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Kapitel 1
Konklusion og anbefalinger

Konklusion

Implementering af forlebsprogrammet i demensenheder og kommuner

Personalet i kommunerne og i demensenhederne kender deres egne ansvarsomrader i
forhold til forlgbsprogrammet, og lederne svarer, at de i hgj grad har implementeret
minimumsstandarderne. Personalet oplever, at forlgbsprogrammet er med til at skabe
stgrre sammenheng for patienter og deres pargrende. Selvom personalet har skullet
veenne sig til nye arbejdsgange og vaner, er der meget fa, der oplever, at
forlgbsprogrammet har gjort deres arbejde svaerere.

[ forbindelse med implementeringen af forlgbsprogrammet, er der gennemfgrt en raekke
implementeringsaktiviteter. Personalets store kendskab til programmet og viljen samt
evnen til at efterleve programmets forpligtelser har betydning for, at programmet er
kommet meget langt i implementeringen pa nuverende tidspunkt. Der er dog fortsat et
behov for at fastholde et fokus pa implementering af programmet, idet der indenfor nogle
omrader er plads til forbedringer.

Implementering af forlebsprogrammet i almen praksis

De praktiserende leeger lever ikke i ligesa hgj grad op til forlgbsprogrammets forpligtelser,
som demensenhederne og kommunerne ggr. Der er flere praktiserende leeger, der i
spgrgeskemaundersggelsen giver udtryk for, at de enten ikke kender deres forpligtelser
eller ikke fgler, at de behgver at leve op til dem, fordi det passer darligt i deres
arbejdsgange og ikke giver mening for dem. §2 aftalen vedr. demensarskontrol i almen
praksis blev fgrst tiltradt 1. januar 2013, og man kan derfor ikke forvente fuld
implementering pa undersggelsestidspunktet.

Overgange og ansvar

Nar patienten afsluttes fra demensenheden, overtages ansvaret for patientens behandling
af egen laege. Der ses nogle udfordringer serlig i overgangen fra demensenheden til almen
praksis, da der er usikkerhed om, hvorvidt egen leege reelt overtager tovholderrollen og
eventuelt forlgbskoordinationen. Der er tvivl om, hvordan man kommunikerer
ansvarsoverdragelsen mellem sektorer tydeligt, og hvordan det sikres, at alle sektorer
kender og patager sig deres opgaver i henhold til forlgbsprogrammet.

Flere blandt personale og pargrende peger p3, at ansvarsfordelingen for at varetage
forlgbskoordination er et af de omrader, der fungerer darligst i forlgbsprogrammet. Et af
problemerne er, at det endnu er lidt uklart, hvad der konkret forventes af
forlgbskoordinationen, men ogsa at der ikke er aftalt preecise formuleringer, som kan
anvendes i forbindelse med overdragelse af ansvaret for at varetage forlgbskoordination
mellem sektorer. Mange pargrende oplever, at de selv star med ansvaret for den demente,
nar de afsluttes fra demensenheden. De har ikke ngdvendigvis oplevelsen af, at der er en
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sammenheaeng i overgangen, men fgler, at sektorerne arbejder adskilt. De kender ikke altid
til forlgbsprogrammet eller til de ansvarsomrader, som de forskellige aktgrer har pa
forskellige tidspunkter i forlgbet.

[ alle sektorer opleves det, at det er sveert at vide, hvem man skal kontakte i de andre
sektorer, herunder hvor man skal sende korrespondance til, og pa hvilken made
korrespondancen skal sendes. Det sker, at korrespondance til kommunens visitation gar
tabt eller lander det forkerte sted, hvis demensenheden ikke tydeligt i overskrift eller
indledning markerer, at der er tale om demenssygdom. Problemerne med
kommunikationen kan ogsa handle om IT systemer, der ikke kan tale sammen.

Problemer med kommunikation kan medfgre, at patienter og pargrende falder mellem to
stole, og at det bliver uklart, hvem der har ansvaret for forlgbet.

Béde forlgbsgennemgangene og de direkte feedbackmgder har afstedkommet, at de
enkelte planomrader har faet lgst nogle lokale udfordringer om bl.a. ansvar og
kommunikation.

CT scanning og blodprgver ved henvisning fra almen praksis

Demensenheden oplever som regel selve henvisningen fra almen praksis som
fyldestggrende. I forlgbsprogrammet er der en skabelon til indholdet i det gode
henvisning, som de praktiserende leeger kan anvende. Men der kan blandt de
praktiserende leeger veere tvivl om preecis hvilke blodprgver mm., der skal tages eller
bestilles fra almen praksis. Fx bestiller mange praktiserende laeger ikke CT-scanning og er
ikke klar over, at det er en mulighed for dem. Selvom der ofte gennemfgres en ny CT-
scanning og tages nye blodprgver i demensenheden, er bdde henvisning til CT-scanningen
og blodprgverne fra almen praksis vigtige for at udelukke eller eventuelt diagnosticere
anden sygdom inden udredningen pabegyndes.

Kontakt til parerende og indhentelse af samtykke

Demensenhederne efterlyser, at praktiserende leege indhenter samtykke fra den
demensramte til, at enheden kan kontakte pargrende og kommunen. Det gnskes desuden,
at der i henvisningen er oplysninger om pargrendes navn og telefonnummer.
Demensenheden efterlyser ogs3, at egen laege ggr patienter og pargrende opmaerksomme
pa, at pargrende inviteres med til fgrste samtale i demensenheden. Nar patienten overgar
til almen praksis og kommunen, gnsker kommunerne, at demensenheden indhenter
samtykke til, at kommunen kan tage kontakt til patienten.

Samarbejde mellem sektorer

Forlgbene i demensenhederne fungerer, ifglge de pargrende, godt. Flere pargrende
fremheaever tilknytningen til en fast kontaktperson som seerligt positivt, idet det giver
tryghed for bade patient og pargrende.

Personalet ved demensenheden tilkendegiver, at de har god viden om, hvad de er
forpligtede til, sa leenge patienten fglges i demensenheden. Det er imidlertid forskelligt, i
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hvilket omfang kommunen inddrages, mens patienten fglges i demensenheden. Flere
kommunalt ansatte giver udtryk for, at de gerne vil inddrages allerede i udredningsfasen,
da de ofte ligger inde med viden, der kan veere relevant for forlgbet.

Personalet i demensenhederne synes, at det kan veaere vanskeligt at finde ud af, hvordan
man far fat i den rigtige person i kommunen, da det ikke altid er tydeligt, hvem der er den
ansvarlige.

Feedbackmgderne viste, at jo stgrre personligt kendskab man har til hinanden pa tvers af
sektorer, jo bedre er samarbejdet, idet man ved, hvem man skal kontakte. Det tyder derfor
p4, at den relationelle koordinering mellem aktgrerne er meget vigtigt i forhold til at skabe
sammenhangende forlgb.

Inddragelse af parerende i forlabet

De pérgrende tilbydes undervisning og inviteres med til den fgrste udredningssamtale ved
demensenheden, hvilket de har stor gleede af. Flere gnsker dog en stgrre grad af
inddragelse gennem hele i forlgbet, og nogle oplever, at demensenhederne ikke er
opmearksomme nok pa de pargrendes behov og viden om demenssygdom.

Flere pargrende ggr opmarksom p3, at det er et problem, at pargrende, som ikke bor
sammen med den demente, ikke modtager kopier af alle indkaldelsesbreve, osv. Det
medfgrer, at den pargrende ikke kan hjelpe den demente med at huske sine aftaler.
Demensenhederne har den udfordring, at de kun kan imgdekomme de pargrendes gnske
om inddragelse og information, hvis patienten har givet samtykke hertil, og derfor
opfordres til, at der sa vidt muligt indhentes samtykke allerede ved den indledende
udredning ved egen laege.

Nogle pargrende foreslar, at der allerede ved det fgrste besgg ved demensenheden leegges
en plan for det samlede forlgb, herunder datoer for neeste undersggelse og kontrol.

De pérgrende efterlyser muligheden for at fa tid alene med personalet, sa de kan forteelle
om deres oplevelser, uden at den demente er til stede. De fgler, at de sidder med en viden
om den dementes daglige funktionsevne, som er sver at formidle, nar den demente er til
stede. De har en bekymring for, at den demente kan fremsta bedre end vedkommende i
virkeligheden er, og at personalet derfor ikke er opmaeerksomme pa de reelle behov bade
for den demente og for den pargrende.

De pérgrende fremhaever, at den afsluttende samtale ved demensenheden er vigtig, idet
den pargrende ved denne rustes til fremtiden.

I demensenhederne er der ikke en fast procedure for, hvordan det sikres, at de pargrende
inddrages, men som udgangspunkt sgges det altid at inddrage de pargrende mest muligt.
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Viden om hinandens tilbud

Der er ikke altid viden om, hvilke tilbud den ene sektor har givet til patienter og
pargrende, og det er med til at gge forvirringen hos de pargrende, nar de far tilbudt det
samme igen et andet sted eller evt. ikke far tilbud om relevante tilbud og aktiviteter.

Opfelgning i kommunen

Kommunerne har forskellig praksis for, hvordan de fglger op pa nydiagnosticerede
patienter og pargrende. Nogle kommuner opsgger demente borgere og deres pargrende,
mens andre kontakter pr. telefon. Demenskonsulenterne er vant til, at mange demente kan
veere forbeholdne overfor at inddrage kommunen i deres forlgb. Her spiller
demensenheden en afggrende rolle i at fa formidlet, hvordan kommunen kan hjzelpe og
bidrage i forlgbet.

Bdde demente og deres pargrende kan sige nej til de tilbud, som kommunen tilbyder.
Behovet for at benytte kommunens tilbud kan dog sendre sig over tid, og de pargrende
henvender sig ikke ngdvendigvis af sig selv til kommunen for at fa tilbud, hvis de i fgrste
omgang har sagt nej tak. Feedbackmgderne viser, at flere pargrende kunne have haft
glaede af en Igbende opfglgning fra kommunens side i forhold til evt. at indga i tilbud, som
de ikke tidligere havde haft behov for.

Opfelgning i almen praksis

Almen praksis er forpligtet til at fglge op og indkalde den demente til arskontrol senest
efter et ar efter afslutning med henblik pa videre behandling og stratificering. Flere
praktiserende leeger finder imidlertid denne proaktive rolle udfordrende, og flere svarer,
at de ikke kender stratificeringsredskabet eller ser nytten af at stratificere ifglge
forlgbsprogrammet.

I nogle kommuner og planomrader er der praktiserende laeger, som har veret tet

involveret i udvikling og implementering af programmet, og som har fungeret som
ambassadgr for programmet. I disse omrader, er der stgrre kendskab til og brug af
redskaberne i forlgbsprogrammet.

Kommunerne er glade for, at det star beskrevet i programmet, at praktiserende laege kan
vaere tovholder for patientens forlgb. | spgrgeskemaerne fremhaever de ansatte i
kommunerne, at bade tovholderrollen og stratificeringsniveauerne er et godt redskab til
en dialog med praktiserende leeger om samarbejdet mellem kommunen og praktiserende
leege.

Tidlig indsats

Flere personaler og pargrende er inde p3, at der kan vaere behov for en tidligere indsats for
at fa opsporet demens. En tidlig opsporing kunne give bedre forlgb for den demente.
Mange pargrende efterlyser ogsd, at de allerede i den tidlige fase far kontakt til
kommunens demenskonsulent. Kommunens demenskonsulenter seetter ogsa pris pa
samarbejde med praktiserende lege og pargrende i den tidlige fase.
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Anbefalinger

Pa baggrund af spgrgeskemaundersggelsen, forlgbsgennemgangene og feedbackmgderne
er der en reekke omrader i forlgbet for den demente og dennes pargrende, der kan
forbedres eller styrkes yderligere. Nogle anbefalinger er ikke knyttet direkte op til
@ndringer i selve forlgbsprogrammet, men er anbefalinger, der kan medvirke til endnu
bedre forlgb for den demente og dennes pargrende.

1. Bedre inddragelse af parerende

De pérgrende spiller en central rolle i den dementes forlgb. Dels som centrale
ressourcepersoner i forlgbene, dels som medpatienter med et selvsteendigt behov for tid
med de professionelle. De pargrende fgler sig ofte overset og haegtet af i forlgbet, og det
anbefales derfor:

e Atdersikres et fokus pd i hgjere grad at inddrage de parerende

e Attilbud til de pargrende bliver en A-standard i forbindelse med revision af
forlebsprogrammet, evt. som tvaerkommunale eller tveersektorielle tilbud

e Atder udarbejdes en procedure, der sikrer, at naermeste pargrende modtager kopier af
breve, sdfremt der er indhentet samtykke hertil

e Atder udarbejdes en drejebog eller logbog, der indeholder de mest basale oplysninger
om udredning- og opfelgningsforlgbet, sektorovergange, og hvem man kan kontakte i
hvilke situationer

e Atder er tidlig men ogsa opfelgende kontakt fra demenskoordinator til pdrerende mhp.
tilbud til den demente borger og de parerende

e  Atdet prioriteres hgjt, at der er fa gennemgaende kontaktpersoner i forlabet

2. Starre fokus pa at indhente samtykke og kontaktoplysninger pa parerende

Det er et problem i bdde demensenheder og kommuner, at der ikke er indhentet samtykke,
inden overgangen fra en sektor til en anden. Det er ogsa et problem, at der ikke
systematisk indhentes kontaktoplysninger pa pargrende. Det anbefales derfor:

e Atder er mere opmaerksomhed pa at indhente samtykke vedr. information til parerende
allerede ved den indledende udredning i almen praksis

e At der pd henvisninger og korrespondancemeddelelser fremhaeves, om der er indhentet
oplysninger pa naermeste pargrende og samtykke vedr. information til pargrende

3. Bedre kommunikation mellem sektorer

Der er behov for at sikre kommunikation mellem sektorerne, sa patienter ikke tabes i
overgangene. Det handler om, at der er sikkerhed omkring ansvarsfordelingen, at
kommunikation kommer frem, og at information kommer frem til de rette modtagere. Det
anbefales derfor:

e  Atkorrespondancemodulet anvendes til meddelelser af ikke hastende karakter, hvor der
kraeves en aktiv indsats fra modtageren
e  Atdet tydeligt i korrespondancemeddelelsen fremgar, at der er tale om demens
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e At demensenheder og kommuner udarbejder en oversigt med kontaktoplysninger pa
relevante kontaktpersoner i den enkelte sektor

4. Bedre viden om hinandens tilbud
En af de store udfordringer i forlgbsprogrammet er, at de forskellige sektorer ikke kender
til de tilbud, der findes i de andre sektorer. Det anbefales derfor:

e  Atalle demensenheder og praktiserende laeger orienterer sig pa SOFT portalen, hvor
kommunernes og hospitalernes tilbud kan findes
e Atinformation om tilbud opdateres lgbende pa SOFT-portalen

5. Bedre implementering af forlebsprogrammet i almen praksis

Der er behov for, at tovholderrollen og den proaktive opfglgning implementeres bedre i
almen praksis, end tilfeeldet er for nuvaerende. Flere praktiserende leeger giver udtryk for,
at de ikke kender deres forpligtelser pa omradet, at de ikke har tid til at seette sig ind i
forlgbsprogrammet, eller at de ikke finder, at det er relevant at fglge forlgbsprogrammet.
Det anbefales derfor:

e At der malrettes information til almen praksis om forlebsprogrammet og §2-aftalen,
herunder om relevante metoder, der kan understgtte proaktiv opfelgning

e  Atde praktiserende leeger anvender datafangstmodulet vedr. den aldre patient med
henblik pa at systematisere opfelgningen

e  Atder udvikles en enkel oversigt over hvad der er almen praksis’ forpligtelser i forhold til
forlabsprogrammet

e At demensenhederne sender en korrespondancemeddelelse til den praktiserende laege
med information om overdragelsen af tovholderrollen, samt eventuelt at egen laege skal
indkalde til arskontrol indenfor et ar

e Atder udvikles simple redskaber til kommunerne om almen praksis’ forpligtelser, som
kommunerne kan bruge i dialogen med almen praksis

6. Fastholde erfaringsudveksling

Kommunikation og kontinuitet i forlgb lettes af, at personalet kender hinanden pa tveers af
sektorer. Nar man ved, hvem den ansvarlige er i den anden sektor, kan kommunikationen
bedre malrettes, og der er mindre sandsynlighed for, at patienter tabes i forlgbet. Samtidig
kan jeevnlige mgder medvirke til, at problemer kan adresseres og lgses.
Forlgbsgennemgangene og feedbackmgderne viste sig at have den ekstra effekt, at de
fungerede som fora, hvor konkrete lokale problemstillinger blev adresseret og lgst. Det
anbefales derfor:

e Atder afholdes jeevnlige mader mellem de ansvarlige i alle tre sektorer i de enkelte
planomrader

7. Henvisning til CT-scanning
Der er lavet en aftale om, at praktiserende lezeger kan henvise til CT-scanning i forbindelse
med henvisning til udredning ved demensenhed. Men der er en vis usikkerhed omkring,
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hvorvidt den praktiserende leege bgr henvise til CT scanning, da demensenheden ofte
gennemfgrer en ny scanning i forbindelse med den fgrste udredningssamtale. Det
anbefales derfor:

e At procedurer omkring almen praksis muligheder for at henvise til CT-scanning i
forbindelse med forlgbsprogram for demens meldes ud til de praktiserende laeger

8. Mere fokus pa andre overgange og sektorer

Der opleves udfordringer, nar henvisninger kommer fra andre hospitalsafdelinger, eller
den demente patient er indlagt pa andre hospitalsafdelinger. Der er behov for mere viden
om demens, og om hvordan man skriver gode henvisninger internt pa hospitaler.
Forlgbsprogrammet beskriver ikke overgange mellem afdelinger og hospitaler.

Desuden bgr borgere, der ikke bor i eget hjem inkluderes i programmet som en seerlig
malgruppe. Det anbefales derfor:

e Atderirevisionen af forlabsprogrammet beskrives rammerne for gode overgange fra
andre hospitalsafdelinger til demensenhederne

e Atderirevisionen af forlebsprogrammet underseges, om borgere pa plejehjem skal
inddrages i programmet som en sarlig malgruppe.
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Baggrund

Region Hovedstaden har udviklet et Forlgbsprogram for Demens, der skal sikre et
sammenhangende forlgb for patienter og pargrende pa tveers af sektorer. Udviklingen af
forlgbsprogrammet er sket i teet samarbejde mellem region, kommuner og almen praksis.
Forlgbsprogram for Demens blev godkendt af Sundhedskoordinationsudvalget i november
2010.

Programmet beskriver ansvarsomrader og opgaver for henholdsvis hospital, kommune og
almen praksis samt samarbejdet omkring patienter med demenssygdom?.
Forlgbsprogrammet skal bidrage til, at patienter og pargrende oplever sammenhaeng i
indsatsen pa tveers af sektorer - og at den enkelte patient far praecis de tilbud, som bedst
imgdekommer de aktuelle sundhedsfaglige og sociale behov.

Formal med forlebsprogrammet

Formalet med Forlgbsprogram for Demens er at sikre sammenhang mellem de forskellige
sundhedsfaglige indsatser i sygdomsforlgbet pa tveers af sektorer. Forlgbsprogrammet
beskriver sdledes den samlede tveerfaglige og tvaersektorielle koordinerede
sundhedsfaglige indsats gennem hele forlgbet fra forste kontakt til egen leege til den
lgbende opfglgning hos egen laege efter afslutningen i hukommelsesklinikken.

Personer med demens er i deres udrednings-, behandlings- og opfglgningsforlgb typisk i
kontakt med:

e Egen leege
e Demensenheden
e Kommunen

De tre sektorer har ifglge Forlgbsprogrammet for Demens forskellige roller og
forpligtelser pa forskellige tidspunkter i den dementes forlgb. Et typisk forlgb ifglge
Forlgbsprogrammet for Demens vil se saledes ud:

" Hele forlebsprogrammet og pixiudgave af samme kan leeses og downloades pa
http://www.regionh.dk/menu/sundhedOghospitaler/Til+fagfolk/Kronisksygdom/Forloebsprogrammer/Indhold_forloebspro
grammer/Demens/

12
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+ Henvendelse til egen laege, der gennemferer indledende tests og henviser til Demensenheden
+ Der tages i nogle tilfeelde kontakt til kommunen allerede her

Farste
kontakt

+ Udredning i Demensenheden, hvor diagnosen stilles
+ Mens den demente er under udredning, er det Demensenheden, der har tovholderfunktionen
+ Forlabskoordination kan ligge enten i Demensenheden eller kommunen

Udredning

\

+ Patienter med en hgj sygdomskompleksitet og/eller svag ressourceprofil (stratificeringsniveau 3)
felges i demensenhed, der er sygdomsfaglig tovholder for denne patientgruppe

+ Patienter med en lav sygdomskompleksitet og staerk ressourceprofil (stratificeringsniveau 1 og 2)
afsluttes til egen laege, der overtager funktionen som sygdomsfaglig tovholder

Afslutnin
g J

\

« For stratificeringsniveau 3: Demensenheden indkalder til &rlig kontrol. For disse patienter kan
forlebskoordinatorrollen enten ligge i demensenheden eller i kommunen

+ For stratificeringsniveau 1+ 2: Praktiserende leege indkalder til arlig kontrol. For disse patienter kan
forlebskoordinatorrollen enten ligge i kommunen eller hos egen laege

O Pfg lgn | ng + Kommmune varetager opfelgning ved demenskonsulent/demenskoordinator

J

[ Forlgbsprogram for Demens er der udviklet en reekke standarder, der skal sikre
sammenheaeng og koordinering i den dementes forlgb. Standarderne er inddelti A og B
standarder, hvor A er minimumsstandarder, og hvor B er anbefalede standarder.



Tabel over minimumsstandarderne i Forlgbsprogram for Demens.
A: Minimumsstandard; B: Anbefales

Forlebsprogram for demens

Sundhedsfaglige og sociale indsatser Kommunerne Hospitalerne

Kapitel 2 Baggrund og formal

Almen praksis

Indledende diagnosticering og
stratificering

Opfelgende diagnosticering og A
stratificering

Udpegning af tovholder A

Udpegning af forlebskoordinator A A

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

Standardiseret sundhedsfaglig behandling og A
opfelgning af patienter med demensdiagnose

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

Regelmaessig kontakt med henblik pa vurdering af B
behov for social indsats ved kommunal
demenskoordinator

Regelmaessigt udbudte undervisnings- tilbud til B B
patienter og pargrende

Information om tilbud til parerende A A

Indsatser rettet mod de pargrende efter den B
dementes ded

Indsatser rettet mod yngre demente, B B
udviklingsheemmede med demens og demente fra
etniske minoriteter

14
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Implementeringsaktiviteter i forbindelse med Forlebsprogram for Demens
For at understgtte implementeringen af Forlgbsprogram for Demens er der gennemfgrt en
rakke aktiviteter rettet mod aktgrerne i de tre sektorer. Udover de lokale aktiviteter, er
der gennemfgrt fglgende aktiviteter.

Aftale med almen praksis

[ juni 2012 indgik regionen en §2-aftale med almen praksis om implementeringen af
Forlgbsprogram for Demens. Det betyder, at alle praktiserende laeger skal indkalde
borgere med demens til kontrol mindst én gang om aret.

Udvikling af datafangstmodul

I samarbejde med Den Almenmedicinske Kvalitets-Enhed (DAK-E) har Region
Hovedstaden udviklet et datafangstmodul vedr. demens. Formaélet er at understgtte
opfglgning pd mennesker med demenssygdom i almen praksis. Samtidig vil modulet ggre
det muligt at fglge og kvalitetsudvikle aktiviteten, nar registrering i almen praksis bliver
obligatorisk.

Tvaersektorielle fyraftensmader

12013 havde Region Hovedstaden inviteret sundhedspersonale fra almen praksis,
hospitaler og kommuner til fyraftensmgder om Forlgbsprogram for Demens. Der blev
holdt ét mgde i hvert planomrade - og deltagerne var delt i grupper efter
kommunetilhgrsforhold. Programmet vekslede mellem casebaseret gruppearbejde og
korte indleeg fra lokale eksperter. I alt deltog omkring 200, heraf cirka en tredjedel
praktiserende laeger. En evaluering viste, at 38 syntes, at mgdet svarede fuldt ud til
forventningerne, 73 syntes det i hgj grad, 11 i mindre grad og 1 slet ikke.

Ekspertbeseg i almen praksis

Ultimo 2013 og primo 2014 havde alle leegelaug i regionen faet tilbud om et
"ekspertbesgg” fra en anden praktiserende laege. Formédlet med besgget var at udbrede
kendskabet til forlgbsgrammets opgaver og aftaler. Der var ved undersggelsens afslutning
ca. 7 legepraksis/leegelaug, der havde benyttet sig af tilbuddet. Denne praksis er fortsat
lgbende.

Forlgbskoordination

Region Hovedstaden har afsat 2,4 mio. kr./ar til forlgbskoordination for patienter under
udredning for demens i regionens seks demensenheder. Formalet er at sikre sammenhang
og skabe stgrre tryghed for patienter med demens og deres pargrende.

Kurser i sundhedspaedagogik

[ 1gbet af 2012 tilbgd Region Hovedstaden i samarbejde med Nationalt Videncenter for
Demens 4 kurser af 3 dages varighed med fokus pa undervisning af mennesker med
demens og deres pargrende. I alt deltog 85 deltagere fra kommuner og hospitaler. En
evaluering viste, at 92 procent af deltagerne havde et meget godt/godt indtryk af
tilrettelaeggelse og afvikling af kurset, 89 procent havde et meget godt/godt indtryk af det
faglige niveau i kurset, 79 procent havde et meget godt/godt indtryk af relevansen, og 97
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procent var blevet fagligt rustet til at arbejde videre med undervisning af patienter og
pargrende.

Udvikling af mobilapplikation — "Viden om demens”

Region Hovedstaden har i samarbejde med Nationalt Videnscenter for Demens udviklet
den fgrste danske app pa demensomradet. Applikationen er et redskab til
kompetenceudvikling af sygeplejersker, sosu-assistenter og -hjeaelpere i bade kommuner
og pa hospitaler, der dagligt mgder mennesker med demens. App’en kan ogsd anvendes af
pargrende. App’en kan hentes gratis og er downloaded over 10.000 gange.

Demensradets temadag 2012 og 2013

Som led i understgttelsen af tveersektoriel kompetenceudvikling, har Region Hovedstaden i
2012 og 2013 finansieret og bidraget fagligt til atholdelse af Demensradets temadag, der
har deltagelse af bade kommuner, almen praksis og hospitalspersonale. Temadagene har
haft demensfaglige problemstillinger pa dagsordenen og har haft deltagelse af hhv. 150 og
300 deltagere fra hovedstadsregionen.

Udvikling af pjece om demensudredning "Nar hukommelsen svigter”

Pjecen er udviklet i samarbejde med det Sundhedsfaglige Rad for Demens og er udgivet
med stgtte fra Region Hovedstaden. Formalet er at orientere mennesker med tegn pa
demens og deres pargrende om forlgbet i en udredning.

Formal med evalueringen
Formadlet med evalueringen er:

e Atundersgge, i hvilket omfang minimumsstandarderne er implementeret

e  Atundersgge, hvordan personalet oplever, at Forlgbsprogram for Demens har haft
betydning for en bedre koordineret tvaerfaglig og tveersektoriel indsats for den
demente og dennes parerende

e Atundersgge, hvordan personalet oplever, at forlebsprogrammet pavirker deres
daglige arbejde

e  Atundersgge, hvordan samarbejdet mellem de forskellige sektorer foregér

e At faviden om, hvordan forlgbet for demente borgere opleves af deres pargrende

For at evaluere implementeringen af forlgbsprogrammet er der sammensat en evaluering,
der bade inddrager personale- og patientperspektivet. Da de pargrende spiller en helt
central rolle i forlgbet, er det derfor dem, der er inddraget i denne evaluering.

Evalueringen er sammensat af tre dele:

e  Spergeskemaundersggelse blandt praktiserende laeger samt ledere og medarbejdere i
demensheder og kommuner

e  Tveersektorielle forlebsgennemgange af udvalgte patientforlab

e Direkte feedbackmader med pargrende
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Dataindsamling
Dataindsamlingen startede i foraret 2013 og blev afsluttet i foraret 2014, og forlgb som

visti figuren herunder.

April til juni 2013
Fem direkte feedbackmader med parerende til patienter med
demens

Oktober /november 2013
Fem tvaerskektorielle forlebsgennemgange

November 2013

Spergeskemaundersggelse blandt ledere og medarbejdere i
demensenheder og kommuner

Marts 2013
Spergeskemaundersggelse blandt praktiserende laeger

Rapportens opbygning
Rapporten falder herefter i fire dele:

Kapitel 3
Afrapportering af spgrgeskemaundersggelsen.

Kapitel 4
Afrapportering af de aftholdte tvaersektorielle forlgbsgennemgange.

Kapitel 5
Afrapportering af de pargrendes erfaringer pa baggrund af de afholdte feedbackmgder.
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Kapitel 3
Spergeskemaundersggelsen

Samlet opsummering pa spergeskemaundersogelsen
Spgrgeskemaundersggelsen viser, at demensenheder og kommuner er naet langt i
implementeringen af minimumsstanderne i forlgbsprogrammet. Demensenheder og
kommuner synes, at forlgbsprogrammet har betydet, at der er kommet bedre
sammenhaeng for patienterne og deres pargrende, og dette uden at programmet har gjort
deres eget arbejde svaerere eller samarbejdet med praktiserende lzege eller den anden
sektor sverere. Pa den baggrund ma implementeringen af forlgbsprogrammet siges at
vaere en succes i demensenheder og kommuner. Almen praksis er noget leengere fra at
have implementeret programmet pa trods af, at de har indgaet en §2-aftale om
implementering og de forpligtelser om udredning og opfglgning, der fglger med.
Begrundelser er travlhed, uoverskuelighed eller manglende relevans. En anden forklaring
kan veere at §2 aftalen fgrst blev tiltrddt 1. januar 2013. Selvom der er en mindre grad af
implementering i almen praksis, er der dog mange praktiserende leeger, der kender
forlgbsprogrammet og anvender programmets redskaber.

Spgrgeskemaundersggelsen viser, at de praktiserende leeger iseer mangler at leve op til
deres forpligtelse om at indkalde patienter til drskontrol. Almen praksis er desuden
mindre tilbgjelig til at mene, at forlgbsprogrammet har veeret medvirkende til at skabe
stgrre sammenhaeng for patienter/borgere og deres pargrende. For de praktiserende
leegers vedkommende kan det skyldes, at de ikke i samme grad har implementeret
forlgbsprogrammet. At forlgbsprogrammet ikke i samme grad er en del af dagligdagen i
almen praksis kan ogsa forklare, hvorfor de praktiserende laeger synes, at
forlgbsprogrammet hverken har gjort deres arbejde eller samarbejdet med aktgrer fra
andre sektorer hverken lettere eller svaerere. Udfordringen i almen praksis er ogsd, at de
skal implementere alle forlgbsprogrammerne. Hvor demensenhederne fx kan fokusere pa
netop dette program, skal de praktiserende laeger ogsa forholde sig til og implementere
flere andre programmer pa helt andre sygdomsomrader.

Spgrgeskemaundersggelsen peger p3, at de stgrste udfordringer i forlgbsprogrammet er
kendskabet til hinandens tilbud og ansvarsfordelingen mellem sektorerne. Der er
usikkerhed omkring, om patienten/borgeren overtages af de andre sektorer, nar der gives
slip fra en sektor. Der er ogsa usikkerhed omkring, hvem der har hvilke roller pa hvilke
tidspunkter.

Om sporgeskemaundersegelsen

Til evalueringen er der blevet gennemfgrt en elektronisk spgrgeskemaundersggelse til
praktiserende leeger, regionens demensenheder og kommunerne i Region Hovedstaden.
Spgrgeskemaundersggelsen bestar af fem skemaer, der er sendt til:
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e  Ledere i demensenhederne

e  Medarbejdere i demensenhederne

e Ledere i kommunerne

e  Demenskonsulenter/-koordinatorer i kommunerne
e  Praktiserende laeger

Spogrgeskemaudvikling og indsamling af besvarelser er blevet varetaget af Tine Jerris og
Line Sgnderby Christensen, Enheden for Tvarsektorielt Samarbejde, Region Hovedstaden.
Spgrgeskemaundersggelsen blev for demensenheder og kommuner gennemfgrt i
november 2013, og for praktiserende leeger i marts 2014.

Formalet med spgrgeskemaundersggelsen har veret at fa viden om, hvordan personalet i
de tre sektorer har oplevet at arbejde med forlgbsprogrammet med saerlig fokus pa:

Sammenhaeng for patienter/borgere og parerende
Betydningen for arbejdet
Samarbejde mellem sektorer

AW N 2

Programmets effekt pa oplevelsen af sammenhaeng og pa det tvaersektorielle
samarbejde

Pa ledelsesniveau har formalet med undersggelsen yderlige veeret at fa viden om:

1. Status pa implementering af standarderne (A og B)
2. Anvendelsen af de midler, som blev udmentet til Forlgbskoordination med budget 2013

Figurer vises i procenter og absolutte tal, da der indgér forholdsvis fa respondenter i
undersggelsen, og selv sma forskelle i antallet af personer kan give store procentmaessige
udslag. Samtidig skal det bemeerkes, at svarprocenten for nogle grupper (szrlig de
praktiserende laeger) er lav, hvilket kan give bias i resultaterne.

Afrapporteringen falder i 3 dele:

1. Ledere og medarbejderne i Demensenhederne
2. Ledere og medarbejderne i kommunerne
3. Praktiserende laeger

1. Ledere og medarbejdere i demensenhederne
Afdelingsledelsen pd demensenhederne har faet tilsendt et spgrgeskema. Ud af 6 ledere
har 6 deltaget. 54 medarbejdere har faet tilsendt spgrgeskemaet, 21 har svaret.

1.1. Opsummering pa ledere og medarbejdere i demensenhederne

Uanset hvilke vanskeligheder lederne og medarbejdere i demensenhederne oplever, er de
allerede kommet meget langt i implementeringen af forlgbsprogrammet for demens. Sa
godt som alle minimumstandarder og en del anbefalede standarder er implementeret, og
medarbejderne fgler sig medinddraget i processen. Szerligt lederne, men ogsa
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medarbejdere, synes, at forlgbsprogrammet har bidraget til at skabe stgrre sammenhaeng
for patienter og pargrende. Forlgbsprogrammet har ikke i seerlig udstrakt grad pavirket
hverken ledernes eller medarbejdernes arbejde, hvilket er positivt, og muligvis kan skyldes
det store arbejde, der har veret iveerksat for at lette implementeringen. Der er et stort
kendskab til bade almen praksis og kommunernes tilbud og arbejdsgange og samarbejdet
fungerer overordnet set godt med bade almen praksis og kommunerne. Der synes dog
blandt medarbejderne at veere en vis usikkerhed i forhold til ansvarsfordelingen mellem
demensenheden og almen praksis. Bade for medarbejdere og ledere er der usikkerhed om
kommunernes tilbud og ansvarsfordelingen mellem demensenhederne og kommunerne.
Usikkerheden handler om, hvem der har ansvaret hvornar, og om kommunikationen
kommer frem til de rette. For de fleste ledere og medarbejdere har forlgbsprogrammet
hverken gjort samarbejdet med almen praksis eller kommunerne lettere eller svaerere. Det
kan skyldes, at mange allerede havde et godt samarbejde, og at forlgbsprogrammet endnu
ikke har haft tid til at sla fuldt igennem.

1.2. Ledernes vurdering af implementering af minimumstandarderne

Forlgbsprogrammet for Demens indeholder en reekke minimumsstandarder og anbefalede
standarder?. I det fglgende fokuseres pa implementeringen af minimumsstandarderne, da
demensenhederne ifglge forlgbsprogrammet er forpligtede pa at implementere disse. Det
er kun lederne, der er blevet spurgt til implementering af minimumsstandarderne.

Nedenstdende figur viser, i hvilket omfang lederne i demensenhederne mener, at de har
implementeret minimumstandarderne.

Figur 1.2. Implementering af minimumstandarderne i demensenhederne (n=6 )
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Sa godt som alle har implementeret alle minimumstandarder. Kun et enkelt sted
stratificerer man ikke patienterne efter demenssygdommens kompleksitet, og et enkelt
sted udpeges ikke en leegefaglig tovholder.

Forlgbsprogrammet indeholder ogsa en raekke anbefalede tilbud, som er frivillige at
implementere. Selvom der er tale om frivillige tilbud, har mange demensenheder allerede
implementeret en del af de frivillige anbefalede standarder. Tallene er ikke gengivet her,
men kan ses i bilag 1.

En af lederne skriver i en kommentar til implementeringen af programmet, at det kunne
veere givtigt, hvis forlgbsprogrammet var mere konkret og lokalt:

"Det vil vaere en kontinuerlig proces og sikre sa optimale forlob for personer med
demens, og der er flere ting som ikke er preeciseret i forlebsprogrammet, som
handler om den lokale implementering, registreringer, it-lesninger og
kommunikation - altsa hvordan geres det i praksis. Men generelt giver
forlabsprogrammet nogle gode rammer til den videre proces”

(kommentar fra leder i demensenhed)

1.3. Oplevelse af medinddragelse blandt medarbejderne i demensenhederne

Selvom det overordnede ansvar for implementeringen af forlgbsprogrammet ligger hos
ledelsen, er det vigtigt, at medarbejderne fgler sig inddraget i processen. Figuren nedenfor
viser, i hvilket omfang medarbejderne i demensenhederne har oplevet at blive informeret
om og inddraget i implementeringsprocessen.

Figur 1.3. Oplevelse af information og medinddragelse blandt medarbejderne i demensenhederne

(n=21)
100%
80% 76% (16)
62% (13)
60%
Hja
40% Hnej
= ved ikke
20%
0%
0%
Synes du, at du har modtaget tilstraekkelig ~ Synes du, at du er blevet involveret
information om Forlgbsprogram for tilstraekkeligt i implementeringen af
Demens? (n=21) forlebsprogrammet? (n=21)

De fleste medarbejdere i demensenhederne har fglt sig tilstraekkeligt informerede og
involverede i implementeringen af forlgbsprogrammet. Der er dog 6 medarbejdere (29%),
der har svaret, at de ikke er blevet involveret tilstraekkeligt i implementeringen. 5
medarbejdere (24%) har svaret, at de ikke har modtaget tilstreekkelig information om
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forlgbsprogrammet. Pa baggrund af svarene og kommentarerne er det ikke muligt at
komme neaermere, hvilken form for information medarbejderne synes, at de har manglet,
eller pa hvilken made de gerne ville have veret involveret mere.

De resterende spgrgsmal er stillet til savel ledere og medarbejdere. I det fglgende
gennemgas forskelle mellem ledernes og medarbejdernes svar.

1.4. Sammenhang for borgere med demens og deres pargrende

Det helt overordnede mal med hele forlgbsprogrammet for demens er at skabe bedre og
mere sammenhangende forlgb for patienter og deres pargrende. Nedenstdende figur
viser, hvordan ledere og medarbejdere i demensenhederne oplever, at forlgbsprogrammet
har bidraget til at skabe sammenhaeng for patienter og deres pargrende.

Figur 1.4. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens bidrager til at skabe sammenhaeng for
patienter med demens og deres parerende?
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Forlgbsprogrammet har ifglge alle ledere og flertallet af medarbejderne enten bidraget
godt eller rigtig godt til at skabe sammenhang for patienterne og deres pargrende. 5
ledere (83%) har svaret godt, og 1 leder (17%) har svaret rigtig godt. Medarbejderne er
lidt mere forbeholdne. 11 medarbejdere (52%) har svaret godt, og 2 medarbejdere (10%)
har svaret meget godt. 5 medarbejdere (24%) har svaret bade og, og 3 medarbejdere
(14%) har svaret ved ikke.

En af lederne siger fx, at forlgbskoordinationsfunktionen i demensenheden betyder:

“Faerre udeblivelser. Tryghed for patienterne og de parerende. De ved, hvor de kan
henvende sig”
(kommentar fra leder i demensenhed)

Hvorfor medarbejderne er mere forbeholdne end lederne i forhold til forlgbsprogrammets
betydning er sveert at vide. Muligvis kan noget af forklaringen findes i, at samtlige ledere, i
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modseatning til samtlige medarbejdere, har fulgt implementeringen fra start og kender
programmet rigtig godt.

1.5. Forlebsprogrammets betydning for eget arbejde

Man ma forvente, at implementering af nye arbejdsgange pavirker kendte arbejdsgange og
rutiner, idet der indfgres nye arbejdsgange og fokusomrader. [ nedenstaende figur fremgar
det, hvordan ledere og medarbejdere i demensenhederne synes, at forlgbsprogrammet har
pavirket deres eget arbejde.

Figur 1.5. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for demens har pavirket dit arbejde?
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Flertallet af bade ledere og medarbejdere har svaret, at forlgbsprogrammet hverken har
gjort deres arbejde lettere eller sveerere. Fire ledere (67%) og 13 medarbejdere (62%) har
svaret, at forlgbsprogrammet hverken har gjort deres arbejde lettere eller sveerere. Ingen
ledere synes, at forlgbsprogrammet har gjort deres arbejde svaerere, og 2 medarbejdere
(10%) synes, at forlgbsprogrammet har gjort deres arbejde svaerere.

Der kan veere mange arsager til, at forlgbsprogrammet ikke har betydet de store
omveltninger i arbejdet. Det kan skyldes, at arbejdsformen ikke ligger alt for langt fra en
allerede kendt praksis, og at der er gjort et meget stort stykke arbejde for at lette
implementeringen gennem de mange aktiviteter, der er sat i veerk i forbindelse med
forlgbsprogrammet.

1.6. Samarbejdet med almen praksis

Almen praksis er en central aktgr i implementeringen af forlgbsprogram for demens, bade
den indledende udredning og den efterfglgende opfglgning ligger, ifglge
forlgbsprogrammet, i almen praksis. For at fa viden om, hvordan ledere og medarbejdere i
demensenhederne oplever samarbejdet med almen praksis, er de blevet bedt om at svare
pa en raekke spgrgsmal, der har betydning for samarbejdet: kendskab til arbejdsgange,
ansvarsfordeling, forlgbsprogrammets betydning for samarbejdet med almen praksis samt
hvordan de oplever samarbejdet med almen praksis. I det fglgende beskrives, hvordan
ledere og medarbejdere i demensenhederne oplever samarbejdet med almen praksis.
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Figur 1.6.1. Kender du arbejdsgangene pa demensomradet i almen praksis?
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Alle ledere har svaret, at de kender arbejdsgangene i almen praksis pd demensomradet,
hvorimod kun 14 ud af 21 medarbejdere (67%) har svaret, at de kender arbejdsgangene i
almen praksis pa demensomradet. 6 medarbejdere (29%) har svaret, at de ikke kender
arbejdsgangene pa demensomradet i almen praksis.

Figur 1.6.2. Er ansvarsfordelingen mellem demensenheden og de praktiserende laeger vedr. borgere
med demens tydelig?
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5ledere (83%) har svaret, at ansvarsfordelingen mellem demensenheden og de
praktiserende leeger er tydelig mod 12 medarbejdere (57%). 6 medarbejdere (29%) og en
enkelt leder (17%) synes, at der ikke er klar ansvarsfordeling mellem demensenheden og
almen praksis. En af lederne uddyber, at der mangler sikkerhed for, om praktiserende
leeger overtager, ndr patienterne afsluttes:

"Vimangler en sikkerhed for at de praktiserende laeger tager bolden op, nar vi
afslutter patienterne. Det kunne vaere via korrespondancemodulet - men det er ikke
aftalt”

(kommentar fra leder i demensenhed)

24
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Figur 1.6.3. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens har pavirket samarbejdet med de
praktiserende laeger?
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Flertallet af ledere og medarbejdere i demensenhederne synes enten, at
forlgbsprogrammet hverken har gjort samarbejdet med de praktiserende laeger lettere
eller sveerere, eller at forlgbsprogrammet har gjort samarbejdet med de praktiserende
leeger lettere. Ingen synes, at forlgbsprogrammet har gjort samarbejdet sveerere.

En af lederne skriver fglgende kommentar om forlgbsprogrammets betydning for
samarbejdet med de praktiserende laeger:

“Samarbejdet med de praktiserende laeger har generelt veeret godt, sa det har
forlebsprogrammet ikke aendret pa”
(kommentar fra leder i demensenhed)

Der er sdledes noget, der tyder pd, at implementeringen af forlgbsprogrammet ikke har
besveerliggjort samarbejdet, men at samarbejdet er, som det var fgr - i hvert fald hvis det
var godt inden.

1.7. Samarbejdet med Kommunerne

Kommunen er en anden central aktgr i forlgbsprogrammet for demens. I det fglgende
gennemgas, hvordan henholdsvis ledere og medarbejdere i demensenhederne oplever
samarbejdet med kommunen: kendskab til arbejdsgange, ansvarsfordeling,
forlgbsprogrammets betydning for samarbejdet med kommunerne, samt hvordan de
oplever samarbejdet med kommunerne.

1.7.1. Kender du arbejdsgangene pa demensomradet i kommunerne?
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Flertallet af bade ledere og medarbejdere i demensenhederne kender arbejdsgangene pa
demensomrddet i kommunen. 15 medarbejdere (71%) og 5 ledere (83%) har svaret, at de
kender arbejdsgangene pa demensomradet i kommunerne. 1 leder (17%) og 4
medarbejdere (19%) har svaret, at de ikke kender arbejdsgangene pa demensomradet i
kommunerne.

1.7.2. Kender du kommunernes tilbud til borgere med demens og deres parerende?
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Flertallet af medarbejdere og ledere i demensenhederne kender til kommunernes tilbud til
borgere med demens og deres pargrende. 5 medarbejdere (24%) og 1 leder (17%) har
svaret, at de ikke kender kommunernes tilbud til borgere med demens og deres pargrende.

Nogle af kommentarerne i spgrgeskemaet peger p4, at personalet i demensenhederne
synes, at kommunerne kan have meget forskellig praksis og organisering. Det kan forklare,
atledere og medarbejdere kan have svaert ved at kende til alle de forskellige arbejdsgange
og tilbud, som kommunerne har:

"Det er sveert at vide, hvem man skal kontakte. Der er dog ingen tvivl om, at
kommunen har oprustet pa omradet. Det er ogsa besveerligt, at man ikke bruger de
samme betegnelser for fagpersonerne i kommunerne i Regionen”

(kommentar fra medarbejder i demensenhed)

"De kommunale tilbud er sa forskellige, at det er umuligt at vejlede/informere pt
godt vedr. dette, endsige hitte ud af arbejdsgangen i den enkelte kommune, der skal
overtage forlabskoordinatorrollen. Det er alt for uklart, om kommunerne har pa
pataget sig opgaven. Min personlige fornemmelse er, at en del pt formentlig tabes,
nar de afsluttes i demensenhed”

(kommentar fra medarbejder i demensenhed)

Den sidste kommentar bergrer ansvarsfordelingen, der, ifglge kommentaren, er uklar, eller
i hvert fald er overleveringen uklar. Det kan fa den konsekvens, at patienter tabes i
overgangen til kommunerne. I det fglgende bliver der set naermere pa, om medarbejdere
og ledere synes, at der er en tydelig ansvarsfordeling mellem demensenheden og
kommunerne vedr. borgere med demens.
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1.7.3. Er ansvarsfordelingen mellem demensenheden og kommunerne vedr. borgere med demens

tydelig?
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13 medarbejdere (62%) og 3 ledere (50%) har svaret, at ansvarsfordelingen mellem
demensenheden og kommunerne er tydelig. 8 medarbejdere (38%) og 2 ledere (33%) har
svaret, at ansvarsfordelingen mellem demensenheden og kommunerne ikke er tydelig.

Det synes at veere en udfordring at fa en klar ansvarsfordeling mellem kommunerne og

demensenhederne. Det kan skyldes, at det fortsat er uklart, hvornar og hvordan ansvaret

overdrages og fordeles, seerligt i de tilfeelde, hvor man ikke er i personlig kontakt med

hinanden. En af medarbejderne skriver i en kommentar:

"Det kan veere sveert at overskue demensindsatsen i de kommuner, vi ikke sa tit har
kontakt med ff. frit sygehusvalg. Det er uklart for mig, hvorndr kommunen patager

sig ansvaret for demensforlobet, for nogen gange gor de det af egen kraft”
(kommentar fra medarbejder i demensenhed)

Afslutningsvis er ledere og personale i demensenhederne blevet spurgt om, hvordan de

synes, at forlgbsprogrammet for demens har pavirket samarbejdet med kommunerne.

1.7.4. Hvordan synes du, at Forlobsprogram for Demens har pavirket samarbejdet med kommunerne?
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Ingen ledere og 4 medarbejdere (19%) har svaret, at forlgbsprogrammet har gjort

samarbejdet svaerere. For bade ledere og medarbejdere er det mest fremherskende, at

samarbejdet hverken er blevet lettere eller sveerere. 3 ledere (50%) og 8 medarbejdere
(38%) synes, at forlgbsprogrammet hverken har gjort samarbejdet lettere eller sveerere. 3
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ledere (50%) og 6 medarbejdere (29%) synes, at samarbejdet er blevet lettere. Ingen
ledere har svaret, at samarbejdet er blevet svaerere, men 4 medarbejdere (19%) synes, at
samarbejdet er blevet svarere.

Som kommentarerne tidligere illustrerede, sa har nogle medarbejdere en fglelse af, at det
er sveert at finde ude af kommunernes tilbud, og hvem de skal kontakte. Det kan have
betydning for oplevelsen af samarbejdet. Samtidig er der en del, der rent faktisk har
oplevet, at samarbejdet er blevet lettere pga. forlgbsprogrammet. At forholdsvis mange
ledere og medarbejdere har svaret, at samarbejdet hverken er blevet lettere eller sveerere
betyder, at et i forvejen godt samarbejde bibeholdes, men ikke ngdvendigvis bliver bedre:

"Samarbejdet har vaeret godt hele tiden”

(kommentar fra leder i demensenhed)

2. Ledere og medarbejdere i kommunerne

Kommunale ledere og medarbejdere med tilknytning til demensomradet har faet tilsendt
et spgrgeskema. Ud af 31 kommunale ledere har 17 deltaget. 44 medarbejdere
(demenskonsulenter og - koordinatorer) har faet tilsendt spgrgeskemaet, 27 har svaret.

2.1. Opsummering pa ledere og medarbejdere i kommunerne

Kommunerne er kommet langt i implementeringen af forlgbsprogrammet for demens. Sa
godt som alle minimumstandarder og en del anbefalede standarder er implementeret i de
kommuner, som har besvaret spgrgeskemaet, og medarbejderne fgler sig medinddraget i
processen. Szerligt lederne, men ogsad medarbejdere, synes, at forlgbsprogrammet har
bidraget til at skabe stgrre sammenhaeng for patienter og pargrende. Der er et stort
kendskab til bade almen praksis og demensenhedernes tilbud og arbejdsgange sarligt
blandt de kommunale medarbejdere. Samarbejdet fungerer overordnet set godt med bade
almen praksis og demensenhederne uathengigt af forlgbsprogrammet. Der synes dog
blandt andet at veere en vis usikkerhed om, hvilke tilbud der findes i demensenhederne, og
der er usikkerhed om ansvarsfordelingen mellem kommunerne og almen praksis og, om
end i mindre grad, om ansvarsfordelingen mellem kommunerne og demensenhederne.

2.2. Ledernes vurdering af implementering af minimumstandarderne

Pa linje med demensenhederne beskriver forlgbsprogrammet en rakke
minimumstandarder og anbefalede standarder for kommunerne3. I det fglgende fokuseres
pa implementeringen af minimumstandarderne, som kommunerne er forpligtede til at
implementere i henhold til forlgbsprogrammet*. Det er kun lederne, der er blevet spurgt til
implementeringen af standarderne.

Nedenstdende figur viser, i hvilket omfang de kommunale ledere mener, at de har
implementeret minimumstandarderne.

3 Seside 14
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Figur 2.2. Implementering af minimumstandarderne i kommunerne (n=17)
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[ kommunerne er man, som i demensenhederne, langt med implementeringen af
minimumstandarderne. Som det fremgar af ovenstaende figur, har 16 kommunale ledere
(94%) svaret, at de tilbyder forlgbskoordination. Enten til alle (77%) eller til seerlig
sarbare (17%). Kun en enkelt kommunal leder (6%) ved ikke, hvem der tilbydes
forlgbskoordination. Alle kommunale ledere svarer, at de giver information om tilbud til
pargrende, og 15 (88%) svarer, at alle nydiagnosticerede kontaktes af en
demenskoordinator/konsulent eller visitator mhp. vejledning om sociale tilbud.

Ogsa pa det kommunale omrade indeholder forlgbsprogrammet en raekke anbefalede
indsatser, der kan implementeres. Mange af disse anbefalede indsatser er flere steder
allerede implementeret. Se mere i bilag 1.

2.3. Oplevelse af medinddragelse i implementeringen blandt de kommunale medarbejdere
Implementeringen af forlgbsprogrammet har betydning for alle, der skal arbejde med de
nye standarder. De kommunale medarbejdere er derfor, som medarbejderne i
demensenhederne, blevet spurgt i hvilken grad, de har fglt sig inddraget i
implementeringsprocessen. Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang de kommunale
medarbejdere har fglt sig tilstraekkeligt informerede om og involveret i
implementeringsprocessen.

Figur 2.3. Oplevelse af medinddragelse i implementeringen blandt de kommunale medarbejdere
(n=27)
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25 kommunale medarbejdere (93%) har svaret, at de har modtaget tilstraekkelig
information om forlgbsprogrammet. 21 (78%) har svaret, at de er blevet tilstraekkeligt
involveret i implementeringen. Der er dog ogsa 5 (18%), der har svaret, at de ikke er
blevet involveret tilstraeekkeligt i implementeringen. P4 baggrund af svarene er det ikke
muligt at komme naermere, hvilken form for information medarbejderne synes, at de har
manglet eller pa hvilken made, de gerne ville have vaeret involveret mere.

De resterende spgrgsmal er stillet til savel ledere og medarbejdere. I det fglgende
gennemgas forskelle mellem de kommunale lederes og medarbejderes svar.

2.4. Sammenhaeng for patienterne og deres pararende

Som naevnt er det helt overordnede mal for forlgbsprogrammet at skabe sammenhang for
patienter og deres pargrende i hele forlgbet fra den indledende diagnosticering i almen
praksis til forlgbet i kommunen efter udredningen i demensenheden. Nedenstdende figur
viser, hvordan ledere og medarbejdere i kommunerne oplever, at forlgbsprogrammet har
bidraget til at skabe sammenhang for patienter og pargrende.

Figur 2.4. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens bidrager til at skabe sammenhaeng for
borgere med demens og deres parerende?
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Forlgbsprogrammet har, ifglge hovedparten af ledere og medarbejdere i kommunerne,
bidraget rigtig godt eller godt til at skabe sammenhaeng for borgerne med demens og deres
pargrende. Lederne er mest positive. 13 ledere (76%) og 16 medarbejdere (59%) har
svaret, at forlgbsprogrammet har bidraget rigtig godt eller godt til at skabe sammenhaeng
for borgere med demens og deres pargrende. Der er dog ogsa iseer blandt medarbejdere en
del, der har svaret bade og. 9 medarbejdere (33%) og 3 ledere (17%) har svaret bade og
til, at forlgbsprogrammet har bidraget til at skabe sammenhaeng for borgere med demens
og deres pargrende, og kun en enkelt medarbejder har svaret darligt.

Nogle af de kommunale medarbejdere skriver, at det kan veere sveert at se effekterne for
borgerne, fordi man stadig er tidligt i forlgbet:
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"leg mener, at viendnu er for tidligt i forlabet til at se de virkelige virkninger af
programmet. Vi er i gjeblikket ved at samle op pa borgere i forlebskoordination i
lokalomradet, og vi har endnu en stor gruppe der skal tilbydes forlebskoordination.
Vi regner dog med, at der kommer til at ske meget hen over vinteren. Jeg haber, at
vi far mange flere borgere direkte fra udredningen over i kommunal
forlebskoordination”

(kommentar fra kommunal medarbejder)

Der er desverre ingen uddybninger af, hvordan ledere og medarbejdere synes, at
forlgbsprogrammet har bidraget til at skabe sammenhang for demente borgere og deres
pargrende.

2.5. Forlebsprogrammets betydning for eget arbejde

Som naevnt betyder implementeringsprocesser nye arbejdsgange og brud med gamle
vaner og tankemgnstre, og det er ofte forbundet med gget arbejde og mere uklarhed i
arbejdet i en periode. Figuren nedenfor viser, hvordan de kommunale medarbejdere og
ledere synes, at forlgbsprogrammet har pavirket deres arbejde.

Figur 2.5. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens har pavirket dit arbejde?
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De fleste medarbejdere og ledere har svaret, at forlgbsprogrammet hverken har gjort
deres arbejde lettere eller sveaerere. 16 medarbejdere (59%) og 11 ledere (65%) har svaret,
at forlgbsprogrammet hverken har gjort deres arbejde lettere eller sveaerere. 9
medarbejdere (33%) og 4 ledere (24%) synes endda, at forlgbsprogrammet har gjort
deres arbejde lettere.

En af rsagerne til, at forlgbsprogrammet ikke har haft stor betydning for arbejdet, kan
skyldes, at forlgbsprogrammet flere steder skriver sig ind i en allerede eksisterende
praksis, som det fremgar af nedenstdende kommentarer:
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“Forlabsprogrammet er bygget over Samarbejdsmodellen, sa der er ikke sket nogen
aendringer ift. tidligere praksis i kommunen”
(kommentar fra kommunal medarbejder)

"Processen er startet ogsa fer forlebsprogrammet og er stadig undervejs.
Forlebsprogrammet vil indga i den reviderede udgave af de naeste 4 ars
demenspolitik”

(kommentar fra kommunal leder)

“Arsagen til, at flere af svarene er hverken eller, er fordi vi har arbejdet med
samarbejdsmodellen pd demensomradet siden 2001. Denne model legger sig taet
op ad forlebsprogrammet, sa derfor foles eendringerne ikke rigtigt”

(kommentar fra kommunal medarbejder)

Nogle af de f3, der synes, at forlgbsprogrammet har gjort deres arbejde sverere, kunne
maske have haft glaede af nogle veerktgjer:

"Kunne godt have ensket flere vaerktajer, eks. skemaer, quides til opfelgning og
vejledning for laegekontakt”

(kommentar fra kommunal medarbejder)

Nogle af lederne er inde p3, at implementeringen ikke er feerdig, og derfor maerker man
maske ikke s meget til programmet i sit daglige arbejde endnu:

“Generelt er nogle ting blevet lettere, mens andre ting ikke er aendret. Det skyldes
sandsynligvis, at programmet ikke er faerdigimplementeret bade pa hospitaler og i
kommunen”

(kommentar fra kommunal leder)

2.6. Samarbejdet med almen praksis

Den tredje aktgr i forlgbsprogrammet er almen praksis. De kommunale ledere og
medarbejdere er blevet bedt om at vurdere, hvordan de oplever samarbejdet med almen
praksis gennem en rackke spgrgsmal om kendskab til arbejdsgange, ansvarsfordeling og
forlgbsprogrammets betydning for samarbejdet med almen praksis.

Figur 2.6.1. Kender du arbejdsgangene pd demensomradet i almen praksis?
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Hovedparten af bade medarbejdere og ledere kender arbejdsgangene i almen praksis. Det
er dog primeert de kommunale medarbejdere, der har kendskab til arbejdsgangene pa
demensomradet i almen praksis. 24 kommunale medarbejdere (89%) og 13 ledere (77%)
har svaret, at de kender arbejdsgangene.

Figur 2.6.2. Er ansvarsfordelingen mellem kommunen og de praktiserende laeger vedr. borgere med
demens tydelig?
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Det er udbredt bade blandt medarbejdere og ledere, at de synes, at ansvarsfordelingen
mellem kommunerne og almen praksis ikke er tydelig. Det er primeert de kommunale
medarbejdere, der oplever, at der ikke er en tydelig ansvarsfordeling mellem kommunen
og almen praksis. 15 medarbejdere (56%) og 7 ledere (41%) synes, at ansvarsfordelingen
ikke er tydelig. Der fremgar ogsd, at 2 ledere (12%) ikke ved, om der er en tydelig
ansvarsfordeling mod kun 2 medarbejdere (4%). De kommunale ledere har i mindre
omfang end de kommunale medarbejdere kontakten med almen praksis om de enkelte
borgeres forlgb. Man kan forestille sig, at medarbejderne derfor i hgjere grad end lederne
oplever, nar aftalerne om ansvarsfordeling ikke fungerer i praksis.

Forlgbsprogrammet skulle gerne medvirke til, at samarbejdet med almen praksis blev
lettere omkring borgere med demens. I nedenstdende figur vises, hvordan henholdsvis
ledere og medarbejdere i kommunerne synes, at forlgbsprogrammet har pavirket
samarbejdet med de praktiserende laeger.

Figur 2.6.3. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens har pavirket samarbejdet med de
praktiserende laeger?
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Det mest fremherskende blandt bade medarbejdere og ledere er, at forlgbsprogrammet
hverken har gjort samarbejdet med almen praksis lettere eller svaerere. 17 medarbejdere
(63%) og 14 ledere (82%) har svaret, at samarbejdet med almen praksis hverken er blevet
lettere eller sveerere.

Der er dog ogsa flere kommunale medarbejdere og enkelte kommunale ledere, der synes,
at samarbejdet med de praktiserende leeger er blevet lettere takket veaere
forlgbsprogrammet. 7 medarbejdere (26%) har svaret, at samarbejdet er blevet lettere, og
kun 2 ledere (11%) har svaret, samarbejdet med de praktiserende laeger er blevet lettere.

En af de kommunale ledere skriver:

"Det er nyt for os, fordi vi er i gang med at implementere forlabskoordinatorerne i
kommunen, sa det skal have noget tid, fer de praktiserende leger og vi har fundet
en arbejdsgang”

(kommentar fra kommunal leder)

Flere er inde p3, at det er tidligt at evaluere, da programmet ikke er ordentligt
implementeret i almen praksis:

"Det er umuligt at evaluere et forlebsprogram, der aldrig rigtig er kommet i gang.
De praktiserende laeger er forst kommet med i foraret, sa hvad vil | have vi skal
evaluere? Vi samarbejdede for, og det ger vi fortsat”

(kommentar fra kommunal medarbejder)

En kommunal medarbejder skriver, at minimumsstandarder som stratificering og
forlgbskoordination er gode redskaber i dialogen med de praktiserende leeger:

“Udfordringerne ligger nu som tidligere i det meget uens samarbejde med
forskellige praktiserende laeger. Der er en tendens til at gruppen af gode
samarbejdsparter stiger - og italesaetning overfor de lidt vanskeligere forbedres lidt
nu hvor stratificering og forlebskoordination er oplagte emner i min dialog”
(kommentar fra kommunal medarbejder)

En kommunal medarbejder skriver om de generelle udfordringer, der har veeret med
samarbejdet med almen praksis:

"Det har vaeret en udfordring med de praktiserende laeger som den ene af tre
aktarer. Farst omkring aflenning (det ekonomiske), som trak unedigt lang tid ud
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(1¥2 ar), og nu hvor Regionen har opsagt aftalen, sa praksiskonsulenterne er sat pa
stand by indtil ca. 1. november”™
(kommentar fra kommunal medarbejder)

2.7. Samarbejdet med demensenhederne

Forlgbsprogrammet fordrer, at der er et godt samarbejde mellem demensenhederne og
kommunerne, sa det sikres, at der skabes sammenhzng og gode overgange for borgere og
deres pargrende. Det kraever, at der er kendskab til hinandens arbejdsgange og tilbud samt
en klar ansvarsfordeling.

Figur 2.7.1. Kender du arbejdsgangene pa demensomradet i demensenheden?
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Stort set alle medarbejdere kender arbejdsgangene pd demensomradet i demensenheden.
Der er kun en enkelt, der ikke kender arbejdsgangene. Der er noget faerre kommunale
ledere, der har svaret, at de kender arbejdsgangene i demensenhederne, idet kun 12 ledere
(76%) har svaret, at de kender arbejdsgangene i demensenhederne.

En af de kommunale ledere kommenterer:

“Der er stadig problemer med at fa oplysninger fra demensenhed ud til
demenskonsulenter. Virker lidt tilfaeldigt, hvem vi far besked om er blevet udredt. En
del nar aldrig frem pa vores bord”

(kommentar fra kommunal leder)

Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang de kommunale ledere og medarbejdere kender
demensenhedens tilbud.

® Praksiskonsulentordningen er pa plads igen
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Figur 2.7.2. Kender du demensenhedens tilbud til borgere med demens og deres parerende?
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Kendskabet til demensenhedens tilbud er ganske godt, seerlig blandt de kommunale
medarbejdere. 26 af 27 medarbejdere (96%) og 12 af 17 ledere (71%) kender
demensenhedens tilbud. Af 17 kommunale ledere kender 3 (18%) ikke demensenhedens
tilbud, og 2 (12%) ved ikke, om de kender tilbuddene. At kendskabet til tilbuddene i
demensenheden er mindre blandt lederne kan skyldes, at de ikke har samme direkte
kontakt til demensenheden som medarbejderne har.

Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang medarbejdere og ledere oplever, at der er klare
aftaler mellem kommunen og demensenheden om opgaver og ansvar vedr. borgere med
demens.

Figur 2.7.3. Er der klare aftaler mellem kommunen og demensenheden om opgaver og ansvar vedr.
borgere med demens?
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Flertallet af medarbejderne og lederne synes, at der er klare aftaler kommunen og
demensenheden om ansvarsomrdder. Dog synes feerre kommunale ledere end
medarbejdere, at der er klare aftaler mellem kommunen og demensenheden. 21
medarbejdere (78%) og 10 ledere (59%) svarer, at der er klare aftaler mellem
demensenheden og kommunen. Forskellen mellem medarbejdere og ledere kan skyldes, at
der er tale om, at samarbejdet er pa forskellige niveauer.

36
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Nogle af de kommunale medarbejdere har i kommentarerne uddybet, hvilke problemer,
der kan veere i forhold til aftaler om ansvarsfordelingen:

"Det er stadig uklart, hvem der gor hvad. Hvem er f.eks. ansvarlig for, at alle ved,
hvem der star for forlebskoordinationen, og hvordan meldes det ud'til alle?

(kommentar fra kommunal medarbejder)
Eller som en medarbejder papeger omkring ansvarsfordelingen i forhold til tilbud:

“Tilsvarende er ansvaret for tilbud om undervisning til borgere og pararende noget
blandet og uklart - hvem har ansvaret? -Kommunen eller udredningsenhed - hvilke
emner er for hvilke malgrupper i hvilket regi”

(kommentar fra kommunal medarbejder)

Figuren nedenfor viser, hvordan medarbejdere og ledere i kommunen oplever, at
forlgbsprogrammet har pavirket samarbejdet med demensenheden.

Figur 2.7.4. Hvordan synes du, at Forlebsprogram for Demens har pavirket samarbejdet med
demensenheden?
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Det er vaesentligt at bemaerke, at forlgbsprogrammet ikke har betydet, at samarbejdet er
blevet svearere. Der er kun 1 kommunal leder (6%) og ingen kommunale medarbejdere,
der har svaret, at forlgbsprogrammet har betydet, at samarbejdet er blevet sveerere.
Ombkring halvdelen af bAde medarbejdere og ledere har svaret, at samarbejdet hverken er
blevet svearere eller lettere. 12 medarbejdere (44%) og 5 ledere (29%) synes endda, at
samarbejdet er blevet lettere.

En af de kommunale ledere har sammenfattet samarbejdet med demensenheden og de
udfordringer og gevinster, som forlgbsprogrammet giver, i denne kommentar:

“Vedr. samarbejdet med demensenheden sa er samarbejdet maske ikke blevet
'lettere’ fordi vi fortsat implementerer programmet, og det er lidt af en udfordring -
omvendt er samarbejdet nok blevet taettere - og det kan kun veere til det positive”
(kommentar fra kommunal leder)
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Helt konkret kan samarbejdet vanskeligggres af manglende ressourcer og ventetider
uanset, om der er tale om et forlgbsprogram eller ej:

"Der har vaeret store problemer med manglende personale pa
hukommelsesklinikken, og det har derfor vaeret meget svaert at fa kontakt til
klinikken ang. vores borgere og derfor har det vaeret svaert at samarbejde. Det har
0gsa gjort ventetiden for udredning alt for lang”

(Kommentar fra kommunal medarbejder)

“De meget lange udredningstider pa hukommelsesklinik gar samarbejdet
vanskeligt, forstdet pa den made, at vi opfordrer og arbejder pa at fa borgere
udredt, og sa falder de i et stort ventehul og borgerne bliver dybt frustrerede og vi i
kommunen ma bruge ekstra energi mens de afventer pa deres frustration”
(Kommentar fra kommunal medarbejder)

3. Almen praksis

Almen praksis er den tredje aktgr i implementeringen af forlgbsprogrammet. Der er sendt
et spgrgeskema til 75 praktiserende laeger, og 25 af dem har besvaret spgrgeskemaet. De
praktiserende laeger er blevet spurgt om deres kendskab til forlgbsprogrammet og de
aftaler, der ligger i forlgbsprogrammet. Derudover handler spgrgsmalene om de samme
elementer, som spgrgsmalene til demensenhederne og kommunerne. Dvs. spgrgsmal om
minimumsstandarder, betydningen af forlgbsprogrammet for patienter og pargrende,
kendskab til demensenhed og kommunes tilbud, ansvarsfordeling samt oplevelse af
arbejdet med forlgbsprogrammet.

Indledningsvis skal naevnes, at svarene fra almen praksis skal ses i lyset af, at §2 aftalen
forst blev effektueret i januar 2013, og at der har veeret fa afslutninger til almen praksis fra
demensenhederne.

3.1. Opsummering pa almen praksis

Langt de fleste praktiserende leeger kender forlgbsprogrammet og udfgrer den indledende
diagnosticering. Til gengeeld er det kun et mindretal, der henviser til CT-scanning samtidig
med henvisning til udredning. Selvom flertallet udfgrer opfglgning og behandling, er der
en del, der ikke ggr. Nar det kommer til proaktiv opfglgning, er det under halvdelen, der
aktivt indkalder patienter til arskontrol. De fleste kender §2 aftalen, men kun hver anden
praktiserende lezege anvender aftalen. Begrundelserne er, at det ikke altid bliver husket, at
det er sveert at fa et prioriteret, eller at det virker uvedkommende og overflgdigt. Kun
omkring halvdelen af de praktiserende laeger giver information om tilbud eller anvender
tjeklisten fra forlgbsprogrammet, selvom flertallet synes, at forlgbsprogrammet giver dem
relevante redskaber. Det er kun et mindretal, der synes, at forlgbsprogrammet har
bidraget godt til at skabe sammenhaeng for patienter og pargrende. Et mindretal af de
praktiserende leeger synes, at forlgbsprogrammet har bidraget godt til at skabe
sammenhaeng for patienter og pargrende. Der er en del praktiserende laeger, der ikke
kender tilbuddene i kommuner og demensenheder, og enten ikke kender eller benytter
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SOFT-portalen. Meget fa synes, at der er klare aftaler om opgaver og ansvar mellem
demensenhederne, kommunerne og de praktiserende leeger. Fa kender til arbejdsgangene
i kommuner og demensenheder, men de fleste ved, hvem de skal kontakte vedr. demente
patienter.

3.2. Kendskabet til forlebsprogrammet blandt de praktiserende leeger

De praktiserende leeger bestdr af en gruppe enkeltpersoner, der sidder spredt i forskellige
leegepraksisser. Det er derfor en stgrre udfordring at fa kommunikation med information
om forlgbsprogrammer til ud til den enkelte praktiserende leege, end det er tilfeeldet for
demensenheder og kommuner. Figuren herunder viser, hvor mange af de deltagende
praktiserende leeger, der kender forlgbsprogram for demens.

Figur 3.2. Kender du forlebsprogrammet for demens? (n=25)
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22 praktiserende leeger (88%) kender forlgbsprogrammet. 3 (12%) har svaret, at de ikke
kender forlgbsprogrammet. Kendskabet til forlgbsprogrammet er saledes stort blandt de
deltagende praktiserende leeger.

3.3. Indledende diagnosticering og henvisning

Praktiserede leeger er ifglge forlgbsprogrammet ansvarlige for den indledende
diagnosticering og henvisning til demensenheden til videre udredning. Det er derudover
muligt for de praktiserende leeger at henvise til CT-scanning af hjernen samtidig med, at
der henvises til videre udredning. Figuren herunder viser, i hvilket omfang de
praktiserende foretager indledende diagnosticering og henviser til CT-scanning samtidig
med henvisning til udredning i demensenheden.

Figur 3.3. Indledende diagnosticering og henvisning
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24 praktiserende leeger (96%) har svaret bekrzeftende til, at de udfgrer den indledende
diagnosticering i almen praksis. Derimod er der 15 praktiserende leeger (60%), der ikke
henviser til CT-scanning samtidig med, at de henviser til udredning i demensenheden. Kun
9 praktiserende leeger (36%) benytter sig af muligheden for at henvise til CT-scanning
samtidig med henvisningen til udredningen.

3.4. Behandling og opfelgning i henhold til forlebsprogrammet

For de praktiserende leeger indeholder forlgbsprogrammet en raekke forpligtelser i forhold
til behandlingen og opfglgningen, hvilket bl.a. indebeerer, at de praktiserende leeger er
forpligtede til at indkalde patienterne til drskontrol. Figuren nedenfor viser, i hvilket
omfang de praktiserende laeger udfgrer behandling og opfglgning i henhold til
forlgbsprogrammet, og om de udfgrer proaktiv indkaldelse af patienter til arskontrol.

Figur 3.4. Behandling og opfelgning i henhold til forlebsprogrammet
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17 praktiserende leeger (68%) har svaret, at deres praksis udfgrer behandling og
opfelgning af patienter med demensdiagnose i henhold til forlgbsprogrammet. 7 (28%)
har svaret, at deres praksis ikke udfgrer behandling og opfglgning af patienter med
demensdiagnose i henhold til forlgbsprogrammet. Der er sdledes teet pa en tredjedel af de
praktiserende leeger, der indgar i undersggelsen, der ikke henholder sig til
forlgbsprogrammet.

Af kommentarerne kan man lese, at de praktiserende laeger synes, at det kan veere sveert
at fa rutinerne pa plads:

“Stor udfordring, sveert at praktisere/fa indbygget som rutine i en overbelastet
hverdag”

(kommentar fra praktiserende laege)

[ forhold til at veere proaktiv i indkaldelsen af patienter til arskontrol, har 11 praktiserende
leeger (44%) svaret, at de udfgrer proaktiv indkaldelse. 11 (44%) har svaret, at de ikke
udfgrer proaktiv indkaldelse. 3 (12%) ved ikke, om deres praksis udfgrer proaktiv
indkaldelse. | kommentarerne uddyber de praktiserende leeger deres oplevelser med at
veere proaktive. Et af problemerne kan veaere:
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"At fa system i indkaldelse”

(kommentar fra praktiserende laege)
Andre har fundet en lgsning:

”I forhold til egen organisation sa gives pt altid naeste tid ved kontrol - og indkaldes
ved udeblivelse”
(kommentar fra praktiserende laege)

3.5. Kendskab til og anvendelse af §2 aftalen

§2 aftalen omhandler de forpligtelser, som almen praksis har i forbindelse med
forlgbsprogrammet for demens, og som indebaerer, at almen praksis har forpligtet sig til at
indkalde patienter til arlige kontroller. Figuren nedenfor viser de praktiserende leegers
kendskab til og anvendelse af §2 aftalen.

Figur 3.5. Kendskab til og anvendelse af §2 aftalen
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Figuren viser, at 18 praktiserende leeger (72%) kender §2 aftalen, men at kun hver anden
anvender §2 aftalen. Der kan vaere mange grunde til, hvorfor de praktiserende leeger ikke
anvender §2 aftalen, selvom de kender den og er forpligtet til at overholde aftalen:

“Far ikke altid husket det i den travle hverdag - tror at de fleste (fejlagtigt - er jeg
godt klar over - og uheldigt i forhold til vores omsaetningsloft ikke mindst) bliver
afregnet med alm arskontrol 0120”

(kommentar fra praktiserende laege)

“Kender ikke aftalen. Jeg foretager kontrol-MMSE i forbindelse med at tilskud til
demensmedicin skal fornyes”
(kommentar fra praktiserende laege)
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"Vi har s fa pt og har set de fa vi har i anden anledning og (selvfelgelig) udfert
relevante undersagelser og status, der ofte svarer til det der er angivet i
forlabsprogrammet. Sa vi har endnu ikke modtaget det specifikke honorar!”
(kommentar fra praktiserende leege)

3.6. Anvendelse af tjekliste

Forlgbsprogrammet indeholder en tjekliste, der kan benyttes af almen praksis. Formalet
med tjeklisten er at hjeelpe de praktiserende leeger til at komme rundt om de relevante
aspekter i den dementes liv. Ud over at fd status pa sygdom og behandling indgar ogsa
omrader om fysisk og psykisk helbred, medicin og psykosociale forhold samt rad og
vejledning til patient og pargrende og udarbejdelse af en plan. Figuren nedenfor viser, i
hvilket omfang almen praksis benytter tjeklisten.

Figur 3.6. Anvender din praksis checkliste for arskontrol (jf. forlebsprogram s. 28)? (n=24)

100%

80%

60% "Ja

46% (1) 46% (11)
40% B Nej
1 Ved ikke
20% 8% (2)
0%
Anvender din praksis checkliste for &rskontrol (jf. forlebsprogram s. 28)? (n=24)

Som det fremgar, anvender den ene halvdel af de praktiserende leeger tjeklisten (46%), og
den anden halvdel af de praktiserende lzeger anvender ikke tjeklisten (46%). 2
praktiserende leeger (8%) ved ikke, om deres praksis anvender tjeklisten.

3.7. Information til prerende

Ifglge forlgbsprogrammet er de praktiserende leeger forpligtet til at give information til
pargrende om, hvilke tilbud er findes. Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang de
praktiserende leeger giver denne information.

Figur 3.7. Giver din praksis information om tilbud til pdrerende? (n=25)
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Over halvdelen af de praktiserende laeger giver information til pargrende om tilbud, men 7
(28%) giver ikke information til pargrende om tilbud.

3.8. Forlebsprogrammets betydning for patienter og parerende

Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang de praktiserende leeger oplever, at
forlgbsprogrammet bidrager til at skabe sammenhaeng i forlgbet for patienter og
pargrende.

3.8. Hvordan oplever du, at forlabsprogrammet bidrager til at skabe sammenhaeng i forlabet for
borgere med demens og deres parerende? (n=25)
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Fa praktiserende laeger synes, at forlgbsprogrammet har bidraget darligt eller rigtig godt
til at skabe sammenhaeng for patienter og deres pargrende. 2 (8%) har svaret, at
forlgbsprogrammet har bidraget darligt til at skabe sammenhaeng for patienter og deres
pargrende, og 1 (4%) har svaret, at forlgbsprogrammet har bidraget rigtig godt til at skabe
sammenhang for patienter og deres pargrende. 7 (28%) har svaret, at forlgbsprogrammet
har bidraget godt til at skabe sammenhaeng for patienter og deres pargrende, 7 (28%) har
svaret "bdde og”, og 8 (32%) har at de ikke ved, hvordan forlgbsprogrammet har bidraget
til at skabe sammenhaeng for patienter og deres pargrende. At forholdsvis mange
praktiserende laeger, har svaret, at de ikke ved, hvordan forlgbsprogrammet har bidraget
til at skabe sammenhaeng for patienter og deres pargrende kan skyldes, at de ikke har
implementeret forlgbsprogrammet i deres praksis:

“Forlabsprogram for demens er endnu ikke blevet sat op i systemet pa klinikken,
dels fordi det drejer sig om fa patienter, dels har vi prioriteret andre presserende
problemstillinger hajere”

(kommentar fra praktiserende laege)

“Har ikke haft mulighed for at saette demens pa dagsordenen”
(kommentar fra praktiserende laege)

3.9. Forlebsprogrammets betydning for arbejdet med patienter og pararende
Figuren nedenfor viser, hvordan de praktiserende laeger oplever, at forlgbsprogrammet
har pavirket deres arbejde med demente patienter og deres pargrende.
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Figur 3.9. Hvordan oplever du, at forlobsprogrammet har pavirket dit arbejde med demente
patienter? (n=25)
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Ingen praktiserende laeger synes, at forlgbsprogrammet har pavirket arbejdet med
demente patienter og deres pargrende darligt. 9 praktiserende leeger (36%), oplever
faktisk, at forlgbsprogrammet har pavirket arbejdet med demente patienter og deres
pargrende godt. 9 (36%) svarer "bade og” og 6 (24%) svarer "ved ikke”.

At forholdsvis mange har svaret "ved ikke” eller "bade og” til, hvad demensprogrammet
har betydet for deres arbejde med demente patienter kan veere, at det ikke bruges, fordi
det ses som en spaendetrgije eller, at de ikke har fiet programmet indarbejdet endnu.

“Endnu en spaendetroje, der stjaeler tid fra andre og maske vigtigere emner i
dagligdagen”

(kommentar fra praktiserende laege)

"Vi er kun sa smat startet, har ikke faet det sat i system for alle patienter endnu, men
det kommer”
(kommentar fra praktiserende leege)

3.10. Relevante redskaber

Forlgbsprogrammet indeholder en raekke redskaber malrettet almen praksis sdsom en
tjekliste til arskontrol og beskrivelse af den gode henvisning. I figuren nedenfor vises i
hvilket omfang de praktiserende leeger finder redskaberne relevante.

Figur 3.10. Hvordan oplever du, at forlebsprogrammet giver dig relevante redskaber, fx checkliste for
arskontrol og beskrivelse af den gode henvisning? (n=24)
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13 praktiserende laeger (54%) oplever, at forlgbsprogrammet giver dem relevante
redskaber, fx tjekliste for drskontrol og beskrivelse af den gode henvisning. Selvom ikke
alle praktiserende leeger benytter eller kan se fordelene ved forlgbsprogrammet, synes
over halvdelen, at forlgbsprogrammet indeholder relevante redskaber.

Nogle af de praktiserende laeger skriver saledes om, hvordan arbejdet med
forlgbsprogrammet opleves:

"Besveerligt, men godt oversigtsredskab”
(kommentar fra praktiserende laege)

“Giver struktur og overblik”
(kommentar fra praktiserende laege)

“Godt at der kommet struktur pa indledende procedure”
(kommentar fra praktiserende laege)

“Godt, men tidskraevende, og tid er jo ikke det vi har mest af, og far sa vidt jeg
forstar, endnu mindre tid efter den nye overenskomst”
(kommentar fra praktiserende laege)

"leg synes det har givet fokus og veerdszetter, tydeligger og prioritere arbejdet, vi
gor det ikke helt systematisk og det kunne blive bedre”
(kommentar fra praktiserende laege)

“Lidt tidskraevende, men godt kvalitetssikringsredskab”
(kommentar fra praktiserende laege)

“Meget relevant og konstruktivt”
(kommentar fra praktiserende laege)

3.11. Samarbejdet med demensenheder og kommuner
[ det fglgende beskrives, hvordan de praktiserende leeger oplever de forskellige aspekter af

samarbejdet med demensenhederne og kommunerne.

Figur 3.11.1. Kender du til tilbud i kommuner og demensenhed? (n=25)
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11 praktiserende leeger (44%) har svaret, at de kender bade demensenhedernes og
kommunens tilbud. 7 (28%) kender kun demensenhedernes tilbud, og ingen kender kun
kommunens tilbud. 3 (12%) har svaret, at de hverken kender tilbuddene i
demensenhederne eller kommunen. 4 (16%) ved ikke, om de kender tilbuddene i
demensenheder eller kommunen. Selvom der er en del, der kender til tilbuddene i bade
demensenhed og kommunen, er det serligt kommunernes tilbud, der kendes mindst til.

De praktiserende laeger har mulighed for at sgge information om hospitalers og
kommuners tilbud pa Sundheds- og Forebyggelsesportalen (SOFT-portalen).
Nedenstdende figur viser, i hvilket omfang de praktiserende laeger bruger SOFT-portalen

Figur 3.11.2. Seger du information om hospitalets og kommunens tilbud til demente og parerende pa
Sundheds- og Forebyggelsesportalen (SOFT-portalen)? (n=25)
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9 praktiserende laeger (36%) sgger information og lige sd mange sgger ikke information
om hospitalets og kommunens tilbud pa SOFT-portalen. 5 (20%) kender slet ikke til SOFT-
portalen, og 2 (8%) har svaret "ved ikke”. Kendskabet til SOFT-portalen er forholdsvis
udbredt, men blot 9 (36%) bruger SOFT-portalen aktivt til at sgge information om de
andre sektorers tilbud, og 5 (20%) kender slet ikke til SOFT-portalen.

Figuren nedenfor viser, i hvilket omfang de praktiserende leeger oplever, at der er klare
aftaler mellem demensenheden og de tilhgrende kommuner.

Figur 3.11.3. Er der klare aftaler om opgaver og ansvar vedr. demente patienter mellem
demensenheden og de tilharende kommuner og for dig som praktiserende laege? (n=25)
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5 praktiserende leeger (20%) har svaret, at der er klare aftaler om opgaver og ansvar
mellem bade demensenheden og kommunen og de praktiserende leeger. 7 (28%) har
svaret, at der ikke er klare aftaler med hverken demensenhed eller kommunen, og 11
(44%) har svaret, at de ikke ved, om der er klare aftaler. Det er saledes kun omkring hver
femte, der synes, at der er klare aftaler om opgaver og ansvar mellem de tre aktgrer i
forlgbsprogrammet.

Nedenstdende figur viser, om de praktiserende leeger ved, hvem de skal kontakte i
kommunen eller i demensenheden, vedr. demente patienter.

Figur 3.11.4. Viden om, hvem der kontaktes i kommunen og pa hospitalet vedr. demente patienter
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kommunen, hvis du har brug for kontakt ~ hospitalet, hvis du har brug for kontakt
med kommunen vedr. demente patienter? med hospitalet vedr. demente patienter?
(n=25) (n=25)

15 (60%) ved, hvem de skal kontakte i kommunen og 14 (58%) ved, hvem de skal
kontakte i demensenheden, hvis de har brug for kontakt vedr. demente patienter. Der er
ogsd en del, der ikke ved, hvem de skal kontakte hverken i kommunen. 7 (28%) ved ikke,
hvem de skal kontakte i kommunen og 10 (42%) ved ikke, hvem de skal kontakt pa
hospitalet.

Nedenstdende figur viser, i hvilket omfang de praktiserende leeger kender arbejdsgangene

i kommuner og demensenheder.

Figur 3.11.5. Kender du til arbejdsgange pa demensomrédet i de evrige sektorer? (n=25)
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11 (44%), altsa teet pa halvdelen af de praktiserende laeger, kender ikke arbejdsgange pa
demensomradet i hverken kommuner eller demensenheder, og kun 4 (16%) kender
arbejdsgange for bade kommuner og demensenheder.
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De praktiserende laeger har haft mulighed for at skrive kommentarer til deres oplevelse af
samarbejde pa tvaers af sektorer. Der er positive oplevelser, men de fleste skriver, at
samarbejdet er darligt, ikke eksisterende, det halter eller er besveerligt:

"Besveerligt - skiftende personer - ofte sveert at komme igennem pa tlf (tlf-tider)
mange forskellige akterer (flere kommuner med lidt forskelligt tilbud og meget
ringe information..) - sveert at overskue i den travle hverdag”

(kommentar fra praktiserende laege)

Eller det fungerer godt med den ene, men ikke den anden aktgr:

"Vi har et godt kommunalt samarbejde, idet vor kommune laenge har haft en
sakaldt demenskoordinator. Det er vanskeligere at fa kontakt med hospitalsdelen
og vi har enkelte gange oplevet at de lader opgaver "glide"/sive til os. Fx ordination
af psykofarmaka”

(kommentar fra praktiserende leege)
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Kapitel 4
Tveersektoriel
forlobsgennemgang

Opsamling pa forlobsgennemgangene

Forlgbsgennemgangene viste, at der er nogle udfordringer i forhold til udveksling af
information og overdragelse af ansvar ifglge forlgbsprogrammet. Selve
forlgbsgennemgangene har betydet, at der flere steder er blevet sat fokus pa specifikke
udfordringer og lgsninger i forhold til at bedre kommunikationen mellem de forskellige
sektorer.

En af udfordringerne for forlgbsprogrammet er at sikre, at alle ved, hvem der har ansvaret
for patientens forlgb pa hvilke tidspunkter i forlgbet. Der er isaer usikkerhed om, hvordan
man kommunikerer, at kommunen eller den praktiserende laege skal overtage
forlgbskoordinationen, og hvordan man sikrer, at det rent faktisk sker. Der er talrige
eksempler p3, at der ikke har vaeret en aftale om, hvordan man kommunikerer om dette
omrade, og at information ikke kommer frem til de rigtige personer. Der er ogsa tvivl om,
hvornar det er mest hensigtsmaessigt, at forlgbskoordinationen overtages af kommunen,
eller om det i visse tilfeelde kan veere hensigtsmeaessigt, at forlgbskoordinationen deles.

Der er store forskelle pa, hvor godt samarbejdet mellem de tre sektorer fungerer, og hvor
stort kendskab, der er til hinandens tilbud og ressourcer. Det er motiverende for
samarbejdet og med til at sikre sammenhaeng i forlgbene, at der er en personlig relation,
og at alle ved, hvem de skal kontakte. Jo stgrre og mere uoverskuelig organisering, jo
sveerere bliver samarbejdet, og der er stgrre sandsynlighed for, at demente borgere tabes i
overgangene. | forleengelse heraf er det meget forskelligt, i hvilket omfang de forskellige
aktgrer kender til hinandens tilbud og informerer borgere og pargrende om, hvilke tilbud
der findes. Ikke alle borgere og pargrende har behov for hjeelp pa det tidspunkt, hvor der
informeres om tilbud. Hvis ikke der fglges op med kontakt kan det betyde, at der ikke
tilbydes hjeelp pa det rette tidspunkt.

Nogle praktiserende leeger har sveert ved at veenne sig til nye arbejdsmetoder og de
forpligtelser, som forlgbsprogrammet indebeerer for dem. Flere af dem giver udtryk for, at
seerlig stratificeringen ikke giver meget mening for deres arbejde, og bruger det ikke i
seerlig udstrakt grad. Det skal dog siges, at det er meget forskelligt, hvordan de
praktiserende leeger arbejder med forlgbsprogrammet. Den stgrste udfordring i
forbindelse med implementeringen af forlgbsprogrammet er den arlige kontrol hos
praktiserende laege. Dels kraever det en hel ny tankegang hos de praktiserende laeger, dels
kreever indkaldelse til en drlig kontrol, at de praktiserende leeger finder en systematisk
made at indkalde patienterne pa. Det viste sig ogsd, at ikke alle praktiserende leeger kender
deres ansvar eller fgler sig forpligtet til at leve op til at skulle veere proaktive og
stratificere.
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For at sikre et godt samarbejde omkring den demente borger er det vigtigt, at der kan
udveksles informationer mellem sektorer, og at borgere med behov for hjeelp far den
hjeelp, som de skal have. Indhentning af samtykke til at give andre sektorer og pargrende
besked om behandling og aftaler er derfor af stor vigtighed, og er et omrdde, der skaber
udfordringer for det sundhedsfaglige personale. Det er vanskeligt at finde en metode, hvor
der indhentes samtykke, uden at det er besveerligt eller i greensefeltet omkring etiske
problemstillinger.

Flere af deltagerne i forlgbsgennemgangene gav udtryk for, at det maske er for sent
forlgbsprogrammet starter. Ofte vil der veere behov for hjeelp allerede i den tidlige fase,
men det er ikke en del af forlgbsprogrammet. Ved at have fokus pa indsatser, der tidligt
kan forebygge social isolation, kan der skabes et bedre forlgb for patient og pargrende.
Dog er det et problem, at det er diagnosen, der udlgser ydelsen fra kommunen.

Formalet med de tvaersektorielle forlobsgennemgange

[ forbindelse med Forlgbsprogram for Demens var formalet med tvearsektoriel
forlgbsgennemgang at undersgge, hvordan samarbejdet mellem aktgrer fra region,
kommune og almen praksis fungerer i den demente patients/borgers forlgb, og hvor der er
grundlag for forbedringer. Tveersektoriel forlgbsgennemgang minder om audits, idet man
tager udgangspunkt i specifikke patientforlgb som cases, og bruger disse til at diskutere,
hvordan man kan arbejde med at sikre bedre forlgb for patienter/borgere.

Som en del af evalueringen af Forlgbsprogram for Demens blev der i oktober og november
2013 veeret afholdt fem tveersektorielle forlgbsgennemgange med praktiserende laeger,
personale pa henholdsvis demensenheder og i kommuner tilknyttet demensenheder. Ved
hvert mgde er gennemgaet 3 cases, og gennemgangen af materialet har veeret faciliteret af
Inger Margrete Dyrholm Siemsen. Der har veret afholdt tveersektoriel forlgbsgennemgang

pa:

e Rigshospitalet

e Herlev Hospital

e  Bispebjerg Hospital

e  Nordsjeellands Hospital — Hillerad
e  Glostrup Hospital

Alle forlgbsgennemgange var praeget af stor lydhgrhed og abenhed over for hinandens
synspunkter. Mange diskussioner handlede om lokale problematikker og de szerlige
udfordringer, man her stod overfor. Forlgbsgennemgangene fik derfor ogsa karakter af
vidensdelingsmgder, hvor de forskellige parter blev opmaerksomme pa de andres
udfordringer, og der blev taget hul pd, hvordan problemer kunne lgses lokalt. Flere af de
problemstillinger, der kom op undervejs er der sidenhen blevet arbejdet aktivt pa at fa
lgst.

Til hver forlgbsgennemgang er hukommelsesklinikken ansvarlig for at udvzelge tre forlgb
og beskrive borgerens/patientens baggrundsoplysninger i form af:
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e Kon

e Alder

e  Boligsituation

e  Alene-/samboende

e  Sted for diagnose

e  Tidspunkt for diagnose

e  Hvilke aktgrer forlgbet omfatter

Inklusion af patienter

e  Patienten skulle have en demensdiagnose (jf. forlebsprogram for demens side 14), der er
stillet efter den 1. januar 2012

e  Patienten skulle vaere bosiddende i en kommune i det pagaeldende planomrade

e  Patientens forlgb skulle inkludere mindst to af de tre aktarer (kommune, almen praksis
og demensenhed)

e Mindst ét af de tre forlegb skulle inkludere almen praksis, hvor den pagzeldende
praktiserende leege havde givet tilsagn om at deltage i den tvaersektorielle
forlebsgennemgang

Det er desuden hensigtsmeessigt, at de udvalgte patientforlgb bdde omfattede patienter,
som var stratificeret til niveau 1 og 3, da forskellige typer patientforlgb forventes at
bidrage med forskellige erfaringer og leeringspotentialer.

Baggrundsoplysningerne blev sendt til de praktiserende leeger og de kommunale
medarbejdere forud for gennemgangen. Der blev ikke udvekslet oplysninger om CPR
numre, men navne og adresser var kendt for alle.

Inklusion af deltagere til forlobsgennemgangene

Hukommelsesklinikkerne var ansvarlige for at rekruttere deltagere blandt personalet i
hukommelsesklinikkerne, blandt de praktiserende leeger og blandt personalet i
kommunerne. Deltagerne skulle helst have veeret involveret i patienternes/borgernes
forlgb, saledes at de havde et kendskab til de forlgb, som skulle diskuteres. Der var
repraesentanter for alle tre aktgrer tilstede med undtagelse af et enkelt sted, hvor der ikke
var nogen repraesentanter for almen praksis. Den manglende deltagelse fra almen praksis
satte sit preeg pa forlgbsgennemgangen, idet der tydeligt manglede den dimension af
forlgbet. Ikke alle de tilstedevaerende havde personligt kendskab til forlgbene.

Temaer for forlobsgennemgangene

Forlgbsgennemgangene var ikke bygget op efter samme skabelon som
sporgeskemaundersggelsen, idet forlgbsgennemgangenes formal har veret at stille skarpt
pa, hvordan henholdsvis almen praksis, demensenhederne og kommunerne oplever
overgangen fra den ene sektor til den anden, samarbejdet mellem sektorerne samt de
pargrendes rolle. Forlgbsgennemgangene var bygget op over et skema med fire temaer,
som Regionen har udviklet:
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Udredning
Afslutning
Opfelgning
Pargrende

Awn =

Demensenheden, praktiserende leege og kommunale medarbejdere var inden
gennemgangen ansvarlige for at udfylde deres del af skemaet. De udfyldte skemaer
dannede baggrund for forlgbsgennemgangen.

Om afrapporteringen af forlebsgennemgangene

Afrapporteringen i dette kapitel fglger opbygningen af temaerne i forlgbsgennemgangene.
Afrapporteringen af forlgbsgennemgangene gar pa tveers af de fem aftholdte
forlgbsgennemgange og generaliserer de mange lokale erfaringer.

1. Udredning

Udredning for demens finder sted bade i almen praksis og i demensenhederne.

1.1. Udredning i almen praksis

Den fgrste udredning for demens finder ofte sted i almen praksis, hvorefter egen leege
henviser til demensenheden mhp. videre udredning og diagnose Det er forskelligt, hvordan
almen praksis far mistanke om, at der kan veare tale om demens. Det kan veere pga.
henvendelse fra kommunen, gennem pargrende, i forbindelse med fornyelse af kgrekort,
eller hvis patienten er i kontakt med egen laege i anden sammenhaeng. Kommunen vil
derfor i visse tilfeelde allerede vere involveret i patientens forlgb og veere i dialog med
patientens leege. Kommunen setter stor pris pa at vaere involveret allerede pa dette
tidspunkt, da det giver mulighed for at fglge og stgtte patienter og pargrende. I de tilfeelde
hvor der ikke er kontakt med kommunen, nar den indledende udredning pabegyndes, er
det en god idé at fa kommunen ind over sd tidligt som muligt, hvis det er ngdvendigt. De
kommunale medarbejdere har som oftest en god dialog med de praktiserende leeger i
denne indledende fase.

"Der har vaeret god kommunikation mellem alle sektorer. Det har ogsa veeret
nedvendigt, da patienten har et darligt netvaerk”
(praktiserende laege til forlgbsgennemgang)

Som en af de praktiserende leeger dog ogsa gjorde opmeaerksom p4, sa er det ikke alle
patienter, der gnsker kontakt til kommunen, og det ma respekteres. | mange kommuner er
det desuden séledes, at borgeren skal have en demensdiagnose, farend der kan
iveerksaettes initiativer i henhold til forlgbsprogram for demens.

Indledende diagnosticering og henvisning

Ifglge Forlgbsprogrammet for Demens finder den fgrste indledende diagnosticering og
stratificering sted i almen praksis. Almen praksis har sdledes ansvar for at udfgre
indledende udredning, stratificering og til at henvise til demensenheden til yderligere
udredning og diagnosticering. Som det fremgik af kapitel 3, sd svarede 96% af de
praktiserende laeger, at de foretager den indledende diagnosticering og henvisning. Under
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forlgbsgennemgangene blev de tydeligt, at de praktiserende laeger har en oplevelse af, at
de har god viden om, hvad demensenheden har brug for at vide, for at kunne vurdere, om
den henviste patient er relevant at indkalde.

Henvisning

Nér det handler om den specifikke henvisning, var der fra bade almen praksis og fra
demensenhederne enighed om, at den indledende udredning og henvisning i de fleste
tilfeelde indeholder de oplysninger, som demensenhederne har brug for, og bade
demensenheder og almen praksis kender til “"den gode henvisning”. Det er dog ikke alle
henvisninger, der er lige gode, men for at undga yderligere ventetid i demensenheden,
undlader demensenheden ofte at sende dem retur til praktiserende leege for yderligere
kvalificering.

“Her mangler fx oplysninger om pararende og blodprover”
(personale fra demensenheden til forlgbsgennemgang)

En helt saerlig problematik i den sammenhaeng er henvisninger fra andre hospitaler eller
fra andre hospitalsafdelinger. De er ofte meget mangelfulde og viser et manglende
kendskab til forlgbsprogrammet og arbejdsgangen i demensenhederne.

CT- scanning og blodprover

Som det fremgik af spgrgeskemaundersggelsen, henviser kun godt en tredjedel af de
praktiserende laeger til CT-scanning samtidig med henvisningen til udredning i
demensenheden. Pa forlgbsgennemgangene viste det sig, at flere praktiserende leeger ikke
var klar over, at de havde muligheden for at henvise til CT-scanning.

"Vi plejer normalt ikke at kunne henvise til CT-scanninger, sa det vidste jeg ikke, at vi
kunne her”

(praktiserende lzege til forlgbsgennemgang)

Der var ogsa forvirring omkring, hvorvidt almen praksis skulle henvise til CT-scanning
eller om demensenhederne alligevel altid gennemfgrte CT-scanning, nar patienten starter
udredning i demensenheden. Den CT-scanning, som foretages i demensenheden er en
demensspecifik CT-scanning. Det er derfor vigtigt, at der er foretaget en CT-scanning, der
kan udelukke andre sygdomme.

[ forhold til blodprgver viste det sig, at de naesten altid bliver taget igen i
demensenhederne, selvom de relevante blodprgver er taget i almen praksis. Det er dog
vigtigt, at den praktiserende leege tager disse blodprgver, da de anvendes til at udelukke
anden sygdom.

Samtykke

Et emne, der fyldte meget, er problematikken med samtykke. Det er vigtigt for
forlgbsprogrammet, at sektorerne samarbejder. Et sddant samarbejde forudseetter, at
patienten giver sit samtykke, bade til at der ma overgives information til sdvel andre
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sektorer samt til inddragelse af de pargrende. Der var meget tvivl om, hvor ofte der skal
indhentes samtykke eller om det er nok at praktiserende laege i forbindelse med den fgrste
kontakt indhenter samtykke en gang for alle.

"leg er ikke sikker pa, at vi kan indhente den slags samtykke. Det vil 0gsa blive et
meget stort arbejde for os”
(praktiserende leege til forlgbsgennemgang)

Information om pérerende

Der var enighed om, at alle sektorer skal prioritere, at der indhentes samtykke, saledes at
den demente kan hjzelpes bedst muligt. Demensenhederne efterspurgte til
forlgbsgennemgangene, at praktiserende leege ggr patienter og pargrende opmaerksomme
pa, at demensenheden gnsker at inddrage en pargrende i udredningsforlgbet. Det er derfor
vigtigt, at det af henvisningen fremgar, hvem demensenheden skal kontakte.

Ventetider til udredning i demensenheden

Under forlgbsgennemgangene blev de meget lange ventetider, der kan veere fra henvisning
fra egen leege, og til demensenhederne indkalder til forste samtale, diskuteret. Bade de
praktiserende leeger og demenskonsulenterne/-koordinatorerne fortalte, at det er meget
frustrerende for savel patienter/borgere som pargrende, at de skal ga sa leenge i uvished,
nar de endelig har taget det fgrste svere skridt til at efterspgrge udredning for
demenssygdom. Ud over at det kan betyde, at blodprgver mm. er forzldede, er der ogsa
overvejelser om, hvorvidt man i almen praksis bruger den lange ventetid hensigtsmeessigt
til fx at understgtte afveenning af rusmidler, udredning for psykisk sygdom eller andre
relevante problemstillinger.

“Kan man udrede patienten for andre sygdomme, mens der ventes maske? Sa man
var sikker pa, at der ikke var andre arsager til tilstanden”
(personale fra demensenhed til forlgbsgennemgang)

De praktiserende laeger oplyste, at man selvfglgelig altid undersgger for andre ting, og ikke
bare lod stod til i ventetiden.

Tidligere indsats for forlebsprogrammet

Til forlgbsgennemgangene blev den tidlige udredningsfase diskuteret i mere generelle
termer, herunder om det er for sent, forlgbsprogrammet saetter ind. Der kan der vere
behov for stgrre fokus pa tidlig opsporing af demente og et bedre samarbejde mellem
almen praksis og kommune i den tidlige fase. Kommunen vil meget gerne have besked,
hvis praktiserende laege bliver opmaerksom pa tidlige tegn pa demens. Omvendt efterlyste
nogle praktiserende leeger, at hjemmeplejen ggr opmaerksom p4, hvis der erfares
funktionsnedszettelser hos patienterne.

"Vi ligger tit inde med viden, som kan vaere relevante for demensenheden om fx
sociale forhold eller, hvordan situationen har udviklet sig”
(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)
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Der er dog det problem, at ydelsen fra kommunen udlgses af diagnosen. Det kan
besveerligggre en tidlig indsats.

1.2. Udredning i demensenhederne

Nér praktiserende leege har sendt en henvisning til demensenhederne, vurderer
demensenheden, om der skal kaldes ind til yderligere samtaler. Det var
demensenhedernes oplevelse, at de henviste patienter fra almen praksis ender med at
have en demensdiagnose.

“Det er meget sjzeldent, at de henviste patienter viser sig ikke at have en
demensdiagnose”

(personale fra demensenheden til forlgbsgennemgang)

Der er godt styr pd det interne forlgb i demensenhederne, men flere steder er der store
udfordringer med mangel pa specialleeger, hvilket betyder lange ventetider. Nar patienten
er i forlgbet i demensenheden, er det her tovholderfunktionen ligger og som oftest ogsa
forlgbskoordinationen. Demensenheden kender og overholder i denne fase sine
forpligtelser i udredningsforlgbet i forhold til sdvel tovholderfunktion,
forlgbskoordination, stratificering af patienter samt tilbud. Der hvor udfordringerne i
forhold til en endnu bedre implementering af forlgbsprogrammet er, er i samarbejdet og
kommunikationen med de gvrige aktgrer i forlgbsprogrammet.

Samarbejdet med almen praksis, mens patienten folges i demensenheden

Demensenhederne sender lgbende statusnotater til almen praksis. Det blev diskuteret,
hvor meget information almen praksis er interesseret i at modtage fra demensenheden. De
praktiserende leeger gav udtryk for, at de hellere vil have for meget end for lidt
information. De vil foretraekke, hvis den vigtigste information skrives samlet - enten fgrst
eller sidst. Det er der ikke en entydig holdning til. En af de praktiserende laeger
fremhaevede, at det var godt, nar der var oplysninger om andringer i medicin og ikke
mindst med en begrundelse for, hvorfor medicinen var blevet sendret.

e  Hellere for meget end for lidt information
e  Det vigtigste samles forst eller sidst
e  Medicinaendringer ma gerne begrundes

“Hvis der star en begrundelse har vi en meget bedre forstaelse for de sendringer, der
er foretaget i medicinen. Ellers kan man godt sidde og undre sig lidt over, hvorfor
medicinen er sendret”

(praktiserende laege til forlgbsgennemgang)

Tovholder og forlebskoordination

Néar patienterne starter udredningsforlgbet i demensenheden, er der faste procedurer for,
hvordan demensenheden internt planlaegger udredningsforlgbet. Sa laenge patienten ikke
er afsluttet fra demensenheden ligger tovholderfunktionen der, hvorimod
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forlgbskoordinatorrollen ikke er fastlagt. Demensenhederne har altid en
forlgbskoordinator, men det viste sig pa forlgbsgennemgangene, at der kan vaere behov for
stgrre klarhed over, hvor det er mest hensigtsmeessigt at leegge ansvaret for at udfgre
forlgbskoordinationen, sa leenge patienten ikke er afsluttet fra demensenheden.

"Maske kunne man dele forlebskoordinationen, nar patienten ikke er afsluttet? Det
ville give god mening i mange tilfselde”

(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)

Der er ikke noget i forlgbsprogrammet, der forhindrer, at forlgbskoordinationen kan ligge i
kommunen eller veere delt mellem kommunen og demensenheden. Der er ikke sa meget
erfaring med at dele eller at lzegge forlgbskoordination ud i kommunen, sa leenge patienten
folges i demensenheden, og der er ikke klare retningslinjer for ansvarsfordelingen i de
tilfeelde, hvor patienten ikke er afsluttet fra demensenheden, men hvor kommunen spiller
en stor rolle i patientens hverdag. Det fremgik ogsa af spgrgeskemaundersggelsen, at der
var flere, der syntes, at der ikke var en klar ansvarsfordeling mellem kommunen og
demensenheden, og det var bl.a. denne problematik, der henvises til, og som med fordel
kan beskrives mere tydeligt.

Udveksling af information mellem demensenhed og kommune

Der er som regel kontakt mellem demensenheden og kommunen i udredningsforlgbet pa
demensenheden, og meget kontakt foregar via telefonen. Det er dog ikke rutine for
demensenheden at kontakte kommunen, selvom kommunen i forvejen er i kontakt med
borgeren. I demensenheden teenker man ikke altid over, at kommunen kan ligge inde med
nyttig information eller uddybninger i forhold til patientens forlgb, som man med glaede
kunne inddrage tidligt. De kommunale medarbejdere gav udtryk for, at de gerne vil
involveres sa tidligt som muligt i udredningen, og seerligt hvis der er bestemte ting, som
kommunen skal tage sig af.

Pa et af forlgbsgennemgangsmgderne blev der fra kommunal side gjort opmaerksom p4, at
kommunen fx kan veere behjealpelig med at sikre, at borgeren kommer til samtaler, hvis
kommunen er klar over, hvornar borgeren skal mgde op. P4 den made kunne man maske
undg3, at en aftale gar i vasken.

"Vi kan veere behjaelpelige med at sikre, at borgeren kommer til samtaler. Men det

kraever, at vi bliver kontaktet”
(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)

Nogle steder er demensenhederne meget opmaerksomme pa at involvere kommunen
tidligt og eventuelt invitere dem med til den indledende samtale - hvis patienten gnsker
det og har givet samtykke hertil. Men det er altid en vurdering fra gang til gang, hvor meget
man involverer kommunen. Kommunerne vil meget gerne holdes informeret undervejs i
form af statusnotater eller anden form for skriftlige notater, der kan vere relevante for
kommunen. Demensenhederne kan imidlertid have problemer med at finde ud af, hvem de
skal kontakte i kommunen. Enten fordi der ikke i henvisningen fra den praktiserende leege
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er oplysninger om kommunen, eller fordi det kan veere svert for demensenheden at finde
ud af, hvor de skal henvende sig. Ifglge personalet pa demensenhederne, anvender
kommunerne ikke ens terminologi og titel pa dem, der skal kontaktes i kommunen vedr.
demenssygdommen. Sdledes anvendes bade termer som demenskonsulenter,
demenskoordinatorer, demensressourcepersoner eller demensvidenspersoner i de
forskellige kommuner. De forskellige titler indebaerer nogle gange forskellige opgaver eller
ansvar, hvilket er forvirrende for demensenhederne. Demensenhederne efterspurgte
telefonnumre til de relevante demenskonsulenter/-koordinatorer. For de fleste kommuner
gor det sig geeldende, at man skal sende til visitationen og ggre opmaerksom p3, at det
handler om demens. Sa vil henvendelsen ende det rette sted.

“Man laber nogen gange lidt sur i terminologien”

(personale fra demensenheden til forlgbsgennemgang)

Der var nogle demenskonsulenter/-koordinatorer fra forlgbsgennemgangene, der gjorde
opmaerksom p3, at der kan vaere svert at vide, hvem man skal kontakte i
demensenhederne, og at det ville veere rart at have et navn pa demenskoordinatoren i
demensenheden.

Uanset hvilken vej kommunikationen gar, sa ggr forskellig praksis og forskellig
organisering, at det kan veere sveert at fa overblik over, hvad man skal skive i sine
henvendelser for at sikre, at henvendelser ender enten hos de rette demenskonsulenter/-
koordinatorer eller i demensenhederne. Det er meget vigtigt, at man er klar over, hvad der
skal std, da der ellers er risiko for, at henvendelsen lander forkert eller er lang tid
undervejs. Der var eksempler p3, at notater mm. blev sendt forkert og derfor aldrig ndede
frem til de rette i kommunen, og at de derfor ikke far kendskab til patienten. Der syntes fra
kommunernes side at veere enighed om, at det skal veere helt tydeligt, at det handler om
forlgbskoordination i forhold til demens:

"Vi har forskellige former for forlabskoordination, sa der skal helst sta
demenskoordination i alle meddelelser. Sa kommer det rigtigt frem”

(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)

Der er ogsa udfordringer med IT systemer, der ikke taler sammen og som forhindrer, at
kommunikationen forlgber gnidningslgst, eller at der sendes faxer, der ikke har modtagere
i den anden ende, men dette er en national problemstilling, som ikke kan Igses i
forbindelse med implementering af forlgbsprogrammet for demens.

Omfanget af information

Ligesom de praktiserende leeger, syntes demenskonsulenterne/-koordinatorerne ogs3, at
det er bedre med for meget end for lidt information, og de vil gerne have de statusnotater,
som demensenheden sender til patientens praktiserende leege. Demensenhederne vil ogsa
meget gerne have information. De vil iseer gerne have viden om aendringer i sociale
forhold, hvordan det gar i hjemmet, eller hvis patienten flytter pa plejehjem.
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2. Afslutning

Nar patienten er feerdigudredt, og den medicinske behandling er stabil, skal patienten
afsluttes til almen praksis. Nar patienten afsluttes til almen praksis, er det altid
praktiserende leege, der overtager tovholderfunktionen og eventuelt ogsa
forlgbskoordinationen. Praktiserende leege overtager forlgbskoordinationen i de tilfeelde,
hvor patienten ikke har kontakt til kommunen.

2.1. Kommunikation

De problemstillinger, der allerede har vist sig i kommunikationen i udredningsforlgbet,
kan genfindes, nar det kommer til afslutningen og overgangen. Det handler om de samme
problemer med at finde de rette personer, hvor meget viden de andre sektorer
efterspgrger og viden om de andres tilbud. Fx efterlyste en praktiserende leege specifikke
kontaktpersoner:

"Det ville vaere rart med mobilnumre pa de sygeplejersker, der er kontaktpersoner —
bade i demensenheden og i kommunen”
(praktiserende laege til forlgbsgennemgang)

Der er imidlertid nogle helt saerlige problemstillinger forbundet med overgangen fra
demensenheden til almen praksis og eventuelt kommunen.

2.2. Ansvarsfordeling

Som det ogsa blev naevnt i en af kommentarerne fra spgrgeskemaundersggelsen, sa
udtrykker personale i demensenhederne tvivl om, hvorvidt kommunerne overtager
forlgbskoordinationen. Fra kommunal side var der bekymring for, om demensenhederne
giver besked om afsluttede patienter. Pa forlgbsgennemgangsmgderne kunne denne
bekymring genfindes. Det blev tydeligt, at overgangen fra demensenheden til
primeersektor foregar meget forskelligt fra demensenhed til demensenhed og alt afthaengigt
af hvilken kommune, der er tale om. Jo bedre man kender til hinanden personligt, jo stgrre
sandsynlighed er der for, at overgangen fungerer og ansvarsfordelingen er tydelig.

"Vi kender jo hinanden sa godt, sa det er ikke noget problem at vide, hvem der
forlabskoordinator”
(personale fra demensenheden til forlgbsgennemgang)

Det er dog seerligt overdragelse af forlgbskoordinationen, der er usikkerhed omkring. En
udfordring bestar i, at det er en ny praksis, og at det specifikt skal fremga af
afslutningsnotatet, at forlgbskoordinationen overgar til kommunen. Det er lidt forskelligt,
hvordan de enkelte kommuner gnsker, at det skal fremga. Fra demensenheden er det
vigtigt, at kommunen melder tilbage, at de overtager forlgbskoordinationen. Det blev
foreslaet, at korrespondancemeddelelsen anvendes til at kommunikere til bade almen
praksis og kommunen, og at tovholderrolle og ansvar for forlgbskoordination overdrages
fra hospitalet i henhold til forlgbsprogrammet.
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Hvis ikke patienten har behov for eller gnsker kontakt til kommunen, er det patientens
praktiserende laege, der skal overtage forlgbskoordinationen. Dette er en del af
forlgbsprogrammet, og almen praksis skal overtage forlgbskoordinationen, hvis ikke
kommunen overtager. Til forlgbsgennemgangene var der nogle af de praktiserende laeger,
der udtrykte undren over, at de er forpligtede til at overtage funktionen, nar patienten
afsluttes fra demensenheden. De var ikke klar over, at det var deres ansvar, hvis patienten
enten er stratificeret til niveau 1, eller ikke gnsker kontakt til kommunen. Men ifglge
forlgbsprogrammet kan funktionen ikke ligge i demensenheden, nar patienten er afsluttet.
De praktiserende leger efterlyste, at det skal fremga meget tydeligt ved afslutningsnotatet,
at praktiserende leege overtager forlgbskoordinationen. Det blev ogsa forslaet, at
korrespondancemeddelelsen anvendes til at sende information om, at ansvaret
overdrages.

Det er fortsat nyt, men der arbejdes pd at finde gode lokale metoder, der skal sikre, at det
er klart hvor forlgbskoordinationen ligger, ndr patienten afsluttes fra demensenheden.

3. Opfolgning

Kommunen og almen praksis overtager ansvaret for forlgbet, nar patienten er afsluttet fra
demensenheden. Kommunen og praktiserende laege har forskellige rolle efter afslutningen,
og det er vigtigt, at der er klarhed over ansvar og roller.

3.1. Opfelgning i almen praksis

Alle var Kklar over, at praktiserende laege overtager tovholderrollen ved afslutning fra
demensenheden. Til gengeaeld var der tydelig usikkerhed omkring, hvilket ansvar der, ifglge
forlgbsprogrammet, fglger med at veere tovholder. Ifglge forlgbsprogrammet er den
praktiserende leege ansvarlig for patientens behandling og for at fglge op pa behandlingen.
Det er ogsa praktiserende laeges ansvar at indkalde til kontrol senest et ar efter
afslutningen fra demensenheden. Som det fremgik af spgrgeskemaundersggelsen kender
flere praktiserende laeger ikke denne forpligtelse, eller ser det som en stor udfordring i
forhold til den made, som de er vant til at arbejde pa. Pa forlgbsgennemgangene
pointerede de praktiserende leeger, at deres systemer fx ikke har en funktion til at indkalde
automatisk som tandlaeger har. Det var tydeligt, at flere hellere s3, at ansvaret for at
indkalde 13 et andet sted end i almen praksis.

"Det kunne veere rart, hvis man fra demensenheden kunne initiere, at der blev lavet
en aftale med os”
(praktiserende laege til forlgbsgennemgang)

Demensenhederne oplevede dog, at de nogle gange skal bruge lang tid pa at komme i
kontakt med den praktiserende laege, og derfor gnsker de ikke at patage sig opgaven med
at bestille tid til opfslgning i almen praksis. De praktiserende laeger efterspurgte, at
demensenheden i forbindelse med afslutning af patienten meget tydeligt skriver, at den
praktiserende leege er ansvarlig for at indkalde senest et ar efter dd. De praktiserende
leeger fremhaevede ogsa muligheden for, at de pargrende evt. kan veere ansvarlige for at
booke en aftale.
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Som det ogsa fremgik af spgrgeskemaundersggelsen, sa er der blot 44% af de
praktiserende leeger, der er proaktive i forhold til at indkalde til arskontrol.

"Det er meget uvant for os at skulle vaere udfarende pa den made”
(praktiserende laege til forlgbsgennemgang)

Flere praktiserende leeger er forbeholdne overfor, at skulle paleegges nye mader at arbejde
pa, selvom det er en aftalt del af forlgbsprogrammet, og selvom der er aftalt en §2-aftale,
som honorerer den praktiserende leege for denne ydelse. Fx var der flere praktiserende
leeger, der til forlgbsgennemgangene gav udtryk for, at stratificering af patienterne i
niveauerne 1,2 og 3 var ungdvendige eller irrelevante for dem i deres arbejde og derfor
ikke benyttede det.

"Det siger mig svagt et eller andet. Det er ikke noget, jeg bruger i min praksis”
(praktiserende leege til forlgbsgennemgang)

Som en demenskonsulent/-koordinator imidlertid papegede i spgrgeskemaundersggelsen,
og som ogsa blev papeget til forlgbsgennemgangen, sa er kravene om stratificering og
forlgbskoordination en god indgangsvinkel til dialogen mellem kommunen og almen
praksis, fordi det er med til at understrege og tydeligggre, hvor kommunen kan ggre en
indsats.

Der viste sig ogsa at veere en teknisk udfordring, der omhandlede diagnosekoder. Der
bruges forskellige kodninger i demensenhederne og i almen praksis, og det er vigtigt at
vaere opmaerksom pa3, at koderne kan oversattes mellem sektorerne.

3.2. Opfelgning i kommunen

Ifglge forlgbsprogrammet er kommunen forpligtet til at tage kontakt til den
nydiagnosticerede demente borger efter afslutningen fra demensenheden, hvis borgeren
har givet samtykke. For at fa en god kontakt til borgeren er det vigtigt, hvordan
demensenheden far praesenteret kommunen. Det blev drgftet, hvordan radgivning fra
demensenheden kan bidrage til, at den demente accepterer at fa besgg af kommunens
demenskoordinator, og hvordan introduktionen fra det kommunale personale kan
medvirke til, at borgeren accepterer at fa besgg.

"Jeg plejer at sige, at vi lige bare skal fortaelle lidt om, hvem vi er. Det er et tilbud,
som kommunen har. Sa kender vi jo hinanden, hvis du eller din segtefeelle far brug
foros”

(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)

4. Parerende
Det sidste tema til forlgbsgennemgangene var de pargrende, og hvordan disse inddrages
bedst muligt. De pargrende spiller en vaesentlig rolle i forlgbet, da de ofte sgrger for, at

60



61

Kapitel 4 Tveersektoriel forlebsgennemgang

hverdagen fungerer, og at aftaler holdes. Bide demensenheden, kommunen og almen
praksis er forpligtet til at informere pargrende om de tilbud, som der findes.

4.1. Samordning af information

Af svarene pa spgrgeskemaundersggelsen fremgik det, at sdvel demensenheder og
kommuner i hgj grad lever op til standarderne i forhold til information til pargrende,
hvorimod kun godt halvdelen af de praktiserende laeger giver information om tilbud til
pargrende.

Til forlgbsgennemgangene viste det sig, at der er usikkerhed om hinandens tilbud, og
hvem der tilbyder hvad, hvorndr. Fx viste det sig, at kommunen kan tro, at demensenheden
har et tilbud om undervisning til patienter og pargrende, som de reelt set ikke har eller
omvendt. Denne manglende viden kan give sig udslag i for meget, for lidt eller forkert
information til patienter og pargrende. En demenskonsulent/-koordinator foreslog, at
demensenhederne fandt et sted at notere, hvilken information om tilbud, man havde givet
til patienter og pargrende. Demenskonsulenten/-koordinatoren papegede, at den
manglende viden og koordinering fik patienter og pargrende til at tro, at sektorerne ikke
snakkede sammen pa tveers, og at der var et overload af information. Praktiserende laeger
kender heller ikke altid til de tilbud, der findes i demensenheden eller i kommunerne, men
ville ogsa kunne have glade af at vide mere om tilbuddene. Som det fremgik af
sporgeskemaundersggelsen, sa bruger de praktiserende leege kun SOFT-portalen ganske
lidt, hvor de ellers ville kunne finde tilbuddene.

Mere viden om hinandens tilbud ville kvalificere informationen til patienten og dennes
pargrende.

4.2. Tilbud til de parerende

Demensenhedernes og kommunernes tilbud til de pargrende er meget forskellige. De
bestraber sig pa at tilbyde undervisning til de pargrende, men det kan vaere sveert at fa
samlet nok pargrende til undervisning eller have ressourcerne til at gennemfgre
undervisning. Kommunerne har ogsa pargrendegrupper og andre tilbud til pargrende, som
de informerer om. I nogle kommuner kontakter man pargrende og ggr opmaerksom pa
tilbud tidligt i forlgbet. Hvis de pargrende ikke er interesserede i tilbud pa det tidspunkt,
er det ikke sikkert, at de bliver kontaktet igen. [ andre kommuner har man erfaret, at det er
uhyre vigtigt, at der folges op efter et stykke tid. I den tidlige fase kan de pargrende vaere
chokerede og ikke overskue deres nye rolle. Derfor er det vigtigt at fglge op.

“"Det kan godt vaere, at de ikke lige nu og her har brug eller kan overskue tilbud. Men
de vil ofte gerne senere, og kan ikke huske, at de har faet at vide, at de bare kan
vende tilbage”

(personale fra kommune til forlgbsgennemgang)

En anden problematik er pargrende, der ikke er familie. Der er ikke rigtig nogen tilbud til
denne type af pargrende, de ogsa kan have behov for hjeelp. Det er ogsa vigtigt, at
kommunen samler op pa de pargrende til afdgde demente borgere.
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Kapitel 5
Feedbackmeaderne

Opsamling pa feedbackmederne

Den fgrste udredning i almen praksis opleves meget forskelligt. Der var flere pargrende,
der beskrev store vanskeligheder med at fa egen laege til at tage fat om problemet med
demens. Mange pargrende pegede ogsa p3, at ventetiden fra henvisningen fra egen laege til
indkaldelsen til udredning i demensenheden er meget lang, og at det skaber utryghed.
Flere pargrende nzaevnte, at det ville veere godt, hvis der allerede var kontakt til
kommunens demenskoordinator i den tidlige fase. Det ville give mulighed for at skabe et
bedre forlgb for den demente. Der kan selvfglgelig her vaere nogle udfordringer, idet man
ikke har vished for, om der er tale om den demenssygdom. Et problem kan ogsa veere, at
den demente ikke gnsker, at der etableres kontakt til kommunen, hvilket man er ngdt til at
respektere. De pargrende understregede ogs3, at der var behov for at seette fokus pa tidlig
opsporing, da det ville bidrage til, at flere tilfeelde blev opdaget tidligere.

De fleste pargrende var tilfredse med udredningen i demensenheden, men de efterlyser
medinddragelse i patientens forlgb. Medinddragelse handler om, at pargrende ses som en
person, der har et selvsteendigt behov, der skal imgdegas som en del af behandlingen af
den demente. Det handler bl.a. om, at de far tilsendt kopier af alle breve. Det er ikke altid
en fast procedure, at de pargrende skal have kopier af alle breve. Og selv om der er en fast
procedure, er det alligevel ikke altid, at den overholdes. Flere pargrende efterlyser, at de
far mulighed for alenetid med personalet, hvor de uden den demente kan fa lov til at
bidrage med deres observationer og oplevelser med den demente. Oplevelser og
observationer, der ikke altid stemmer med den dementes oplevelser, hvilket er en kilde til
konflikter. Personalet oplever, at de kan komme i et etisk dilemma eller en
loyalitetskonflikt, da de primeert skal efterleve patientens gnsker. Ikke alle patienter
gnsker, at de pargrende inddrages uden dem.

Overgangen til primarsektoren opleves af flere som problematisk. Pargrende fgler ofte, at
de star med ansvaret for at fa forlgbet til at heenge sammen, og kender ikke ngdvendigvis
til de ansvarsomrader og rettigheder, der ligger i forlgbsprogrammet for demens. De er
ikke altid klar over, at der findes en forlgbskoordinator i kommunen, eller hvad de kan
bruge vedkommende til, og de efterlyste viden og tilbud og om demenssygdommens
konsekvenser. De pargrende har brug for, at demenskoordinatoren er en sparringpartner
for dem, og er en som de kan snakke med, ndr de har problemer, som de har brug for en
snak om.

Pa baggrund af feedbackmgderne stod det klart, at det er vigtigt, at demenskoordinatoren
har en aktiv og opsggende rolle. Det er ikke nok blot at ggre opmaerksom p4, at man findes,
hvilke tilbud der er, og at man kan henvende sig. Koordinatoren skal veere opsggende
overfor de pargrende, som de har kendskab til, flere gange. Selvom pargrende maske ikke
er interesserede i fgrste omgang, skal man ikke vente, til de eventuelt selv henvender sig,
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men veere proaktiv og tage kontakt lgbende. Behovet er ikke altid erkendt, og man kender
maske ikke nok til tilbuddene til, at man selv kan tage kontakt.

Det er meget forskelligt, hvordan den praktiserende laege agerer, nar patienten overgar til
almen praksis. Mange beskrev oplevelser med manglende medicin, og de faerreste var klar
over, at praktiserende laege er ansvarlig for at indkalde patienten og fglge op pa
behandlingen. Som det ogsa viste sig i spgrgeskemaundersggelsen og til
forlgbsgennemgangene, er der mange praktiserende laeger, der ikke er klar over, at de har
ansvaret for behandlingen og indkaldelser til kontrol efter et ar.

Flere af de pargrende havde oplevet, at der var store udfordringer med information til og
fra andre hospitalsafdelinger, ifald den demente indleegges. De mangler viden om og
opmearksomhed pa demenssygdommen, og den demente far ikke den medicin, som de skal
have. Ogsad hjemmeplejen blev oplevet som udfordrende. Der mangler viden om demens,
og mange ansatte er ikke kleedt godt nok til at passe demente.

Formalet med feedbackmeder

Tanken bag feedbackmgder er at give personalet direkte feedback pd patienternes/de
pargrendes oplevelser, sdledes at personalet efterfglgende kan identificere omrdder, som
de kan forandre i praksis. Metoden har vearet brugt i flere sammenhange, hvor man
gnsker viden om, hvordan patienter oplever et forlgb i sundhedsvaesnet.

Metoden indebzerer, at en gruppe patienter eller deres pargrende inviteres til en dialog om
det sygdomsforlgb, de har veeret en del af. Derudover inviterer man repraesentanter fra
personalet, der fungerer som et reflekterende team. Det reflekterende team lytter til
patienternes eller de pargrendes samtale. For at skabe de bedste rammer for at lytte
placeres de to grupper ved hvert deres bord, og de ma ikke henvende sig til hinanden pa
tveers af bordene. Feedbackmgderne ledes af en mediator, og al kommunikation mellem
gaesterne og det reflekterende team foregar gennem mediatoren.

Mediatoren styrer processen og sikrer, at man kommer rundt om de temaer, som man
gerne vil have belyst. Afslutningsvis sendes geesterne hjem og, og der er en
opsamlingsrunde, hvor der er fokus p3, hvilke a&endringer, man kan ga hjem og arbejde
direkte med i praksis.

Feedbackmederne i forbindelse med evalueringen af Forlebsprogram for
Demens

Som en del af evalueringen af Forlgbsprogram for Demens blev der fra april til juni 2013
afholdt fem feedbackmgder med pargrende.

Feedbackmgderne blev medieret af kvalitetskonsulent fra Nordsjeellands Hospital -
Hillergd, Jeanett Struck Miiller, der har stor erfaring med at atholde direkte
feedbackmgder. Der blev aftholdt feedbackmgder med pargrende tilknyttet
demensenhederne pa:
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e  Rigshospitalet

e Herlev Hospital

e  Bornholms Hospital

e  Glostrup Hospital

e Nordsjeellands Hospital - Hillerad

Fokus for feedbackmgderne var at fa viden om de pargrendes oplevelse af forlgbet. Selve
samtalen tager udgangspunkt i et mindmap, der er udviklet af Jeanet Struck Miiller pa

baggrund af mgder med personale tilknyttet hukommelsesklinikker og kommuner.
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Rekruttering til feedbackmederne

Da forlgbsprogrammet involverer mange aktgrer fra sdvel kommuner, hospital og almen
praksis, blev det tilstraebt at fa repraesentanter i det reflekterende team fra alle tre
sektorer. De pargrende bestod af bade aegtefaeller, bgrn og svigerbgrn.

Feedbackmgderne gav meget direkte feedback til de professionelle, som de lokalt kunne ga
hjem og arbejde p3, og der er efterfglgende blevet arbejdet lokalt med mange af de
problemstillinger, der viste sig pa feedbackmgderne.

Rekruttering af pdrerende

Kriterier for rekrutteringen var, at der skulle findes 6-8 pargrende til patienter, der boede i
de kommuner/bydele, som hgrer til den aktuelle hukommelsesklinik. Da
feedbackmgderne skulle give viden om forlgbsprogrammets effekt pa det oplevede
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sygdomsforlgb, var det et gnske, at udredning og diagnose af patienterne havde fundet
sted inden for de sidste 6-8 maneder fgr feedbackmgdet.

Det var forskelligt, hvordan rekrutteringen af pargrende foregik, da det var lagt ud til de
enkelte planomrader. Pargrende blev saledes rekrutteret via kommunerne eller via
hukommelsesklinikken. De kunne kende hinanden pa forhand eller ej. De kunne have
deltaget i undervisning eller ej.

Rekruttering til det reflekterende team

Det reflekterende team skulle sa vidt muligt bestd af en leege og en sygeplejerske fra
demensenheden, 2-3 demenskonsulenter/-koordinatorer fra kommunerne samt 1-2
praktiserende laeger. Rekrutteringen fandt sted i samarbejde mellem demensenheden og
regionsadministrationen, der sendte invitationer ud til repraesentanter fra de forskellige
sektorer. Der var desvaerre ikke praktiserende laeger til alle feedbackmgderne.

Deltagerne i feedbackmaderne

De pargrende var aegtefeller, bgrn eller svigerbgrn. Et enkelt sted deltog blot 2 pargrende
og et andet sted 9 pargrende. Da feedbackmgderne ikke tilsigtes at veere repraesentative,
er det ikke i sig selv afggrende, hvor mange, eller hvem der deltager. Nar der er fa
deltagere, kan det give mere tid til at forfslge nogle problemstillinger. Nar der er mange
deltagere, er der bedre mulighed for at fa flere perspektiver pd banen. For nogle af de
deltagere gjaldt, at deres forlgb endnu ikke var afsluttet fra demensenheden.

Emnerne i feedbackmederne

Pa feedbackmgderne var der fokus pa de pargrendes oplevelse af sammenhang og kvalitet
i forlgbet fra udredningen til opfglgningen. Pargrende kan fokusere pa andre
problemstillinger end dem, de professionelle forestiller sig, og pargrende har ikke
ngdvendigvis viden om indholdet og ansvarsomrader i forlgbsprogrammet. I det folgende
beskrives oplevelser og problemer, som de pargrende har oplevet dem i det forlgb, som
deres demente pargrende har gennemgaet. Formalet er at give et billede af de mange
forskellige oplevelser, som de pargrende har haft og fa s mange erfaringer med som
muligt. Kapitlet beskriver derfor problemstillingerne i forlgbet fra et pargrendeperspektiv,
der kan veere anderledes end det professionelle perspektiv.

Kapitlet er bygget op efter det typiske forlgb som patienten gennemgar ifglge

forlgbsprogrammet:
1. Ferste udredning i almen praksis
2. Udredning i demensenheden
3. Overgangen til primaersektoren
4. Opfelgning

1. Forste udredning i almen praksis
Udredningen i almen praksis opleves meget forskelligt. [ den ene ende er der oplevelsen af,
at praktiserende laege ikke tager bekymringen alvorligt og i den anden ende, er der
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oplevelsen af, at praktiserende laege straks gennemfgrer de indledende tests og henviser til
demensenheden.

1.1. Oplevelser med praktiserende laege

Flere pargrende beskrev den indledende fase i almen praksis som tilfaeldig eller decideret

inkompetent. Der var en fglelse af, at egen leege har bergringsangst over for demens. De vil
derfor helst ikke snakke med patienten om det, selvom de pargrende giver udtryk for stor
bekymring. En drsag kan veere, at leege og patient har kendt hinanden i mange ar, og at det
derfor er svert at konfrontere patienten med en mistanke om demens. Dette var der flere

pargrende, der gav udtryk for.

Flere pargrende berettede om, hvordan de matte presse meget pa for at fa laegen til at
handle. De fandt fx selv ud af, at kommunen havde en demenskoordinator, som de tog
kontakt til. De satte sig ind i omradet og fik viden om, at scanning er en del af udredningen
for demens. Hvis man som pargrende selv besidder viden om, hvordan den indledende
udredning i almen praksis bgr gennemfgres, er det lettere at komme igennem, sa de rette
tests bliver gennemfgrt og patienten bliver henvist til demensheden til videre udredning.

"Sa gik jeg i gang med at google, og sa fandt jeg ud af, at der var en
demenskoordinator i kommunen, som man kunne kontakte, sa det gjorde jeg”
(pargrende til feedbackmgde)

Andre har meget positive oplevelser udredningen i almen praksis:

"Han fik lavet de der mmse tests og scorede 18 ud af 30, og sa gik det ellers lige sa
staerkt, som vi overhovedet kunne flyve frem og tilbage”
(pargrende til feedbackmgde)

Derfra kgrte hele udredningen pa skinner. Patienten kom til scanning og fik taget prever,
og der gik kun godt tre mdneder fra patienten kom hos egen laege fagrste gang, til diagnosen
var stillet.

Mange pargrende fortalte, at det er sd vigtigt, at den praktiserende leege lytter til de
pargrendes observationer og bekymringer. Det er oftest dem, der oplever alle de sma
episoder fra hverdagen, som en dement godt kan skjule ved et kort besgg hos leegen.

1.2. Ventetiden fra henvisning

Et gennemgaende tema hos de pargrende var ventetiden fra den fgrste udredning i almen
praksis, til forlgbet starter i demensenheden. Selvom der var tilfeelde, hvor det er gaet
hurtigt, var den mest gennemgaende oplevelse, at ventetiden er meget lang. Det er meget
belastende for bade de pargrende og den syge at skulle vente lang tid pa at komme i gang
med udredningen. De pargrende oplever, at det er som at leve i et tomrum, hvor det er
sveert at planlaegge ret meget, og hvor de og den syge bekymrer sig for at veere blevet
glemt. De lange ventetider er et problem og, som ogsa pdpeget af personalet pa
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forlgbsgennemgangene, sa er den lange ventetid en stor belastning for bade de pargrende
og den syge.

"Der gik langt tid, og det er traels, nar man har taget det forste svaere skridt at
komme til legen. Man vil bare gerne videre”
(pargrende til feedbackmgde)

1.3. Tidlig opsporing

Det var gennemgdende hos flere af de pargrende, at de ville gnske, at de havde kendt mere
til symptomerne tidligere. Hvis de havde kendt symptomerne, kunne de maske have faet
udredningen sat i gang tidligere, og pa den made have hjulpet den syge far. Flere efterlyste
sdledes mere viden i befolkningen generelt om symptomer pa demens. Der kan ga lang tid
(og maske for lang tid), for de pargrende reagerer pa symptomerne.

Flere papegede, at de havde stor gavn af kommunens demenskoordinator allerede i den
tidlige fase af forlgbet. Demenskoordinatoren kunne svare pa spgrgsmal og vaere en
sparringspartner pa de bekymringer, man som pargrende har, ndr der er mistanke om
demens i familien.

2. Udredning i demensenheden

Langt de fleste pargrende har meget positive oplevelser med udredningsforlgbet i
demensenheden. De har fglt sig godt behandlet og mgdt med stor forstaelse fra personalet.
Flere fremhaevede det positive i, at de er blevet tilknyttet en kontaktperson, som er
gennemgdende i udredningsforlgbet. Det giver en oplevelse af ssmmenhang, at man ikke
skal starte forfra hver gang, og det skaber stor tryghed hos bdde den demente og de
pargrende. Det giver desuden stor tryghed for de pargrende, at de har en fglelse af, at de er
velkomne til at ringe og tale med kontaktpersonen, hvis de har brug for at spgrge om noget
eller vende et problem.

2.1. forlgbet

Selvom den generelle oplevelse af selve udredningsforlgbet er god, var der dog ogsa
pargrende, der beskrev kaotiske forlgb med mange skiftende og uerfarne leeger. Det
skaber stor utryghed bade for den demente og den pargrende, der er i en sdrbar situation.
Seerligt samtalen om diagnosen er fglsom, og her er det vigtigt, at man fgler sig i trygge
heander, og at diagnosen bliver givet pa en empatisk made.

De pérgrende papegede isaer tre omrader, hvor de oplevede behov for sendringer:

e  Planleegning af naeste aftale
e Kommunikation direkte til de pargrende
e  Alenetid med personalet

Naeste aftale
Der er forskellige procedurer for, hvordan man i hukommelsesklinikken giver besked om,
hvorndr neeste aftale er. Nogle steder giver man en tid med det samme, og andre steder
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sender man en indkaldelse pa et senere tidspunkt. Som pargrende kan man have brug for i
god tid at vide, hvornar naeste aftale er. En af de pargrende siger:

"Det gar det umuligt at planlsegge noget. Man kan jo ikke engang planlaegge en
ferie, fordi man ikke ved, om der kommer en indkaldelse”
(pargrende til feedbackmgde)

De pargrende understregede ogs3, at det er meget vigtigt for en tryg oplevelse, at der ikke
er for lange ventetider, nar man kommer eller sidder og venter pa et svar. Det skaber stor
utryghed hos den demente, hvis de skal sidde for lang tid i et venteveerelse.

Kommunikation direkte til de parerende

Pargrende, der ikke bor sammen med den demente (bgrn og svigerbgrn), gav udtryk for,
hvor vigtigt det er, at de far indkaldelser fra hukommelsesklinikken tilsendt direkte. Det er
et stort problem for dem, at breve kun sendes til den demente. Den demente kan finde pa
at smide dem veek eller forleegge dem, og sa overser man maske en samtale eller en aftale.

Denne problematik blev taget op af personalet, og det er ikke alle steder, hvor man spgrger
patienten eller de pargrende, om de pargrende skal have kopi af breve. De steder, hvor der
en procedure for at spgrge, er det alligevel ikke sikkert, at det sker. Der kan ogsa veere
nogle IT udfordringer, der betyder, at brevene ikke pr. automatik sendes til de pargrende.
Der skal naturligvis indhentes samtykke fra patienten i forhold til, om de pargrende ma
kontaktes, og det kan veere en udfordring for udredningsforlgbet, hvis patienten ikke
gnsker inddragelse af de pargrende.

[ fald den neermeste pargrende ikke er en agtefzlle eller samlevende med patienten, men
fx er bgrn, bgrnebgrn eller en neer ven, sd er det hensigtsmaessigt, at de far kopier af alle
breve. Det vil give dem en mulighed for at fglge med og sikre sig, at patienten mgder op til
aftaler. Hvis ikke de modtager kopier af breve eller bliver kontaktet telefonisk, kan de veere
ngdsaget til at ga og rode i patientens ting. Det kan skabe konflikter, men kan veere
ngdvendigt, hvis der skal veere sikkerhed for, at aftaler overholdes. Det forekom bgrn og
bgrnebgrn besynderligt, at demensenhederne ikke er mere opmaerksomme pad denne
problematik, da det jo er en del af sygdommen, at patienten ikke kan handtere aftaler, mm.

De pargrende, der enten er bgrn eller svigerbgrn til den demente, oplevede desuden, at de
skal bruge meget tid til at gd med den demente til diverse aftaler, og at det kan vaere
problematisk, da aftaler gerne ligger i arbejdstiden.

Alenetid med personalet

Et emne, der gentagne gange dukkede op pa feedbackmgderne, var balancegangen mellem
hensynet til patientens integritet, og de pargrendes gnske om at blive inddraget.
udredningsfasen oplever de pargrende et stort behov for, at de kan fortelle, hvordan de
oplever den demente, uden patienten selv er til stede. Det kan skabe konflikter mellem
patienten og dennes pargrende, ndr den pargrende i overveerelse af patienten ma
korrigere eller supplere forteellinger fra hverdagen:
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“Ah mor, det er jo ikke helt rigtigt, det du siger der. Du laver jo ikke selv mad”
(pargrende til feedbackmgde)

Patienten kan blive meget vred pa sin pargrende, og de pargrende oplever det meget
ubehageligt. De papegede derfor vigtigheden af, at de inddrages i udredningen med den
viden, som de har fra hverdagen, og at der er mulighed for, at de fir en samtale med laegen
eller sygeplejersken, uden at patienten er til stede. De pargrende er bekymrede for, at
patienten fremstar bedre, end han/hun i virkeligheden er. De frygter derfor, at patientens
behov ikke bliver imgdegaet. Den afsluttende samtale er vigtig, og flere pargrende
efterlyste, at der isaer her gives mulighed for, at der er en samtale mellem pargrende og
personalet. De har brug for at vide, hvad de kan forvente af forlgbet, uden at patienten
ngdvendigvis er til stede.

De professionelles holdning var, at det er patienten, der er i centrum, og de har en fglelse
af, at de gar bag om ryggen pa patienten, hvis de taler med de pdrgrende, uden at patienten
selv er til stede. Som minimum skal patienten spgrges, og hvis det er mod deres gnske, ma
dette respekteres.

Samarbejde pa tveers af afdelinger og hospitaler

[ det tilfeelde, hvor patienten har veeret indlagt pd andre afdelinger eller hospitaler i
udredningsperioden, havde de pargrende en oplevelse af, at der virkelig er mangel pa
savel kommunikation som samarbejde mellem hospitalerne og mellem demensenhederne
og de medicinske afdelinger.

Personalet pd afdelingerne mangler viden om, at patienten har en demenssygdom, hvilket
fx giver sig udslag i, at patienten ikke far sin demensmedicin, eller at der ikke tages hensyn
til, at det er en dement person, som de har med at ggre. Nogle pargrende havde oplevet, at
patienten havde faet medicin, som har gjort dem konfuse, og at de ikke havde faet deres
demensmedicin.

"Der har de i hvert fald ikke have taget kontakt til hukommelsesklinikken.. og hun
var i en meget ussel tilstand. Det kan ga frygtelig, frygtelig galt, nar de ikke snakker
sammen. Det var mig, der skulle serge for, at hun fik sin behandling”

(pargrende til feedbackmgde)

En pargrende fortalte dog om en positiv oplevelse, hvor hendes mor var indlagt pa en
anden afdeling:

“leg blev ringet op fra hukommelsesklinikken, der sagde, at de kunne se, at mor var
indlagt, og at de synes, at vi skulle vente lidt med at szette hende op i dosis. Det
synes jeg bare var sa dejligt, at der var styr pa det”

(pargrende til feedbackmgde)
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Der er problemer i forhold til sammenhaeng og viden, ndr patienten kommer i kontakt med
andre afdelinger. Forlgbsprogrammet inkluderer ikke denne problematik.

3. Overgangen til primaersektoren

Nar patienten overgar til primaersektoren, skal pargrende informeres om de tilbud og
indsatser, der tilbydes i kommunerne. De fleste pargrende var klar over, at kommunen har
en demenskoordinator, men der er en oplevelse af, at det er meget forskelligt, i hvilken
grad de er blevet kontaktet og hvornar i forlgbet. Nogle oplevede demenskoordinatoren
som meget proaktiv og opsggende, andre havde de ikke hgrt fra demenskoordinatoren i
flere &r. Men det er tydeligt, at indsatsen fra demenskoordinatoren opleves meget positivt
af bade patienter og pargrende.

3.1. Flydende overgange

Flere patienter var ikke afsluttet fra demensenheden, men var alligevel i kontakt med
demenskoordinatoren i kommunen. Andre patienter var afsluttede, men der er fortsat
kontakt til demensenheden. Det viste sig ogsa, at pargrende ikke altid teenker i overgange,
og hvem der er ansvarlig for hvad pa hvilke tidspunkter pa samme made, som systemet
gor. De tager kontakt til dem, som de mener, er relevante i en given situation.

De, der er afsluttede fra demensenheden, var godt er klar over, at de ikke leengere skulle
komme der, men at de kan kontakte en demenskoordinator eller egen laege. Samtidig
kunne de dog godt finde pa at kontakte demensenheden, hvis de havde nogle spgrgsmal:

"De kender os jo bedst, og sa kan det vaere rart bare lige at fa en snak om medicin
eller et eller andet”
(pargrende til feedbackmgde)

Der er sadledes en tryghed ved det kendte, og pargrende oplever, at de er velkomne med
deres spgrgsmal.

Nogle pargrende havde allerede inden udredningen haft kontakt til hjemmeplejen, og der
havde veeret en dialog om, hvorvidt det ville veere en idé at fa startet en udredning. Andre
havde oplevet at fa kontakt til kommunen under udredningen, enten pa eget initiativ eller
via en henvendelse fra kommunen.

Kommunikation mellem sektorer

Selvom der var mange positive oplevelser med overgangen mellem sektorer, sa oplevede
mange pargrende, at kommunikationen mellem sektorerne ikke fungerer saerlig godt. De
oplevede, at kommunen ikke kender til, hvad der er foregdet i demensenheden, eller at
ingen i kommunen ved, hvem der har ansvaret for patientens forlgb. Det lader til, at
oplysninger enten ikke bliver videregivet, eller ikke kommer frem til rette sted. Det skaber
usikkerhed, og det betyder, at flere pargrende fgler et stort pres for at sikre, at der er styr
pa forlgbet. Hvis ikke de selv er opsggende i forhold til egen laege, kommunen eller
demensenheden, er det ikke sikkert, at der ville veere andre, der var det.
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"leg tror ikke, at der sker noget, hvis man ikke selv tager kontakt”
(pargrende til feedbackmgde)

Som det ogsa fremgik af forlgbsgennemgangene og spgrgeskemaundersggelsen, sa er der i
forlgbsprogrammet fortsat visse steder udfordringer med, hvem der har ansvaret for hvad,
og hvordan de forskellige sektorer sikrer sig, at ansvaret kommunikeres videre.

Personalet talte pa et af feedbackmgderne efterfglgende om, at det var bekymrende, at
pargrende oplever, at sd meget koordinering er overladt til pargrende. Det fungerer nok
for de patienter, der har velfungerende og ressourcestaerke pargrende, men patienter, der
er alene eller ikke har ressourcestarke pargrende, risikerer at falde igennem systemet.

Manglende kendskab til tilbud og rettigheder

Det fremgar af forlgbsprogrammet, at alle involverede aktgrer skal ggre pargrende
opmerksomme p4, hvilke tilbud, der findes til pargrende. Der var flere pargrende, der gav
udtryk for, at de ikke kendte til alle de tilbud, der findes kommunerne. Nogle oplevede, at
de slet ikke havde faet noget at vide, og andre var ikke interesserede i at fa information, da
de ikke fglte, at de havde behov for tilbud pa det tidspunkt. Enkelte naevnte, at de slet ikke
var klar over, at der fandtes en demenskoordinator i kommunen, som de kunne traekke pa.

Der er sdledes noget, der tyder p4, at der ikke altid oplyses om de tilbud, der findes. Eller at
det ikke ggres pa en made, sd pargrende er klar over, at der findes tilbud. Det kan ogsa
teenkes, at informationen gives pa et tidspunkt, hvor de pargrende ikke er modtagelige for
information. Det understreger vigtigheden af, at kommunen, egen leege og demensenheden
sgrger for at fglge op, selv om pargrende maske én gang har sagt nej tak.

Ved feedbackmgderne viste det sig, at pargrende, der ikke havde taget imod tilbud maske
gerne ville have haft tilbud, nu hvor de fik kendskab til hvad tilbuddene gik ud pa:

"Det der med at snakke med andre, er maske slet ikke sa tosset endda”
(pargrende til feedbackmgde)

Det er vigtigt for de pargrende at vide, hvad de egentlig har af muligheder. Fx at det rent
faktisk er den praktiserende leege, der har ansvaret for behandlingen og koordineringen,
ndr patienten afsluttes fra hukommelsesklinikken. Det vil ggre det nemmere at vide, hvor
de skal henvende sig.

Pargrende kender ikke til, at der er et forlgbsprogram for demens, og de kender derfor
heller ikke til, at der er forpligtelser, som bdde demensenhed, kommune og egen leege skal
leve op til. I forleengelse af feedbackmgderne diskuterede personalet, om der skulle
udvikles en pixiudgave af forlgbsprogrammet, s pargrende havde en bedre viden om,
hvordan forlgbsprogrammet er skruet sammen, og hvilke rettigheder bade de og patienten
har, samt hvem der har ansvaret for hvad i hvilke faser.
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Pararendeundervisning og parerendegrupper

Mange pargrende er blevet tilbudt, og har deltaget i, pdrgrendeundervisning enten i
demensenheden eller i kommunalt regi. De pargrende var meget glade for undervisningen,
da det gav dem et indblik i bade sygdommen, sorg-Krise reaktioner, jura, mm. Man skal dog
overveje, hvem man seetter sammen i undervisningen, da det kan veere meget forskelligt,
hvor den demente er i sit forlgb. Det kan derfor veere meget overveldende for pargrende
til "velfungerende” demente at mgde pargrende, der har en dement pargrende, der er
meget langt fremme i forlgbet.

"Der var fx en forholdsvis ung, hvis mand havde faet diagnosen. Men han var ret
velfungerende. Man kunne bare se pa hende, at hun blev dybt rystet over, hvor det
det bar hen”

(pargrende til feedbackmgde)

Samtidig kan man ogsa overveje, om man skal dele undervisningen efter om man er
egtefelle eller barn/svigerbarn/barnebarn.

Selvom den demente maske ikke gnsker, at de pargrende skal involveres, mente flere
pargrende, at man godt kan tilbyde pargrende et kursus om demens, da det jo handler om
generel viden om demens. Samtidig var der diskussion om, hvornar i forlgbet
undervisningen bgr ligge, og der er delte meninger. Det er et individuelt skgn, om man som
pargrende er klar til at modtage undervisning tidligt i forlgbet.

For det fleste pargrende er det vigtigt med tidlig undervisning, og for mange er
tilknytningen til en pargrendegruppe vigtig. Pargrende far en ballast i forhold til at kunne
handtere forskellige situationer, ndr man har et stgrre kendskab til sygdommen og dens
udtryk.

“Man forstar bedre reaktionerne, og bliver bedre til ikke at blive irriteret, nar de
sparger om det samme for 117. gang”
(pargrende til feedbackmgde)

Pargrendeundersvisning er samtidig ikke mindst en chance for at mgde andre pargrende
og dele erfaringer om at vaere pargrende til en dement. Pargrendegrupper er ogsa
vaerdsatte. Det er meget vigtigt for pargrende, der deltager i pargrendegrupper at have et
sted, hvor de kan dele deres erfaringer og komme af med frustrationer.

Demens kaldes ofte for de pargrendes sygdom, da sygdommen trakker meget store
veksler pa de pargrende, og de pargrende til demente har en oversygelighed i forhold til
den gvrige befolkning. Til feedbackmgderne var det tydeligt, at de pargrende har brug for,
at der er fokus p3, at de far selvstendig stgtte, og at de indgdr som lige s vigtige personer i
udredningen og behandlingen, som patienten ggr.
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Manglende viden om demens hos personalet i hjiemmeplejen

For de pargrende, hvor den demente har hjemmehjealp, er det en tilbagevendende
frustration, at personalet i hjemmeplejen ikke altid er stand til at vurdere, hvad demens er,
og hvordan man sikrer, at den demente far den hjzlp, som han eller hun har brug for.

De pérgrende oplever, at der er skiftende personale, og at personalet ikke ved noget om
demens. De er uforstdende overfor, at man ikke kan regne med alt, hvad den demente
siger. Og mange er ikke engang klar over, at de har med en dement person at ggre.

“Har hun brug for at fa vasket tej? Jamen hun siger, at hun vasker sit tej. Sa kigger
Jeg i skabet, og der haenger alt det beskidte taj”

4. Opfolgning

Nar patienten afsluttes fra demensenheden, er det, ifglge forlgbsprogrammet, patientens
egen laege, der overtager tovholderfunktionen og den opfglgende behandling og kontrol.
Det er pargrende ofte ikke klar over, eller de ved ikke, hvad det betyder. Ifglge
forlgbsprogrammet betyder det, at det er patientens egen laege, der er ansvarlig for, at
behandlingen er koordineret pa tvaers af sektorer. Det er igen meget forskelligt, hvordan
de pargrende oplever egen laeges rolle i forlgbet. Nogle oplever, at egen leege er meget
imgdekommende, og andre oplever, at det er svert at fa dialog med egen laege om
patienten. Der var flere pargrende, der naevnte fornyelse af recepter som en udfordring.
Pargrende ved ikke, hvor de skal henvende sig for at fa fornyet recepten, og den
praktiserende laege er ikke altid opmaeerksom pa, at recepten skel fornys. Derfor havde
nogle pargrende oplevet, at patienten pludselig stod uden medicin.

"Jamen, vi vidste ikke, at recepten skulle fornyes hos egen laege. Vi troede, at det
korte automatisk”
(pargrende til feedbackmgde)

Ifglge forlgbsprogrammet har de praktiserende leeger ansvar for at indkalde patienten til
arskontrol senest et ar efter afslutningen fra hukommelsesklinikken. Det er pargrende ofte
heller ikke klar over men tror, at ansvaret ligger hos dem selv. Der er ingen, der har
oplevet, at praktiserende laege har taget initiativ til at indkalde patienten til kontrol. En af
grundene kan dog veere, at der er forholdsvis fa pargrende, der har oplevet, at patienten
har veeret afsluttet et ar.



Bilag 1 Implementering af anbefalede standarder 74

Bilag 1
Implementering af
anbefalede standarder

Demensenheder
De anbefalede ydelser i demensenhederne er:

e  Regelmaessigt udbudte undervisningstilbud til patienter og pargrende
e Indsatser rettet mod yngre demente

e Indsatser rettet mod udviklingsheemmede med demens

e Indsatser rettet mod demente fra etniske minoriteter

[ figuren nedenfor ses det, i hvilket omfang demensenhederne har implementeret de
anbefalede ydelser i Forlgbsprogrammet.
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Kommuner
De anbefalede ydelser i kommunerne er:

e  Regelmaessig undervisning til patienter

e  Regelmaessig undervisning til pargrende

e Indsatser rettet mod de pargrende efter den dementes ded

e Indsatser rettet mod yngre demente

e Indsatser rettet mod demente fra etniske minoriteter

e Indsatser rettet mod udviklingsheemmede med demens

e Indsatser rettet mod urolige eller adfeerdsforstyrrede patienter med demens

I figuren nedenfor ses det, i hvilket omfang kommunerne har implementeret de anbefalede
ydelser i Forlgbsprogrammet:
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