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Samarbejde pa tvaers

Et forlgbsprogram for patienter med demens

Denne pjece indeholder en kort praesentation af et forlgbsprogram
for patienter med demens pa hospitaler, i almen praksis og kommuner
i Region Hovedstaden. Pjecen henvender sig til fagfolk, beslutnings-

tagere og andre, som mgder og arbejder med mennesker med demens.

Forlgbsprogrammet er udarbejdet af en tvaerfaglig og tvarsektoriel
arbejdsgruppe pa baggrund af en model, som kommuner, almen praksis
og hospitaler har udarbejdet i fellesskab.

Et forlebsprogram er en beskrivelse af den samlede tvaerfaglige,

tvaersektorielle og koordinerende indsats for patienter med en kronisk

sygdom — i denne sammenhang demens. Forlgbsprogrammet bygger ®
pa konkrete erfaringer fra Region Hovedstaden. De tidligere samar-
bejdsmodeller pa demensomradet danner saledes grundlag for forlgbs-

programmet.

Patienter og pargrende

Den samlede indsats i forhold til patienter med demens i kommuner,
almen praksis og hospitaler er funderet i henholdsvis Sundhedsloven
og Lov om Social Service. De to love retter sig mod forskellige praksis-
ser og anvender derfor forskellige begreber, som refererer til forskel-

lige positioner og roller.

| forlgbsprogram for demens er valgt at anvende begrebet patient,
selvom en patient med demens ogsa har roller som bruger og borger
i sygdomsforlgbet. Begrebet pargrende anvendes om den person,
patienten selv udpeger som sin nermeste og inddrager i sit sygdoms-
forlgb. Det kan vaere en partner, en agtefalle, et familiemedlem,

en ven eller bekendt.

Se hele forlgbsprogrammet pa www.regionh.dk/forlobsprogrammer
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Demens er en folkesygdom

Demens er en folkesygdom. Det skgnnes, at der er ca. 24.000 personer
med demens i Region Hovedstaden.

Pa grund af et stigende antal @ldre i befolkningen forventes det,
at antallet af demente vil vokse. | 2030 forventes det saledes, at der
er sket en fordobling af antallet af mennesker med demens i Region

Hovedstaden.

De hyppigste demenssygdomme er:

Alzheimers sygdom (AD), som star for halvdelen af tilfaldene

Frontotemporal demens (FTD)
Lewy Body Demens (DLB) @
Vaskulaer demens (VaD)

De fleste demenssygdomme er fremadskridende og medfgrer gradvist

tab af funktionsevne og evnen til at klare sig selv.

For yderligere information om demens se:

www.videnscenterfordemens.dk
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Formal med et forlgbsprogram for demens

Patienten og de pargrende i centrum

Forlgbsprogrammet for patienter med

demens skal sikre, at patienter og

pargrende oplever en sammenhangende

indsats i forlgbet med demens. Det skal

sikres ved, at alle aktgrer i sundheds-

vasenet har patienten og de pargrende

i centrum for at tilgodese relevante sund-

hedsfaglige og sociale behov.

Forlgbsprogrammet skal ligeledes under-

statte:

e Tvarfagligt og tvaersektorielt
samarbejde

e Anvendelse af evidensbaserede
anbefalinger for indsatsen

¢ Fzlles malsatning for indsatsen

e At personalet har de ngdvendige
kompetencer

e (Iget opmeerksomhed pa tidlig
opsporing

e Afstigmatisering af sygdommen
demens

e En hensigtsmassig udnyttelse af
ressourcerne.

‘ ‘ 12152-250_RH_Demens_pixi_Uddrag.indd 6

Opsporing og udredning
Forlgbsprogrammet fokuserer pa:

Opsporing og udredning af patienter,
hvor der er mistanke om demens

De sociale og sundhedsfaglige
indsatser for patienter, som har faet
stillet en demensdiagnose, eller som
har forstadier til demens.

171012 14.17‘ ‘




Demens er en kompleks sygdom

Mister evnen til at definere behov
Demens er en kompleks sygdom og
forbundet med sarlige udfordringer for
bdde pargrende og fagpersoner.

Demens svakker hjernens funktioner

og farer til nedsat funktionsevne i daglig-
dagen. Hukommelsen svigter, og patien-
ten far problemer med sprog og teenkning,
mister overblik og dgmmekraft. Mange
a@ndrer adfzerd og personlighed, og
demens kan veere ledsaget af psykiske
symptomer som angst, depression,
vrangforestillinger og hallucinationer.

Patienter med demenssygdomme mister
gradvist evnen til at tage vare pa sig selv
og definere egne behov. Mange patienter
@ med demens kan derfor ikke selv bidrage
til koordinering af indsatsen, men er helt
afhaengig af hjeelp fra andre. Hyppigt er
det nzere pargrende, som skal sikre,
at patientens behov tilgodeses, nar
sygdommen forvaerres, og der opstar
komplikationer.

Patienter, der ikke har nare pérgrende,
som hjalper dem, er meget sarbare og
udgar en sarlig udfordring for aktgrerne
i forlgbsprogrammet.

‘ ‘ 12152-250_RH_Demens_pixi_Uddrag.indd 7

Juridiske problemstillinger

Svaer demens er forbundet med szerlige
juridiske problemstillinger. Der er saer-
lige udfordringer, nar der skal indhentes
samtykke til undersggelse, behandling
og sociale tiltag, og nar magtanvendelse
i helt specielle tilfeelde kan vare ngd-
vendigt.

Forlgbsprogrammet beskriver, hvilke
aktgrer der har ansvaret for indsatsen
og sammenhangen i forlgbet, bade i
udredningsfasen og i den opfglgende
behandling og sociale indsats.
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Omgivelserne skal inddrages

Pargrende er ogsa malgruppe

Mange patienter med demens er af-
hangige af stgtte fra pargrende og andre
i deres omgivelser.

For aktgrerne i forlgbsprogrammet be-
tyder det, at de pargrende skal inddrages
mest muligt. Det betyder ogsa, at de pa-
rerende selv er malgruppe for indsatsen.
Forskning viser nemlig, at pargrende

til mennesker med demens er saerligt
udsatte for at fa en depression og andre
sygdomme som fglge af den belastning,
de er udsat for.

Pargrende har sarlige behov

Aktgrerne i forlgbsprogrammet skal vaere

opmarksomme pa de pargrendes behov.

De kan fx have behov for:

e Undervisning for bedre at kunne
forsta sygdommen og hjalpe den
demente

e Radgivning, aflastning i dagligdagen

e Fallesskab med andre pargrende
i en lignende situation.

12152-250_RH_Demens_pixi_Uddrag.indd 9

Tidlig opsporing er vigtig

Kend de tidlige tegn

Jo tidligere sygdommen opdages, des
bedre er mulighederne for at vaelge be-
handlingsmetoder, planlaegge den sociale
indsats og samarbejdet med pargrende.

Det skgnnes, at mindre end halvdelen af
demente i Danmark har faet en demens-
udredning. Det skyldes blandt andet:

e Manglende opmarksomhed i
befolkningen om symptomer og
muligheder for behandling

e Atsygdommen er tabubelagt og
forbundet med stigmatisering

e Manglende kompetencer blandt
professionelle aktgrer.

Tidlige tegn

Det er vigtigt, at aktgrerne i forlgbs-
programmet er opmarksomme pa
at opspore demens tidligt, og at fag-
personerne i social- og sundheds-
vasenet generelt kender til tidlige tegn
pd demens. Det kan vaere tegn som:
e Hukommelsessvakkelse
Taleproblemer

Problemer med at orientere sig
Depression og @&ngstelighed
/Andret adfeaerd.

Ved mistanke om demenssygdom skal
situationen og muligheder for udredning
drgftes med patienten og de pargrende,
og udredning skal ivaerksaettes sa hurtigt
som muligt.
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Udredning i to trin

Er der tale om demens?

Det primare formal med en udredning
er at afggre, om der er tale om en
demenssygdom, og hvis der er, plan-
leegge behandling og social indsats.
Udredning for demens foregar i to trin:

Trin 1 er en indledende udredning.

Den foregar som regel i almen praksis

og omfatter:

e Oplysninger fra patient og pargrende
(anamnese)

e Kognitiv vurdering

e Psykisk vurdering

e Objektiv somatisk og neurologisk
undersggelse

e Vurdering af funktionsniveau

e laboratorieundersggelser

@ e Vurdering af mulige diagnoser.

Hvis leegen vurderer, at det er sand-
synligt, at patienten har en mild hukom-

melsessvakkelse (Mild Cognitive Impair-

ment, MCI) eller en demenssygdom
— henvises patienten videre til trin 2.

Trin 2 er en supplerende udredning, som

foregdr i en demensenhed. Den omfatter:

e Oplysninger fra patient og pargrende
(@anamnese)

e Objektiv leegeundersggelse

e Kognitive test

e Blodprgver og CT- eller MR-scanning
af hjernen

e Kortlaegning af andre sygdomme,
komplikationer og risikofaktorer

e Stillingtagen til diagnose

e Plan for information, behandling,
opfalgning og social stgtte

¢ Information til patient og pargrende.

| forbindelse med udredningen kan det

vaere ngdvendigt at henvise patienten

til undersggelse hos specialister inden

for psykiatri eller neurologi. | sa fald @
henvises patienten til afdelinger med
regionsfunktion.

Udredning af demens er i gvrigt

beskrevet i:

e Demensialmen praksis. Udredning,
diagnostik, behandling og opfalgning.
Klinisk vejledning. Dansk Selskab
Almen Medicin, 2006 www.dsam.dk

e Demens — udredning og medicinsk
behandling 2009, Demensradet,
Region Hovedstaden.

Demensenheder i Region Hovedstaden

e Hillergd Hospital (planomrade Nord)

e Herlev Hospital (planomrade Midt)

e Glostrup Hospital (planomrade Syd)

e Rigshospitalet i samarbejde med Bispebjerg Hospital
(planomrade Byen)

e Bornholm med konsulentfunktion fra Rigshospitalet

10
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Kommunikation mellem aktgrerne

Henvisning og epikrise

For at sikre sammenhang i indsatsen er
kommunikation mellem de forskellige
aktgrer i forlgbet vigtig. De vaesentligste
elementer heri er “Den gode henvisning”
fra almen praksis til demensenheden og
“Den gode epikrise” fra demensenheden
til almen praksis.

‘ ‘ 12152-250_RH_Demens_pixi_Uddrag.indd 11 @

Den gode henvisning indeholder:
Kort resumé af tidligere sygdomme
med relevans for patientens aktuelle

situation

Kort resumé af aktuelle symptomer

Svar pa laboratoriepraver
Medicinstatus

Patientdata og oplysninger om
eventuelle pargrende.

Den gode epikrise indeholder:

Diagnose med kode

Kort resumé af sygehistorie og
undersggelser

Sygdommens betydning for
patientens funktionsniveau
Oplysninger om information til

patienten og eventuelle pargrende
Oplysninger om indsats, behandling

og medicinstatus
Plan for opfglgning

Oplysninger om niveau for behand-
ling, tovholder og forlgbskoordinator.

Se side 15.

11
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Behandling efter behov

Tre niveauer

For at sikre den enkelte patient den bedst
mulige behandling og pleje fordeles
patienterne pa tre forskellige niveauer i
forhold til behov for behandling og risiko
for, at sygdommen forvaerres.

Niveau 1 er et grundforlgb for patienter
med:

e Ukompliceret Alzheimers sygdom (AD)
e Ukompliceret vaskulaer demens (VaD)
e Fremskreden demens uanset type.
Patienterne har en staerk ressourceprofil
og ikke behov for saerlig social indsats.

Niveau 2 er et overgangsforlgb, der skal
sikre sammenhang i indsatsen ved over-
gang mellem niveau 1 og niveau 3.

@ Niveau 2 kan ligeledes anvendes i situa-
tioner, hvor en patient ikke skal flyttes fra
niveau 1 til niveau 3, men hvor den prak-
tiserende laege skgnner, at der er behov
for at revurdere et enkelt spgrgsmal.

Niveau 3 er et grundforlgb for patienter
med:

e Kompliceret Alzheimers sygdom (AD)
Kompliceret vaskulaer demens (VaD)
Lewy Body demens (DLB)
Frontotemporal demens (FTD)
Hukommelsessvigt, Mild Cognitive
Impairment (MCI)

e Sjelden eller arvelig sygdom

e Uafklaret diagnose.

Patienterne har en svag ressourceprofil
og behov for serlig social indsats.

Forlgbsprogrammet for demens
har en checkliste til brug for den
arlige kontrol. Se www.regionh.dk/
forlobsprogrammer

12
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Kompleksitet og ressourcer

En forudsatning for at placere patienten
pa rette niveau er, at patienten er udredt
og diagnosticeret, og at sygdommens
kompleksitet og patientens sociale
ressourceprofil er vurderet.

Sygdommens kompleksitet vurderes pa
baggrund af sygdommens art og stadium,
aktuelle symptomer og eventuelt andre
sygdomme.

Den sociale ressourceprofil er en vurde-

ring af patientens evne til egenomsorg,

kvaliteten af patientens sociale netvaerk

og gkonomiske forhold. En patient med

en steerk ressourceprofil har et velfunge-

rende socialt netvaerk. En patient med en

svag ressourceprofil har et svagt socialt @
netveerk.

Sygdom og ressourcer

Skemaet til hgjre beskriver demens-
sygdommen i tre niveauer ud fra:

e Sygdommens kompleksitet

e Patientens sociale ressourcer

e Behov for serlig vurdering.

Patienter skal opfylde alle kriterier for at
blive placeret pa (stratificeret til) niveau 1.
Patienter skal blot opfylde ét kriterium
for at blive placeret pa niveau 3.

Behov &ndrer sig

Patientens situation kan andre sig.
Tilstanden kan forvaerres, stabiliseres
eller forbedres, afhaengig af sygdom-
mens svaerhedsgrad, eventuelt andre
sygdomme eller sociale begivenheder i
patientens liv. Niveaudelingen er derfor
et dynamisk redskab, sa patienterne kan
skifte fra det ene niveau til det andet.
Placeringen foretages typisk i forbindelse
med diagnosticering af sygdommen og
ved arlige kontroller hos den praktise-
rende laege eller pa en demensenhed.
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Sygdom og ressourcer

Sygdom og ressourcer - Stratificering af indsatsen

Niveau 1 Niveau 2 Niveau 3
Forlgbstype Grundforlgb Overgangsforlgb Grundforlgb
mellem niveau 1
og niveau 3
Sygdomskompleksitet

Diagnose og stadium

Ukompliceret AD
eller VaD *

eller

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

Kompliceret AD
eller Vab

DLB
FTD
Anden mere sjaelden

eller arvelig sygdom

Uafklaret diagnose

Mcl
Adfaerdsforstyrrelser Nej Ja
med behov for ny
behandlingsplan pa
specialistniveau
Serlige ledsage- Nej Anfaldsfaenomener
symptomer Bevaegeforstyrrelser
Taleproblemer
Tvivl om behandling Nej Ja
med antidemens
medicin
Tvivl om diagnosen Nej Ja
Ressourceprofil
Netveaerk/pargrende Steerk (modtager Svag
eventuelt daglig kom-
munal pleje/omsorg)
Behov for saerlig social | Nej Ja
indsats (erhvervsaktiv
patient eller patient
har bgrn/unge
under 18 ar)
Andet
Behov for seerlig vur- Nej Ja

dering i demensenhed
af anden grund**
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Organisering og ansvar

Tovholder og forlgbskoordinator

For at sikre sammenhang i indsatsen for
patienter og pargrende er organisering
og ansvar for indsatsen beskrevet for de
tre niveauer, som patienterne fordeles
efter, afhaengigt af sygdommens stadie
og sveerhedsgrad.

Patienter pa niveau 1 og 2 behandles

i almen praksis. Patienter pa niveau 3
behandles pa en demensenhed. Det er
enten en tovholder eller en forlgbskoor-
dinator, der har ansvaret for, at indsatsen
hanger sammen i hele forlgbet.

Tovholder

Tovholderen skal sikre, at behandlingen
er koordineret pa tvaers af sektorerne.
Tovholderen skal desuden sikre, at
patientens helbred lgbende vurderes,

og at behandlingen fastleegges i forhold
til, hvor alvorlig og kompleks sygdommen
er pa det aktuelle tidspunkt.

En tovholder er altid legefagligt uddan-

net, og det er som regel patientens
praktiserende laege, der har funktionen.

14
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Forlgbskoordinator
Forlgbskoordinatoren skal sikre, at den
tvaerfaglige og tvaersektorielle indsats

i forhold til sygdommen er koordineret,
sikre sammenhang i indsatsen og under-
stgtte patientens muligheder for egen-
omsorg.

Forlgbskoordinatoren kan komme fra

en demensenhed pa hospitalet, fra
almen praksis eller fra kommunen. Det
er patientens situation, eventuelle til-
knytning til kommunale tilbud og niveau
for behandling der afggr, hvor ansvaret
for koordinationen af forlgbet placeres.

Hvis forlgbskoordinatoren er kommunalt
ansat, vil det typisk vaere en demens-
konsulent, demenskoordinator, visitator,
hjemmesygeplejerske eller social- og
sundhedsassistent. Den kommunale
forlgbskoordinator vil ligeledes vaere
vidensperson i forhold til kommunens
tilbud over for patienten og pargrende.
Hvis forlgbskoordinatoren er tilknyttet
demensenheden pa hospitalet, vil
opgaven typisk varetages af en syge-
plejerske i ambulatoriet.
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Indsats pa tre niveauer

Niveaudeling af indsatsen

Niveau 1

Niveau 2

Niveau 3

Lagefaglig/tveer-
faglig opfelgning

Almen praksis
> 1 gang arligt

Almen praksis
> 1 gang arligt

Demensenhed
> 2 gange arligt

Hyppigere, mellem-
liggende besgg
ved behov i almen
praksis

Et besgg i demens-
enhed

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

Tovholder (generel)

Almen praksis

Almen praksis

Almen praksis

Tovholder (demens)
Har ansvaret for
proaktiv opfglgning
af demenssygdom

Almen praksis

Almen praksis

Leege ved demens-
enhed

Forlgbskoordinator

Almen praksis,
klinikpersonale
eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

Almen praksis,
klinikpersonale
eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

Demensenhed
(kontakt-
sygeplejerske/

eller -terapeut)
eller kommunal
demenskoordinator/
kontaktperson

Skemaet viser, hvem der har ansvar for koordineringen af forlgbet pa tre niveauer.
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Den samlede indsats for patienter med demens

Behandling og opfglgning

Den samlede sundheds- og socialfaglige
indsats for patienter med diagnosticeret
demens bestar af behandling, opfalgning
og forebyggelse af komplikationer og
social stgtte.

Behandling

Den sundhedsfaglige behandling

omfatter:

e Specifik medicinsk behandling
af demenssygdomme, hvor det er
muligt

e Behandling af eventuelt andre
sygdomme

e Justering og behandling af even-
tuelle risikofaktorer

e Behandling af komplikationer og
tilstadende sygdomme og adfaerds-
forstyrrelser.

Opfalgning og forebyggelse

For at sikre en sammenhangende god

behandling, forebygge ungdvendige

indleeggelser og socialt sammenbrud,

bgr alle patienter tilbydes en proaktiv

sundhedsfaglig opfglgning, mindst én

gang arligt. Opfalgningen kan forega

enten i demensenheden pa hospitalet

(niveau 3) eller hos den praktiserende

laege (niveau 1). | begge tilfeelde kan det

eventuelt foregd i patientens eget hjem

eller plejebolig.

Opfglgningen skal indeholde:

e Status for sygdommens forlgb

e Evaluering og revurdering af den
feelles malsaetning med indsatsen

e Kontrol af medicinsk behandling

e Vurdering af behov for social statte

e Radgivning af patient og pargrende.

12152-250_RH_Demens_pixi_Uddrag.indd 17

Social stgtte

De socialfaglige tilbud til patienter med
demens og eventuelle pargrende ydes

i henhold til Lov om Social Service.
Patienterne skal individuelt vurderes og
visiteres til tilbuddene, som skal vaere
malrettet den enkelte patient.
Tilbouddene kan omfatte:

e Personlig hjeelp og pleje

e Praktisk hjzlp

¢ Aflastning af pargrende

e Vedligeholdelse af fysiske og
psykiske feerdigheder

Aktivitets- og samvaerstilbud

e Midlertidige ophold

e Botilbud.

Organisering af den samlede indsats
Skemaet pa de fglgende sider viser,
hvordan den sundhedsfaglige og sociale
indsats er organiseret i forhold patien-
ternes behov for behandling, opfglgning
og social stgtte.

17
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Minimumsstandarder for demens

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

Forlgbsprogram for demens

Sundhedsfaglige og sociale indsatser

Indledende diagnosticering
og stratificering
Opfglgende diagnosticering
og stratificering

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

Standardiseret sundhedsfaglig
behandling og opfglgning af patienter
med demensdiagnose

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

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

Indsatser rettet mod de pargrende
efter den dementes dgd

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

Kommunerne

Hospitalerne

Almen praksis
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Forlgbsprogram for patienter med demens

Denne pjece indeholder en kort praesentation
af et forlgbsprogram for patienter med demens
pa hospitaler, i almen praksis og kommuner

i Region Hovedstaden. Pjecen henvender sig
til fagfolk, beslutningstagere og andre, som
mgder og arbejder med mennesker med
demens.

Las hele forlgbsprogrammet pa
www.regionh.dk/forlobsprogrammer

Pjecen er udgivet i et samarbejde mellem
hospitalerne, kommunerne og de praktise-
rende lager i Region Hovedstaden,

januar 2011 - revideret oktober 2012
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