patienter med meget svare psykiatriske
problemstillinger, hvor der er formodning
om en underliggende meget fremskreden
demenssygdom, men hvor der aldrig tid-
ligere er foretaget en egentlig diagnostisk
udredning, kan stillingtagen til udredning
vaere mere udfordrende. Der vil her veere
situationer, hvor henvisning til en fuld
demensudredning ikke giver mening, men
det er samtidig vaesentligt, at der laegges
en relevant behandlingsplan, og at under-
liggende somatisk sygdom er afklaret.

Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI), 42

5.1 Stratificering, 42
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5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

5.1 Stratificering

5.1.1 Risikostratificering og niveaudeling af indsatsen

Modellen for risikostratificering af demens
vil blive beskrevet nedenfor. Pd baggrund
af denne vil der yderligere blive beskrevet
og anbefalet brug af en behandlings-
stratificering pa grund af sygdommens
kompleksitet. Herefter gives anbefalinger
til den konkrete udmgntning af stratifice-
ringen, som kan lede til konkrete aftaler
om organisering og implementering af
programmet mellem kommuner, almen
praksis, hospitaler og eventuelle andre
aktgrer. Den endelige organisering skal
dog aftales i de enkelte samordnings-
udvalg.

5.1 Stratificering

Stratificering bruges som et redskab til at
fordele definerede grupper af patienter
til rette behandling og opfalgning efter
udredning. En forudsatning for stratifice-
ring er derfor, at der foretages en udred-
ning. Derfor vil stratificeringsafsnittet
udelukkende omhandle den gruppe, hvor
der er stillet en demensdiagnose (og ikke
patienter, hvor der endnu kun er mistanke
om demens). Stratificeringen er dynamisk
og kan andre sig over tid afhangig af ud-
viklingen i sygdommen, andre helbreds-
maessige problemer og sociale forhold

fx tab af pargrende.

5.1.1 Risikostratificering og niveau-
deling af indsatsen
Risikostratificeringen foretages typisk

i forbindelse med diagnosticering af
sygdommen og arskontrol, dels for at
vurdere den aktuelle risiko og handle
derefter, dels med henblik pa allokering
af patienten til den pa det pagaeldende
tidspunkt mest hensigtsmassige tov-
holder for behandling og kontrol. Stratifi-
ceringen er ikke endelig, da tilstanden
kan forbedres, stabiliseres eller forvaerres.
Meget hgj alder og samtidig tilstede-
veerelse af andre sveere, irreversible og
invaliderende sygdomme kan medfgre,
dels at der slaekkes pa mal for behand-
lingen, dels at principperne for stratifice-
ringen ikke fglges.

Stratificeringen af patienter med
progredierende demenssygdomme
baseres pa fglgende to aspekter:

e Sygdomskompleksitet

e Social ressourceprofil.

Den fgrste stratificering foretages af den
enhed, der har udredt patienten. Herefter
vurderes stratificeringen lgbende i for-
bindelse med kontakter til patientens spe-
cialespecifikke tovholder (se afsnit 5.2).
Ved hver ny stratificering skal der sam-
tidig tages stilling til, hvor hurtigt den
@ndrede niveauplacering af indsatsen
skal traede i kraft.

5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

5.1 Stratificering

5.1.1 Risikostratificering og niveaudeling af indsatsen

Sygdomskompleksitet

Sygdomskompleksitet defineres pa

baggrund af fglgende aspekter hos den

enkelte patient:

e sygdommens art (drsag til demens)
og stadium,

e aktuelle symptomer og komplika-
tioner, og

e tilstedeveerelse af andre sygdomme
(co-mobiditet) eller anden saerlig
sarbarhed.

Sygdommens art og stadium

For visse specifikke demenssygdomme,
fx FTD, vil sygdommens art alene vaere
medvirkende til, at kompleksiteten er
hgj, med heraf fglgende mere intensivt
behov for opfalgning, hvorimod andre
sygdomme, fx VaD, vil kunne have en
vekslende kompleksitet i forlgbet af
sygdommen. Uanset typen af demens-
sygdom vil der i det fremskredne stadium,
hvor patienten er i plejebolig, vaere lange
perioder uden saerlig kompleksitet i den
sociale og sundhedsfaglige opfglgning,
men ogsa vaere perioder med hgj kom-
pleksitet, fx ved vanskeligt behandlelige
adfeerdsforstyrrelser.

Aktuelle symptomer

Aktuelle symptomer kan veere med til at
definere kompleksiteten. Fx vil patienter
med adfaerdsforstyrrelser, parkinson-
istiske symptomer, hastig progression
eller taleproblemer have en hgjere kom-
pleksitet end patienter uden.

Andre sygdomme eller serlige forhold
Som alle andre patienter med kronisk
sygdom kan demente patienter have
andre sygdomme, som gger behovet for
regelmassig opfalgning. Fx kan samtidig
tilstedevaerelse af Downs syndrom,
cancer eller kardiovaskulaer sygdom gge
sygdommens kompleksitet. Patienter fra
etniske minoriteter har ofte sarlige behov
i opfglgningen pa grund af sproglige eller
kulturelle barrierer.

Social ressourceprofil

Andre forlgbsprogrammer benytter
begrebet egenomsorgsevne. Som fglge
af sygdommens natur er det fundet
vanskeligt at bruge dette begreb. Derfor
introduceres begrebet ressourceprofil.
Ressourceprofil defineres som de
samlede (sociale) ressourcer, der er

til radighed for patienten. Ved sociale
ressourcer forstds den dementes egen-
omsorgsevne, styrken af det sociale
netveaerk (neermeste pargrende, familie,
venner og andre uformelle omsorgs-
ressourcer), samt gkonomiske forhold.
En staerk ressourceprofil er karakteriseret
ved en velfungerende social baggrunds-
ressource og en defineret omsorgsperson,
som kan sikre eller bidrage til gennem-
forelsen af behandlingsmal. En svag
ressourceprofil er karakteriseret ved

en lav social baggrundsressource med
og uden defineret omsorgsperson. | res-
sourceprofilen indgar ogsa den primaere
omsorgspersons aktuelle tilstand, idet en
sveer belastning eller krisepraeget tilstand
kan fordre en mere intensiv opfglgnings-
plan. Endelig indgér serlige sociale
forhold som fx patientens jobsituation
og eventuelle bgrn med sarlige behov
for radgivning i risikostratificeringen.
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5.1 Stratificering
5.1.1 Risikostratificering og niveaudeling af indsatsen

Tabel 2: Niveaudeling af indsatsen

Lagefaglig/tvaer-
faglig opfglgning

Niveau 1

Almen praksis
> 1 gang arligt

Niveau 2

Almen praksis
> 1 gang arligt

Niveau 3

Demensenhed
> 2 gange arligt

Hyppigere, mellem-
liggende besgg
ved behov i almen
praksis

Et besgg i demens-
enhed

Hyppigere, mellem-
liggende besgg ved
behov i demens-
enhed

Tovholder (generel)

Almen praksis

Almen praksis

Almen praksis

Tovholder (demens)
Har ansvaret for
proaktiv opfglgning
af demenssygdom

Almen praksis

Almen praksis

Leege ved demens-
enhed

Forlgbskoordinator

Almen praksis,
klinikpersonale
eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

Almen praksis,
klinikpersonale
eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

Demensenhed
(kontakt-
sygeplejerske/

eller -terapeut)

eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

5.1.2 Behandlingsstratificering
Forudsaetninger for at anvende en
stratificeringsmodel som grundlag for en
tveaersektoriel indsats over for kroniske
syge er:

e relevant diagnostik af relevant
population,

e diagnoseregistrering,

e status over sygdommens svaerheds-
grad og komplikationer samt patien-
tens uddannelsesbehov ved debut,

e stratificering efter risiko og behand-
lingsbehov,

e darlig systematisk vurdering af
sygdomsstatus og uddannelseshehov
med efterfglgende fornyet stratificering
og justeret behandlingsplan, og

e tvaersektorielt tilgengeligt og bruger-
venligt system til systematisk registre-
ring af relevante kliniske forlgbsdata.

Ved demens fglges tilstedeveerelsen af
risikofaktorer eller forvaerring af disse
ikke ngdvendigvis af et stigende behov
for en specialiseret hospitalsbehandling.
En simpel graduering af indsatsen efter
risiko er derfor ikke altid meningsfuld.
Det er derfor relevant at bruge behand-
lingsstratificering som supplement til
risikostratificering ved vurdering af, pa
hvilket specialiseringsniveau en given
patient bgr behandles. Der kan identifi-
ceres en raekke kliniske tilstande og
andre forhold, som taler for behandling
ved stigende specialiseringsgrad.
Stratificeringen af indsatsen i tre niveauer,
niveau 1, 2 og 3, er vist i tabel 3.

Allokering til stratificeringsniveau
Niveaudelingen af indsatsen er beskrevet
i tabel 2. | henhold til stratificerings-
konceptet i tabel 3 skal alle kriterier for
niveau 1 veere opfyldte, for at patienten
kan blive allokeret til niveau 1.

For at blive allokeret til niveau 3 skal

blot ét kriterium veere opfyldt. Niveau 2
er en overgangsfase mellem niveau 1

og niveau 3. Overgangsfasen skal sikre
en sikker overlevering af opgaven, og at
ingen patienter bliver “tabt” mellem de
primaere behandlingsniveauer. Pa niveau 2
har den praktiserende laege ansvaret som
tovholder, herunder det proaktive ansvar
for opfelgning, nejagtig som pa niveau 1,
men der er lagt et enkelt besgg ind i
demensenheden. Ingen patienter befinder
sig pa niveau 2 i leengere tid.

Overgang fra niveau 3 til niveau 1

Nar en ny-udredt patient i niveau 3 gnskes
afsluttet til den praktiserende laege, fordi
patienten opfylder kriterierne for niveau 1,
stratificeres patienten i fgrste omgang til
niveau 2. Derved overtager den praktise-
rende laege det proaktive ansvar for op-
falgningen, men der er samtidig planlagt
et enkelt opfalgende besgg (eller telefon-
konsultation) pa demensenheden efter
1dr. Er opfglgningen i almen praksis i
mellemtiden igangsat, afsluttes patienten
endeligt ved denne drskontrol, og patien-
ten stratificeres til niveau 1. Er der i disse
tilfeelde ikke behov for et besgg i demens-
enheden, kan det alternativt aflyses.
Skulle patienten ved arskontrollen ikke
blive tilbudt proaktiv opfglgning i almen
praksis, tages kontakt til den praktise-
rende laege med henblik pa, om patienten
skal stratificeres til niveau 1 eller 3.
Overgang fra niveau 3 til niveau 1 for en
patient, som har vaeret fulgt i niveau 1,
men som i en periode er fulgt i niveau 3,
kan ske ved direkte omstratificering fra

3 til 1.
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Tabel 3: Stratificering af indsatsen Kort revurdering af niveau 1 patient Organisering af opgavelgsning ved-

Hvis en patient, som fglges i almen prak-
sis, gnskes revurderet med henblik pa af-

rgrende opfalgning for niveau 3 patienter
Den proaktive opfglgning for niveau 3

Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3 ; . .
klaring af et enkelt spgrgsmal, men som patienter varetages som udgangspunkt af
Forlgbstype Grundforlgb Overgangsforlgb Grundforlgb i gvrigt herefter fortsat skal vaere niveau 1 planomrddets tveaerspeciale enhed, som
mellem niveau 1 patient, stratificeres patienten til niveau 2 ogsa star til radighed for bade subakutte
og niveau 3 samtidig med at der sendes en gen- og elektive henvisninger af nye patienter,
henvisning til demensenheden. Det bety-  genhenvisninger af tidligere udredte
Sygdomskompleksitet der, at ansvaret for den proaktive opfglg-  patienter og telefonisk radgivning til

Diagnose og stadium

Ukompliceret AD

Kompliceret AD

ning fortsat ligger i almen praksis, men
der tilbydes et enkelt besgg i demens-

almen praksis, hospitalsafdelinger og
kommunalt personale med hensyn til

eller vVaD * eller VaD
enheden. Er dette besgg tilstraekkeligt til  saerlige sociale og sundhedsfaglige
eller DLB at afklare problemstillingen, stratificeres problemstillinger. | nogle tilfzelde er der
patienten herefter tilbage til niveau 1. behov for aeldrepsykiatrisk, neurologisk,
Fremskreden demens FTD Finder demensenheden derimod, at eller geriatrisk behandling, som ikke er

uanset type (hvor der
ikke er behov for
legefaglig special-
bistand)

Anden mere sjeelden
eller arvelig sygdom

Uafklaret diagnose

MCclI

problemstillingen forudsatter opfglgning
i niveau 3, foreslas omstratificering til
niveau 3. Nar den praktiserende leege
stratificerer en patient til niveau 2, signa-
lerer han/hun samtidig, at opfglgningen
kan fortseette i almen praksis.

omfattet af de muligheder, der er for am-
bulant vurdering og udgaende funktion

i demensenheden. Det er fx tilfldet,

nar svaere adfaerdsforstyrrelser eller
depression forudsaetter et mere intensivt
@ldrepsykiatrisk forlgb, nar behov for

Adfeerdsforstyrrelser | Nej Ja vurdering af kompleks og multipel
med behov for ny Overgang fra niveau 1 til niveau 3 co-morbiditet hos aldre dominerer over
behandlingsplan pa Nar en patient, som fglges i almen praksis, behandlingsbehovet vedrgrende selve
specialistniveau omestratificeres til niveau 3, fordi patien- demenssygdommen, eller nar udredning
Seerlige ledsage- Nej Anfaldsfenomener ten opfylder kriterierne for (le&engere- af seerligt komplekse neurologiske
symptomer Bevaegeforstyrrelser varende) opfglgning i niveau 3, sendes problemstillinger kraever neurologisk
Taleproblemer en henvisning til demensenheden, som indlaeggelse. Demensenheden kan her
indkalder, hvorefter patienten er en i samarbejde med planomradets geria-
Tvivl om behandling Nej Ja niveau 3 patient, indtil anden beslutning  triske, aldrepsykiatriske og neurologiske
med_af‘tidemens tages. Nar den praktiserende laege om- afdelinger fastseette naermere retnings-
medicin stratificerer fra niveau 1 til niveau 3, linjer for, hvordan et midlertidig forlgb
Tvivl om diagnosen Nej a si.gnalefer han/hun samtidig, at opfalg- i hhv. en geriatris.k, en ael<_jrepsykiatrisk_
ningen ikke for indeveaerende kan fort- eller en neurologisk afdeling kan organi-
Ressourceprofil satte i almen praksis. seres, nar dette skgnnes mest hensigts-
maessigt.
Netveerk/pargrende Steerk (modtager Svag

eventuelt daglig kom-
munal pleje/omsorg)

Behov for seerlig social | Nej Ja NOtfr til tabel 3
indsats (erhvervsaktiv * Ndr fglgende er fuldendt i den udredende demensenhed:
patient eller patient « diagnosen stillet med rimelig sikkerhed
har bgrn/unge « patient og pargrende er informeret om diagnose og behandlingsplan
under 18 &r) o derer fulgt op pa “den sveere samtale”
« der er tilbudt radgivning/undervisning til patient og pargrende
B » evenuel medicinsk anti-demens behandling er ivaerksat, optitreret og kontrolleret
. . ** Skal specificeres ved omstratificering.
Behov for seerlig vur- Nej Ja

dering i demensenhed
af anden grund**
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5.2 Tovholder og forlgbskoordinator

| forbindelse med behandling og opfalg-
ning anvendes fglgende terminologi om
sundhedsfaglige og sociale fagpersoners
indsats.

5.2.1 Tovholder

En tovholder tilknyttes en patient med

henblik pa at koordinere de sociale og

sundhedsfaglige aktiviteter, som patien-
ten er genstand for. Konkret er tovholde-
ren ansvarlig for:

e atsikre koordinering af den samlede
sundhedsfaglige indsats,

e atvurdere patientens helbred
lgbende,

e atfglge systematisk op, herunder
sikre en proaktiv indsats vedrgrende
demenssygdommen, og

e at bidrage til fastholdelse af behand-
lingsmél vedrgrende demens-
sygdommen.

For patienter stratificeret til niveau 3
opdeles tovholderfunktionen i den gene-
relle tovholder og den specialespecifikke
(demensspecifikke) tovholder, hvor sidst-
navnte omfatter tovholderrollen ved-
rérende selve demenssygdommen mhp.
at sikre en proaktiv indsats og fastholde
behandlingsmal. Den generelle tovholder
er altid som udgangspunkt den praktise-
rende laege.

Tovholderen (eller hvis der er to da den
demensspecifikke tovholder) skal sikre,
at patientens helbred lgbende vurderes,
og at behandlingen fastleegges i forhold
til sygdommens progression, samt at
behandlingen er koordineret pa tvars

af sektorerne. Tovholderen skal falge

de anbefalinger til opfglgning og rehabili-
tering, der er beskrevet i forlgbsprogram-
met for demens.

Tovholderen er lzegefagligt uddannet.
Det er som udgangspunkt patientens
praktiserende laege, der har funktionen
som tovholder. Den praktiserende laege

kan uddelegere dele af opgaven til
praksispersonalet. For patienter, der
primeert fglges i hospitalsambulatorium,
deles tovholderfunktionen mellem den
praktiserende laege (generel tovholder)
og speciallegen (specialespecifik tov-
holder). Der indgas i givet fald en konkret
aftale mellem den praktiserende leege og
specialleegen om varetagelse af funk-
tionen. Det er den praktiserende laege,
der tager initiativet. Hvis der indgas aftale
om overdragelse af tovholderfunktionen,
skal det af aftalen fremga, hvem der
informerer patienten.

Den praktiserende laege fglger demens-
patienten gennem hele sygdomsforlgbet
og far dermed en central rolle som
tovholder i kraft af sin koordinerende,
systematisk opfglgende, proaktive og
fastholdende rolle. Som tovholder indgar
den praktiserende laege i et formaliseret
samarbejde med andre sundheds-
professionelle, det kommunale sundheds-
vaesen samt det specialiserede niveau pa
hospitalet.

Arbejdstilrettelaeggelsen i almen praksis

skal tilgodese patientens (den pargrendes)
behov for en gennemgdende funktion som
tovholder, der har kendskab til patienten.

Nogle patienter, som fglges i hospitals-
enhed, har i perioder af deres sygdoms-
forlgb kun sporadisk kontakt til almen
praksis. Det er i disse perioder serligt
vigtigt, at den praktiserende laege
lgbende bliver orienteret i henhold til
parternes aftaler om udveksling af elek-
troniske informationer.

5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

5.2 Tovholder og forlgbskoordinator

5.2.2 Forlgbskoordinator

5.3 Udmgntning af stratificeringsprincipper

5.2.2 Forlgbskoordinator

En demenssygdom er en alvorlig,
langvarig og progredierende lidelse.
Nogle patienter udredes i en tidlig fase
af sygdommen og andre i en senere fase.
Iser i den tidlige fase af sygdommen gn-
sker nogle patienter og deres pargrende
ikke at vaere i kontakt med primaer sektor.
Det skal respekteres og anerkendes, at
patienten gnsker at leve sa teet pa det
normale liv som muligt.

Patienter med demens bliver i tiltagende
grad afhangige af deres omgivelser.

| begyndelsen er det primaert af familie
og venner og senere af den offentlige
sektor — isar primaer sektor. Alle patienter
med en demensdiagnose er kognitivt
svaekkede og dermed potentielt szerligt
sarbare patienter, som bgr tilbydes
intensiveret personligt og tilrettet hjeelp
til gennemfgrelse og fastholdelse af be-
handling og sta@tte. Seerlig patienter med
et svagt personligt netvaerk er i risiko for
ikke at gennemfgre behandlingsplanen
og for at mistrives i det daglige. De szerligt
sarbare patienter med demensdiagnose
skal derfor have tilknyttet en forlghs-
koordinator.

Konkret er forlgbskoordinatoren ansvarlig

for at:

e bidrage til, at den tveerfaglige og tveer-
sektorielle indsats pa tveers af syg-
dommen er koordineret, heri indgar
bade indsatser i den akutte og den
stabile fase af sygdomsforlgbet,

e understgtte patientens gennem-
farelse og fastholdelse af behandling
og rehabilitering,

e understgtte patientens muligheder
for egenomsorg,

e sikre opfglgning og justering af
initiativer, og

e aktivt formidle kontakt til relevante dele
af sundhedsvasenet, nar patienten
skal skifte eller har skiftet mellem
sektorer eller forskellige behandlere.

Mens tovholderen altid vil veere laegefag-
ligt uddannet, kan forlgbskoordinatoren
have forskellige fagligheder inden for
demensomradet.

Forlgbskoordinatorer kan organisatorisk
udga fra enten en demensenhed pa hospi-
talet, fra almen praksis eller fra kommunen
afhaengig af individuelle forhold og lokale
muligheder. Det er oplysninger om patien-
ten og stratificeringsniveauet, der afggr
hvem der har ansvar for at stille en forlgbs-
koordinator til radighed (se tabel 1 og 2),
men det er den enkelte enhed (kommune,
almen praksis, demensenheden), der
udpeger, hvem der er forlgbskoordinator.

For patienter med en staerkere ressource-
profil, herunder steerkt personligt netvaerk,
og som ikke har tilknytning til en hospitals-
enhed eller kommune, vil det vaere natur-
ligt at aftale, at forlgbskoordinatoren er
den samme som tovholderen, altsa den
praktiserende laege eller dennes klinik-
personale.

Hvis forlgbskoordinatoren er en kommu-
nalt ansat, skal denne, ud over at fungere
som kontakt og bindeled til tovholder,
ogsa vaere vidensperson i forhold til
kommunens tilbud over for patienten og
samarbejdspartnere. Den kommunale
forlgbskoordinator kan veere demens-
faglig visitator, demenskoordinator,
demenskonsulent, hjemmesygeplejerske
eller social- og sundhedsassistent med
demensfaglige kompetencer. Det af-
hanger af den enkelte kommunes
organisering og beror pa et fagligt skan.
For plejehjemsbeboere kan der saledes
veere tale om den daglige kontaktperson/
afdelingsleder pa plejehjemmet.

5.3 Udmgntning af stratificerings-
principper

| tabel 4 er vist, hvor de enkelte sund-
hedsfaglige og sociale indsatser ud-
megntes i almen praksis, kommune og pa
hospitalets demensenhed.



payuasuawsap s}ajendsoy | aSee)edads
aunwuwoy I9)|d
payuasuawsap s}ajeydsoy | inadesay/aysiafe)dasAs /a8

aunwwoy So wea] ysuyepAsdaipie a)jo sunwwoy
80 payuasuawap siajeudsoy ‘wea) 18nSeyien) So asxe]

payuasuawsap siajeydsoy ‘wea) 1818eyleen) So aSee

weo) yAsdaipie 49)19
payuasuawsap siajeydsoy | wea) 18nSeyien) So ase]

payuasuawap siajeydsoy | wea) 18 Seylen) So ase]

€ neanlN

98] apualasipield

aunwiwoy S0 98:) apuaJasipjeld

‘wUw ‘as|apel)iuagea
‘19S1@Y(]1q (POW PNQ40J "JAS 50) apuaIBIPAA SUIUAISPRY

19s)a11A1s10spizeype Je afa)d So Sunpueyag

(prejue “awajqoida)e) Uas)allhisio)
-98naq) JawoldwAsadespa) asIiees Je Suljpueyag
}elipiqiow-03
ysuepAsd uapue So JawoldwAs aaissaldap je Sulpueyag
wopS8Assuawap 113 1auoiieyljdwoy S0 1931pIgIoW-02 [9NJUBASD
104 SujuaaIds paw snieisspalqiay ysijAsd /¥ sisAy |a1auan
pnys)i} wo Sujusgsue ‘Sujpueyaq je
Sunaisn| “4a8urudiiaig S0 SujuddiA je SULIBPINA JapuNIay —
Sunpueyaq (Suswap-ijue) Jsudipay
asougelpsuswap
paw Jajuaiied je Sujus|gydo S))Sejspaypuns Aipjeold
apuaigied 30 J91usiied (ahu)
113 pnq)iissujualoyiuaiied 8o pnq)il 98118eyspaypuns So
9]BI120S 9]e30] WO SUlUAISPRI S0 9S0USeIP WO UoljeWw.Ioju|

T NE3AIN

SuiuS)gydo So Sunpueyaq SnSeyspaypunsg

50

payuasuawap
s1a1endsoy | (113e1498 19119 LlenjAsd ‘18ojoinau) as=eedads

93] spualasipield

€ neaAlN

93| apuaJasipjeld

T Ne3AIN

(8nogala)d 1 10q Ja)19 10wWwa(Y | djely) usunwiwoy 11}
P|eIUOY| Je) paw Jajuaiied 10j —.101eUIpI00YSqB]I04
uauNWWOoy| 13 PBIUOY dIpulw I3]|d

uasSu| paw Jajualjed Joj — 10}eu|pI00SqB]i04

1948ua8 — 13pjo0YyA0L

uoljeulpiooy

S 1agp] psbo as — (T NbaAlu paA WoS appuwl duiwbs pd sa1aipjd — uasbfsbupbiaro — ¢ nbaalu pd uasipspur)
neaAlusSulIadyiel)s 19 sjespul ajerdos So aS1)Sejspaypuns uap je SupasiuesiQ :¥7 jaqel




1a8ulualogiuaiied

aunwiwoy | Ia|pueyaqsses
‘payuasusawap s}a|elidsoy | wea) 181 SeyieA}/I19AISpeRI|RID0S

payuasuawap siaedsoy

€ neanlN

1a8ulualojiuaiied

sisyedd uaw)y

T NE3AIN

(1oddni8sdje(ya)as) JaddniSapuaigied

J19judnied apaladnsouselpAu
113 spuaigied oy (19SINd]) png|iassulusSIAIBpuUn

ulgq a81uealpuiw paw Jsjuaijed So sjuaijed
SAIP|BSAIBAYID SOY POYJ0) 3]e120S 35]}4eeS Wo SuluAISpey

wopSAssuawap Je

1apjadse axsipun( 8o a8issewspayIa|Is wo SuluaiSpey
uasujus)gydo |

po] wos SuluAiSpel §1)Sejspaypuns 1a1auan

apuaigied 10§ syespuil So Suiusiaiapun ‘SuluaiSpey

52

aunwuwoy paw
aplagiewes | payuasuawap s}ajendsoy | weay 1S18eji@A]

aunwiwoy|

AUNWWOY I
80 payuasuawap si1ajeudsoy | weay 1818eji@AL

€ neaAlN

auNwWwoy| paw apfagiewes | sisyeid usw)y

aunwiwoy|

auUNWLWOY 13]]9/80 98] apualasipjeld

T Ne3AIN

SUaWBap paw apawweYsSuIPIAPA

SUSWAP paw Jaja)lIoujwW IXSIu}g

SUSWSP paw dISUA e

:suswiap paw

Jajualjed je 1addniS asiiees |13 pnqil 31e1d0s wo Sujupa)fap

Sjespul |e|20s 10y Aoyaq je

Supapina ed yijquay paw pjejuoy Sissew)asal :Sujus|eydo
uofieyisia 8o (payuasiendsoy Ja))a sisyeld uawye
‘a1euosiad Jjeunwiwoy| ‘opuaigied ‘uaijed je Suiupajueloy ed)
S1BSpUl |BID0S 1219PIA3I 13113 Au 10y AOYI( Je SulapInp

Jajudied aAu |13 pnqji3 91120S WO Sulupa)fon

SuiuS)gydo So syespui jerdos

S 1agp] psbo as — (T NbaAlu paA WoS appuwl duiwbs pd sa1aipjd — uasbfsbupbiaro — ¢ nbaalu pd uasipspur)

neaAlusSulIadylje)s 1a)a sjespul

9)e1dos So aS1)Seyspaypuns uap je SupasiuesiQ :¥7 jaqel




5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

5.4 Opsamling og anvendelse af stratificeringsdata
5.5 Fastleggelse af sociale og sundhedsfaglige minimumsstandarder

5.4 Opsamling og anvendelse af
stratificeringsdata

Patienter og borgere skal have registreret
stratificeringsniveauet for deres kroniske
sygdom. Registreringen skal forega der,
hvor stratificeringen fastleegges, det vil
sige enten pa hospitalet eller i almen
praksis. Definitioner af stratificerings-
niveauer skal veaere identiske og entydige
for at sikre korrekt registrering. Dette

vil sikre mulighed for overfgrsel af data
mellem organisationerne. De registrerede
stratificeringsdata kan indga som en del
af de data, der registreres i databaserne
pa hospitalerne og hos de praktiserende
leger i datafangstmodulet.

5.5 Fastlaeggelse af sociale og sund-
hedsfaglige minimumsstandarder

En helt grundlaeggende forudsaetning for
succesfuld implementering af de enkelte
forlgbsprogrammer for en specifik kronisk
sygdom er, at aktgrerne pa henholdsvis
hospitalerne, i kommunerne og i almen
praksis bidrager med den relevante
sociale og sundhedsfaglige indsats til de
personer, som tilhgrer forlgbsprogram-
mets malgruppe. Et sammenhangende
behandlings- og rehabiliteringsforlagb af
hgj kvalitet for den enkelte person med
kronisk sygdom er séledes afhangig af,
at alle parter leverer deres del af ind-
satsen, hvad enten det gaelder de sociale
og sundhedsfaglige tilbud i relation til
diagnostik, behandling, rehabilitering
og opfalgning eller stgtte til egenomsorg
eller monitorering af kvalitet og effekt
med tilhgrende opfalgning.

Det er frivilligt for parterne, hvornar man
vil begynde at arbejde inden for rammerne
af de specifikke forlgbsprogrammer for
kronisk sygdom. Den enkelte kommune
og det relevante hospital indgar aftale

om implementering i tillzegsaftalerne til
Sundhedsaftalen. Idet implementeringen
af forlgbsprogrammerne er steerkt af-
hangig af, at de enkelte parter yder deres
del af den planlagte indsats, vil det vaere
ngdvendigt, at der laves forpligtende
aftaler vedrgrende den konkrete imple-
mentering af forlgbsprogrammer i de
lokale samordningsudvalg.

5 Organisering af indsatsen for patienter med demens (og MCI)

5.5 Fastlaeggelse af sociale og sundhedsfaglige minimumsstandarder

En raekke af sundhedsopgaverne er fort-
sat nye for kommunerne efter struktur-
reformen pr. 1.1.2007, og der vil derfor
vere store forskelle i, hvilke tilbud der
findes eller er under opbygning i de
enkelte kommuner, ligesom der ogsa er
forskel pa tilbuddene i almen praksis.

Det vil derfor vaere muligt for en kommune
eller en almen laegepraksis at tilmelde sig
forlgbsprogrammet for en specifik kronisk
sygdom i flere tempi, saledes at kommu-
nen eller den enkelte laegepraksis ikke
ngdvendigvis forpligter sig til at tilbyde
alle de relevante indsatstyper ved tilmel-
ding til forlgbsprogrammet. Det betyder,
at kommunen kan valge i en periode eller
permanent at kgbe nogle af indsatserne
hos en anden leverandgr, for eksempel
hos nabokommunen, pa hospitalet eller
hos en privat leverandgr.

| de konkrete aftaler om implementering
af det specifikke forlgbsprogram skal det
sdledes preciseres:
e hvem, der har ansvar for at levere
de enkelte indsatser i programmet, og
e hvor lang tid, der ma ga fra henvisning
til forlgbsprogram og til, at patienten
modtager den specifikke indsats.

| forlgbsprogrammet for demens anbe-
fales fglgende prioritering af reekkefglgen,
hvori de sociale og sundhedsfaglige ind-
satser bgr implementeres. A er den fast-
lagte minimumsstandard for sociale og
sundhedsfaglige indsatser (jf. skema om
minimumsstandarder for demens).

Minimumsstandarden (A) er saledes de
indsatser, der som minimum skal tilbydes
nar forlgbsprogrammet igangsattes,
mens B er indsatser, der anbefales
implementeret/udviklet pa sigt, men
som ikke er afggrende for programmets
igangsatning. Saledes er der for forlgbs-
programmet fastsat en standard for,
hvilke indsatser parterne som minimum
forpligter sig til, nar de tilmelder sig for-
lgbsprogrammet.

Det forudseettes, at de sociale og sund-
hedsfaglige indsatser fglger anbefalinger-
ne i forlgbsprogrammet samt at tilbud-
dene tilretteleegges i henhold til bedste
viden og evidens inden for de enkelte
indsatsomrader.

Derudover forpligter de deltagende parter
sig til at monitorere de standarder og
indikatorer for indsatsens kvalitet, som er
fastlagt i forlgbsprogrammet, samt til at
varetage den tilhgrende opfglgning.
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5.5 Fastleeggelse af sociale og sundhedsfaglige minimumsstandarder

Tabel 5: Minimumsstandarder for demens
A: Minimumsstandard; B: Anbefales. Se ogsa tabel 4.

Forlgbsprogram for demens

Sundhedsfaglige og sociale indsatser

Kommunerne

Hospitalerne

Almen praksis

Indledende diagnosticering
og stratificering
Opfglgende diagnosticering
og stratificering

Information og radgivning om diagnose
og tilbud til nydiagnosticeret patient
med pargrende

Standardiseret sundhedsfaglig
behandling og opfelgning af patienter
med demensdiagnose

Kontakt ved kommunal demens-
koordinator/visitator til alle nydiagno-
sticerede med henblik pa vejledning
om sociale tilbud

Regelmaessig kontakt med henblik pa
vurdering af behov for social indsats
ved kommunal demenskoordinator
Regelmaessigt udbudte undervisnings-
tilbud til patienter og pargrende

Indsatser rettet mod de pargrende
efter den dementes dgd

Indsatser rettet mod yngre demente,
udviklingsheemmede med demens og
demente fra etniske minoriteter
Indsatser rettet mod urolige eller
adfaerdsforstyrrede patienter med
demens

6 Monitorering af kvalitet

6  Monitorering af kvalitet, 58

6.1 Den danske kvalitetsmodel, 58

6.2 Patienttilfredshedsundersggelser, 58




6 Monitorering af kvalitet

6.1 Den Danske Kvalitetsmodel

6.2 Patienttilfredshedsundersggelser

7 Implementering

Kvalitetsmonitoreringen af forlgbs-
programmet for demens tager afsaet i
Sundhedsstyrelsens anbefalinger i den
generiske model for forlgbsprogrammer.
Ifglge disse anbefalinger bgr monitore-
ringen omfatte:

e kliniske resultater,

e organisatoriske faktorer, og

e patientens oplevelse af forlgbet.

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der
ved sygdomme, der indgér i Den Danske
Kvalitetsmodel (DDKM), anvendes de
allerede udarbejdede standarder og
indikatorer.” Hvis sygdommen ikke er
omfattet af DDKM, skal monitoreringen
forega efter en lignende model.
Forlgbsprogrammet skal fastleegge:

e hvilke standarder med tilhgrende
indikatorer for indsatsens kvalitet,
der som minimum skal monitoreres,

e hvordan data registreres, opsamles,
analyseres og formidles, og

e hvem, der har ansvaret for monitore-
ringen.

6.1 Den Danske Kvalitetsmodel

DDKM akkrediteringsstandarder for
sygehuse blev overdraget til hospitalerne
den 15. august 2009. Der er ikke udarbej-
det sygdomsspecifikke akkrediterings-
standarder for demens, men modellen
indeholder standarder, der ogsa er
relevante for demensomradet, fx
patientinformation og kommunikation,
koordination og kontinuitet, diagnosti-
cering og overdragelse. | forhold til
monitorering af klinisk kvalitet er der

i regionen oprettet en klinisk database
for demens. Formalet med databasen er
at fa mulighed for at overvdge og hgjne
kvaliteten af den kliniske udredning

af patienter, der er henvist til elektiv
demensudredning.

Akkrediteringsstandarderne for det
kommunale sundhedsvaesen er under
udvikling. Den fgrste version af akkredite-
ringsstandarder for kommunerne vil inde-
holde standarder, der vedrgrer demens.

Der er ikke udviklet akkrediterings-
standarder til almen praksis inden for
Den Danske Kvalitetsmodel, men der er
i regi af Dansk Almenmedicinsk Kvalitets
Enhed (DAK-E) ved at blive udviklet
indikatorer inden for demens.

6.2 Patienttilfredshedsundersggelser
Der laves patienttilfredshedsunder-
sggelser, der belyser patientens oplevelse
af forlgbet. Valget af metode til tilfreds-
hedsundersggelser skal tage udgangs-
punkt i eksisterende tiltag vedrgrende
tilfredshedsundersggelser og helst
standardiserede for hele regionen med
henblik pa sammenlignelighed.
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7 Implementering

7.1 Kultur og ledelse

Implementering er en stor udfordring,

og det er derfor helt essentielt for anven-
delsen af forlgbsprogrammerne, at der
arbejdes malrettet med den praktiske
implementering af forlgbsprogrammet.

7.1 Kultur og ledelse

En forudseetning for en succesfuld imple-
mentering af forlgbsprogrammer er en
forankring af implementeringsopgaven i
de lokale ledelser. Det er derfor ngdven-
digt, at ledelser pa alle niveauer, der skal
vaere med til at implementere forlgbspro-
grammer, besidder eller opnar viden om
kroniske sygdomme. Mellemlederne bgr
inddrages tidligt i arbejdet med imple-
mentering af forlgbsprogrammer.

For det samlede sundhedsvasen og dets
forskellige organisationer er ledelsens

aktive involvering og synlige stgtte funda-

mental for implementering af forlgbs-
programmer. Det er vigtigt, at ledelserne
erkender og forstar, at der er tale om et
paradigmeskift i indsatsen over for den
kroniske patient, idet aktgrerne ikke
laengere kun kan fokusere pa egen ind-
sats, men skal fokusere pa den samlede
indsats over for patienten.

Ledelserne pa alle niveauer i kommuner,
hospital og almen praksis skal i deres
arbejde medtaenke det tvaersektorielle
samarbejde. Der skal taenkes i tvaer-
sektoriel ledelse, hvor opgaven er at
lgse falles ledelsesmaessige opgaver i
implementeringen af forlgbsprogrammer
og koordinationen af patientforlgh. Den
tvaersektorielle ledelse udgves dialog-
baseret mellem kommune, hospital og
almen praksis og sikrer samordning af
den praktiske implementering mellem de
enkelte sektorer. Samordningsudvalgene
er forum for overordnet drgftelse samt

opfglgning pa den tveersektorielle ledelse.

Den tvaersektorielle dialogbaserede
ledelse har som grundlaeggende forud-
satning, at sundhedsvaesenet ser sig selv
som en samlet og samarbejdende organi-
sation, der arbejder for at understgtte
sammenhangende patientforlgb af hgj
faglig kvalitet. Patienter med langvarige
kroniske sygdomme har ofte behov for
flere typer faglige indsatser i kommune,
almen praksis og hospital, hvorfor det er
centralt for badde den patientoplevede og
den faglige kvalitet, at patientforlgbene
erintegrerede. Ledere i alle sektorer
(kommune, hospital, almen praksis) skal
derfor samarbejde tvaersektorielt omkring
implementering af forlgbsprogrammerne.
Det kan veere en idé eksempelvis at ind-
arbejde og synligg@re implementering af
forlebsprogrammer i de enkelte organisa-
tioners/afdelingers handleplaner.

Faelles tvaersektoriel uddannelse vil gge
kendskabet til hinandens kompetencer
og arbejdsopgaver samt understgtte
kulturer, der samarbejder. Nedseattelse
af arbejdsgrupper og netvaerk pa tvaers
af sektorerne vil ligeledes kunne bidrage
til skabelsen af en feelles kultur.

Ledelserne skal vaere med til at sikre, at
der er de ngdvendige og tilstraekkelige
ressourcer til brug for implementering

af forlgbsprogrammer. Samtidig skal

der arbejdes pa at sikre midler til den
fortsatte drift og udvikling efter udlgb

af midlerne fra Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelse til en forstaerket indsats
for patienter med kronisk sygdom i
2010-2012.
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7.2 Kompetenceudvikling og efteruddannelse
7.3 Kommunikation mellem aktgrerne — sikre overgange

7.2 Kompetenceudvikling og efter-
uddannelse

Der skal vaere fokus pa de sociale, sund-
hedsfaglige og paeedagogiske kompeten-
cer, sa det sikres, at de rette kompetencer
er til stede hos det relevante personale.

Det er vaesentlig med kompetence-
udvikling pa tveers af sektorer i forhold til
implementering af forlgbsprogrammet.
Forlgbsprogrammet stiller specifikke krav
til de faglige kompetencer samt til en
anderledes tvaersektoriel forstdelse og
tilgang i opgavelgsningen. Denne del
forankres i regionen. Det er samtidig
arbejdsgiverens ansvar at udvikle med-
arbejdernes kompetencer i forhold til at
kunne opfylde de sociale og sundheds-
faglige og padagogiske anbefalinger i
forlebsprogrammet. Her stilles der lige-
ledes krav til nye og specialiserede kom-
petencer hos de involverede aktgrer,

og det kan vaere ngdvendigt at gge det
generelle kompetenceniveau i demens-
behandling og pleje samt udbrede
specialistkompetencer i bade primar
og sekundaer sektor. Det anbefales, at
der udarbejdes profiler pd de gnskede
kompetenceniveauer i almen praksis,
demensenhederne og i kommunerne.

Kortlaegning og vurdering af kompetence-
og uddannelsesbehovet hos de enkelte
aktgrer (almen praksis, kommuner og
hospitalssektoren) igangsaettes via
arbejdsgiver. Der skal vare fokus pa at
skraeddersy kompetenceudvikling for

de givne aktgrer, sdledes at der skabes
“ejerskab”.

Kompetenceudvikling af personale, der

varetager de opgaver, der er beskrevet i
forlebsprogrammet, vil isoleret set med-
virke til at styrke det faglige niveau.

7.3 Kommunikation mellem aktgrerne
- sikre overgange

Det er malsatningen i Sundhedsaftalen
2011-2014, at kommunikationen mellem
hospital, kommune og alment praktise-
rende laeger, hurtigst muligt og i videst
muligt omfang skal vaere elektronisk

og baseret pa MedCom-standarder.

Den elektroniske kommunikation om-
fatter alle patientgrupper men har afgg-
rende betydning for forlgbsprogrammer
vedrgrende kroniske patienter.

MedCom-standarder er strukturerede
informationer, der sendes mellem it-
systemer hos alle tre sundhedsaktgrer.
Inden for de enkelte delomrader af Sund-
hedsaftalen indgas aftaler for, hvornar

en meddelelse senest skal afsendes eller
hvilke typer af informationer, den som
minimum skal indeholde, for eksempel
epikriser eller udskrivningsadviser. Kun
korrespondancemeddelelsen, der kan
sendes mellem alle tre parter, adskiller
sig, idet den er en slags klinisk e-mail, der
udelukkende er til fritekst. For korrespon-
dancemeddelelsen er der udarbejdet

en regional aftale mellem parterne, der
ngjere beskriver, hvad meddelelsen ma
indeholde (den ma fx ikke bruges til
akutte problemer), hvornar der senest
skal gives svar tilbage (som udgangs-
punkt inden tre arbejdsdage) og hvilke
retningslinjer, der geelder ved fx ferie eller
sygdom i en laegepraksis. Der henvises til
Sundhedsaftalen 2011-2014* i forhold til
de konkrete kommunikationsgange.
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Informationssystemer

Patienter med demens har ofte behov

for sociale og sundhedsfaglige ydelser

i forskellige sundhedsorganisationer pa
forskellige tider. Et vaesentligt element

til sikring af sammenhaeng i patient-
forlgb er, at relevante informationer over-
fgres mellem organisationerne samt til
patienten, sdledes at de rette informa-
tioner findes pa rette tid og sted. Det er
vaesentligt, at data kan overfgres mellem
de enkelte it-systemer bade internt i
organisationerne og mellem organisa-
tionerne. Hertil er sundhedsinformations-
systemer et centralt redskab i indsatsen.
Det er vaesentligt for bade tidsforbrug og
registreringskvalitet, at it-brugerfladen er
brugervenlig og imgdekommer brugerens
behov for funktioner i systemet. Det er
grundlaeggende, at de kliniske data, der
registreres i it-systemerne, er entydige
og definerede for at sikre, at data kan
anvendes korrekt bade lokalt, og sddan
at de kan overfgres til andre aktgrer i
forlgbsprogrammet.

Det er lovpligtigt at indhente informeret
samtykke fra patienterne inden informa-
tioner videregives mellem aktgrerne

(se narmere regler herfor i appendiks C).

Der anvendes de allerede eksisterende
it-lgsninger sdsom korrespondance-
meddelelsen/kliniske e-mail mellem
aktgrerne til kommunikationen mellem
almen praksis — kommunen, hospitals-
demensenhed, —almen praksis. Der skal
endvidere kommunikeres vedrgrende
stratificeringsniveau, idet almen praksis
henviser til demensenheden, hvis det
vurderes, at patienten skal ga fra stratifi-
ceringsniveau 1 til 2 eller 3. Demens-
enheden fremsender ambulant notat til
almen praksis, dersom patienten vurderes

at ga fra stratificeringsniveau 3 til 2 eller 1.

Er patienten tilknyttet en kommunal ind-
sats, skal kommunen lgbende orienteres
om behandlingsplaner, om @&ndringer i

stratificeringsniveauet og om eventuel
forslag om revurdering med henblik pa
justering af den kommunale indsats.

Er patienten endnu ikke tilknyttet kom-
munal indsats, orienteres kommunen,
nar der fra almen praksis eller hospitals-
enhed synes behov for hjelp og statte,
og/eller patienten gnsker kontakt med
kommunen. Ved overdragelse af forlgbs-
koordinatorrollen mellem almen praksis,
kommune og hospital skal der traeffes
en konkret mundtlig eller skriftlig aftale
mellem afgiver og modtager af rollen, og
aftalen noteres i patientens journal.

For at undga, at der opstar svigt i kommu-
nikationen, skal der defineres krauv til,
hvilke informationer der skal kommunike-
res om, hvordan informationen afleveres,
og hvordan der gives beskeder.

De vaesentligste elementer er:

Den gode henvisning

Den gode henvisning fra almen praksis til

hospitalsenhed bgr indeholde:

e meget kort resumé af tidligere
sygdomme af betydning for den
aktuelle sygdom,

e meget kort resumé af symptomer, som
har fgrt til den aktuelle udredning,

® svar pa laboratorieprgver og eventuelt
andre parakliniske undersggelser,

e medicinstatus,

e eventuelt MMSE,

e oplysninger om, hvorvidt der er bestilt
CT-scanning af hjernen, og

e patientens tlf.nr. og navn/adresse
pa pargrende, som gnskes kontaktet
i forbindelse med indkaldelsen.

Den praktiserende laege skal i sa fald
have patientens samtykke til, at de
pargrende kan kontaktes.
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Den gode epikrise

Efter endt udredning sendes epikrisen til
den praktiserende laege. Hvis der er behov
for og gnsker til kommunale ydelser
eller kontakt til kommunen i gvrigt, skal
epikrisen fremsendes med patientens
samtykke til den kommunale visitation/
demenskonsulenten/ forlgbskoordina-
toren i det lokalomrade, hvor patienten
er bosiddende. Kommunerne er fremad-
rettet forpligtigede til at anfgre én ind-
gang for kommunikationen og herefter
fordele modtaget kommunikation/infor-
mation internt. For alle patienter, der har
faet stillet en demensdiagnose tilbyder
kommunen en orienterende kontakt

ved demenskoordinator, ogsa selv om
det vurderes, at der er ikke aktuelt er
behov for hjaelp fra kommunen. Dette
ivaerksaettes ved at epikrisen sendes

til kommunal “kontakt” — séfremt der

er samtykke hertil fra patienten. Nar
epikrisen sendes til kommunen, er det
hensigtsmaessigt, at der samtidig sendes
oplysning om navn og kontaktoplysninger
for pargrende.

Den gode epikrise bgr indeholde

falgende:

e |CD-10 kode for diagnose,

e meget kort resume af sygehistorie,

e resumé af vigtigste objektive fund,

e resumé af parakliniske undersggelses-

resultater,

konklusion, inklusive diagnose,

e sygdommens betydning for funktions-
niveauet vedrgrende daglige
aktiviteter,

e oplysninger om, hvad der er sagt til
patienten og de pargrende,

e oplysninger om, hvilken behandling
der er ivaerksat, inklusive eventuelle
psykosociale tiltag

e medicinstatus,

e plan for opfelgning, og

e oplysning om stratificeringsniveau,
tovholder og forlgbskoordinator.

Det er vaesentligt, at der lgbende fglges
op pa kommunikationen mellem aktgrer-
ne, saledes at der udvikles pa, hvad det
er godt at have gje for, hvad der er det
gode indhold, og hvad der er vaesentligt

i kommunikationen og informationen, og
sidst, men ikke mindst, hvad og hvordan
organisationerne afleverer beskeder og
under hvilke former. Herunder hgrer ogsa
kommunikation vedrgrende kommunens
visitation.

Det gode ambulante notat

Ved opf@lgningen af patienten er det i lige

sa hgj grad vigtigt med en praecis kommu-

nikation. Det vil vaere hensigtsmaessigt, at
det ambulante notat indeholder:

e |CD-10 kode for diagnose,

e type af kontakt (hjemmebesgg,
telefonkonsultation, besgg i ambula-
torium),

e deltagere, navne pa eventuelle
pargrende som deltager i samtalen,

e 3rsag til kontakt (hvis ikke der er tale
om planlagt besgg),

e funktionsniveau og sygdomsforlgb
siden sidst,

e resumé af sarlige problemstillinger
og symptomer,

e resumé af eventuelle objektive fund,

e oplysninger om, hvilken behandling
der er ivaerksat, inklusive eventuelle
psyko-sociale tiltag,

e medicinstatus, og

e oplysning om stratificerings niveau,
tovholder og forlgbskoordinator.
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7.4 Evaluering og revision af forlgbs-
programmet

| sundhedsaftalen mellem Region Hoved-
staden og regionens 29 kommuner er
regionen og kommunerne forpligtet til
systematisk at evaluere og kvalitetssikre
indsatsen og sgrge for, at resultaterne
udveksles mellem parterne.

Der vil foregé en lgbende opfalgning pa
implementeringen af programmerne samt
en systematisk evaluering af program-
mernes indhold.

Opfglgning af implementeringen

Den lgbende opfalgning i forhold til
implementeringen af forlgbsprogrammer
i Region Hovedstaden sker ved, at det
enkelte samordningsudvalg udarbejder
en arlig redeggrelse for arbejdet med
forlgbsprogrammer til Udviklingsforum
for patientrettet forebyggelse, som pa
grundlag heraf udarbejder en samlet
redeggrelse til Sundhedskoordinations-
udvalget.

Forlgbsprogrammet for demens skal som
udgangspunkt revideres ved nyopstaet
viden/vejledninger for sa vidt angar de
sociale og sundhedsfaglige anbefalinger.
En gang om aret gennemgar de relevante
sociale og sundhedsfaglige rad den
faglige del af forlgbsprogrammet med
henblik pa faglig opdatering.

Der vil endvidere blive ivaerksat en syste-
matisk evaluering af implementeringen
af det enkelte forlgbsprogram, séledes

at der kan opsamles erfaringer til den
fremtidige implementering af nye forlgbs-
programmer.

Evaluering

Der ivaerksattes en systematisk evalue-
ring af det enkelte forlgbsprogram med
henblik pa at undersgge, om forlgbs-
programmet fungerer efter hensigten og
opfylder dets mal i forhold til en tvaer-
sektoriel koordination af patientforlgb
med patienten i centrum og med de klinisk
bedst opnaelige resultater. Evalueringen
skal endvidere indeholde en vurdering
om, hvorvidt indholdet af forlgbs-
programmet er implementeret, altsd om
minimumsstandarderne er opfyldt, og om
de udvalgte minimumsstander fungerer
efter hensigten.

Evalueringen taenkes foretaget, dels pa
baggrund af kvalitetsmonitoreringen,
dels ved hjeelp af fx spgrgeskemaunder-
sggelser og fokusgruppeinterviews med
de involverede parter. Her taenkes pa
praktiserende laeger, kommunerne,
hospitalerne samt de relevante patient-

grupper.

Revision

Programmerne revideres gennem-
gribende og opdateres hvert 4. ar pa
baggrund af evalueringen og sundheds-
aftalerne, der ligeledes revideres hvert
4. ar.

Revisionen har til formal at sikre, at ny
faglig viden og organisatoriske erfaringer
med programmet indgar i den videre ud-
vikling af forlgbsprogrammet. Endvidere
skal det sikres, at programmet forsat
lever op til nationale retningslinjer.

Det reviderede program sendes i hgring

i Demensradet.
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Forkortelser

AD: Alzheimer’s Disease

ADL: Activities of Daily Living

BPSD: Behavioural and psychological symptoms in dementia

CT: Computerized Tomography

DDKM: Den Danske Kvalitetsmodel

DLB: Dementia with Lewy Bodies

DSAM: Dansk Selskab for Almen Medicin

EEG: Elektroencephalografi

EKG: Elektrokardiogram

FTD: Frontotemporal Dementia

ICD-10: International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems (version 10) (et internationalt diagnosesystem)

ICPC: International Classification of Primary Care

MCI: Mild Cognitive Impairment

MMSE: Mini-Mental State Examination

MR: Magnetisk Resonans

MTV: Medicinsk Teknologi Vurdering

NICE: The National Institute of Clinical Excellence

PAS: Patient Administrative System

PET: Positron Emissions Tomografi

SPECT: Single Photon Emission Computerized Tomography

VabD: Vascular Dementia (vaskulaer demens)

WHO: World Health Organization, Verdenssundhedsorganisationen
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Appendiks A

Konklusionen fra evalueringsrapport
vedrgrende eksisterende samarbejdsmodeller
i Region Hovedstaden (September 2008)

Konklusionen fra evalueringsrapport vedr. eksisterende samarbejdsmodeller i
Region Hovedstaden (September 2008)

Uddrag med rapportens konklusion. Den fulde rapport kan fds ved henvendelse til
Region Hovedstaden.

Samarbejdsmodellerne har gget opmarksomheden omkring den demente borger og
deres pargrende og styrket samarbejdet mellem aktgrerne, men modellens organisa-
tion og aktgrernes rolle er meget heterogen bade nationalt og inden for Region Hoved-
staden. | rapporterne fra Frederiksborg Amt, Kebenhavns Amt og H:S indgar kun ganske
fa formelle evalueringer. Modellen pa Bornholm er stadig under udvikling. Generelt er
der ikke rapporteret erfaring vedrgrende den interne organisation mellem specialerne
i sygehusvaesnet.

Ved gennemgangen af de foreliggende formelle evalueringer og rapporterede erfaringer

foreslar evalueringsgruppen fglgende opmarksomhedspunkter, som bgr overvejes

i en fremtidig udvikling af samarbejdsmodel i Region Hovedstaden (i ikke-prioriteret

reekkefglge)

e Enindgang til kommunen er beskrevet som vaerdifuldt i alle modeller med klar
definition af snitflader mellem kommunerne, almen praksis og hospitalerne

e Enindgang til demensenhederne i sekundaersektoren i hvert distrikt

e Klar definition af snitflader mellem kommunerne, almen praksis og demens-
enhederne

e Behov for tydeligggrelse af visitation og samarbejde i hvert distrikt mellem
specialer (psykiatri, geriatri og neurologi)

e Entydigt ansvar for patient- og pargrendeinformation og uddannelse

e Vasentlig med en eller flere tovholdere for at vedligeholde aftaler og driftsansvar

e Vigtigt at der sikres bade laegefaglig og social opfalgning igennem hele sygdoms-
forlgbet

e Der skal sikres aftaler om overgange mellem sektorer og specialer

e Enserligindsats for at medinddrage almen praksis er ngdvendig, herunder kan
indteenkes demens-praksiskonsulenter

e Demenskoordinatorens/konsulentens rolle i samarbejdet omkring den demente
og dennes pargrende og evaluering af denne.

Herudover foreslar gruppen fglgende opmaerksomhedspunkter:

¢ Den nye organisation ma sikre hensyntagen til den faglige udvikling inden for
diagnose og behandling og det stigende antal demente.

e Der eksisterer patientgrupper, som sarligt skal indtaenkes:
— yngre demente,

sveert demente i plejebolig,

- svaert demente i egen bolig, som ikke har varet/er i kontakt med systemet,

borgere af anden etnisk herkomst,

udviklingsheemmede med demens,

— let/tvivlsomt demente, hvor diagnosen er sver at stille, og

— behandling af adfeerdsforstyrrelser ved demens, herunder vejledning og praksis.

Arbejdsgruppen tilslutter sig herudover de opmarksomhedspunkter, som MTV-rapporten
fra Sundhedsstyrelsen har beskrevet.

Appendiks B

Praevalens i Region Hovedstaden med fremskrivning

Praevalens i Region Hovedstaden

Fremskrivning af praevalens af demens hos 60+ arige i Region Hovedstaden 2009-2030
Folketal per 01.01.09 Praevalens (%) Praevalens (antal)

Alder Mend Kvinder Mend Kvinder 2009 2020 2030
60-64 ar 52.201 54.819 0,2 0,9 598 507 509
65-69 ar 37.699 41.579 1,8 1,4 1.261 1.322 1.474
70-74 ar 26.227 31.828 3,2 3,8 2.049 3.017 3.178
75-7948r | 18374 25.560 7 7,6 3.229 4.739 5.639
80-84 ar 12.511 21.528 14,5 16,4 5.345 6.157 8.861
85-89 ar 6.780 15.218 20,9 28,5 5.754 5.810 10.293
90-94 ar 2.192 6.913 29,2 44,4 3.709 4.411 10.363

95+ ar 423 2.127 32,4 48,8 1.175 1.916 5.512
156.407 | 199.572 23.119 27.879 45.827
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Samtykke til videregivelse af helbredsoplysninger

Samtykke til videregivelse af helbredsoplysninger
(HR = hovedregel; U = undtagelse)

Videregivelse af helbredsoplysninger, rent private oplysninger og andre fortrolige
oplysninger i en behandlingssituation (sundhedsloven, der gaelder for autoriseret
sundhedspersonale og de personer, der arbejder under deres ansvar):

HR: Samtykke (mundtligt eller skriftligt).
Er patienten varigt ude af stand til at give samtykke, kan naermeste
pargrende eller en personlig veerge med kompetence pa helbredsomradet
traede i patientens sted.

Videregivelse uden samtykke kan finde sted i flg. situationer:

u1: Nar det er ngdvendigt af hensyn til et aktuelt behandlingsforlgb for
patienten, og videregivelsen sker under hensyntagen til patientens inter-
esse og behov.

u2: Nar videregivelsen omfatter et udskrivningsbrev fra en leege, der er ansat
i sygehusvasenet, til patientens alment praktiserende leege eller den

praktiserende specialleege, der har henvist patienten til sygehusbehandling.

us3: Nar videregivelsen omfatter et udskrivningsbrev fra en laege, der er ansat
pa privatejet sygehus, klinik m.v., til de i nr. 2 navnte laeger, nar behand-
lingen er ydet efter aftale med et regionsrad eller en kommunalbestyrelse
i henhold til sundhedsloven.

For de 3 ovenstdende undtagelser galder, at patienten kan frabede sig
videregivelse af oplysningerne.

u4: Nar videregivelsen er ngdvendig til berettiget varetagelse af en abenbar
almen interesse eller af vaesentlige hensyn til patienten, herunder en
patient, der ikke selv kan varetage sine interesser, sundhedspersonen
eller andre. For denne undtagelse geelder, at patienten snarest muligt skal
orienteres om videregivelsen og formédlet hermed, medmindre orientering
kan udelades efter anden lovgivning eller af hensyn til offentlige eller
private interesser svarende til dem, der beskyttes i sundhedsloven.

us: Nar videregivelsen sker til patientens alment praktiserende laege fra
en laege, der virker som stedfortrader for denne.

Appendiks C

Samtykke til videregivelse af helbredsoplysninger

(HR = hovedregel; U = undtagelse)

Videregivelse af helbredsoplysninger, rent private oplysninger og andre fortrolige oplys-
ninger til andre formal, galder for videregivelse til andre myndigheder, organisationer
og private personer (sundhedsloven):

HR: Samtykke (skriftligt, skal indfgres i journal, bortfalder efter et ar).

Er pt. varigt ude af stand til at give samtykke, kan en personlig veerge med
kompetence pa omradet traede i patientens sted.

Videregivelse uden samtykke kan finde sted i flg. situationer:

u1t: Nar det fglger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov, at oplys-
ningen skal videregives, og oplysningen ma antages at have vasentlig
betydning for den modtagende myndigheds sagsbehandling.

u2: Nar videregivelsen er ngdvendig for berettiget varetagelse af en abenbar
almen interesse eller af vaesentlige hensyn til patienten, sundheds-
personen eller andre. For denne undtagelse geelder, at patienten snarest
muligt skal orienteres om videregivelsen og formalet hermed, medmindre
orientering kan udelades efter anden lovgivning eller af hensyn til offent-
lige eller private interesser svarende til dem, der beskyttes i sundhedsloven.

us3: Nar videregivelsen er ngdvendig for, at en myndighed kan gennemfgre
tilsyns- og kontrolopgaver.
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