Haringssvar til DSAM-vejledningen om demens (deadline 9. september 2026)

Fra: Alzheimerforeningen

Afsnit og sidetal

Feedback/kommentarer

Forbeholdt DSAM

Generel kommentar

Alzheimerforeningen takker for muligheden for at afgive hgringssvar til DSAM-vejledningen om demens. En samlet
vejledning for udredning for, behandling af og opfelgning pad demens i almen praksis er et vigtigt skridt i
retning af bedre forlgb samt rettidig udredning og behandling for patienterne.

Vejledningen er et vigtigt redskab i den igangvaerende omstilling til det naere sundhedsvaesen, og den
Udvidede opgaveportefalje, opgavebeskrivelsen for almen praksis medfgrer. Almen praksis spiller en stor
rolle i demensforlgb og det er en kompleks opgave at udforme en vejledning, der understgtter den samlede
rolle for almen praksis. DSAM er lykkedes med at udarbejde en vejledning, der tager hgjde for en stor del af
forlgbet og ogsa adresserer vigtige problemstillinger som fx spargsmal om karekort, jura med videre.

Alzheimerforeningen bifalder, at vejledningen derudover forholder sig meget konkret til en reekke elementer,
der er vaesentlige for almen praksis’ rolle i forlgbet, fx samarbejdet med pargrende, tydeliggarelse af at
hukommelsesproblemer hos eldre ikke skal negligeres og at der findes relevant psykosocial behandling,
som ofte vil veere fgrstevalget.

Vi har dog en reekke kommentarer til vejledningen, der i vores optik er afggrende for at sikre, at vejledningen
far den tilteenkte effekt.

Atiologisk diagnose, side
1213

Skelnen mellem syndrom og diagnose iudredningen

Det er afggrende at skelne mellem syndrom og diagnose. Vejledningen forholder sig ikke klart nok til denne skelnen
mellem syndromet "demens” og den underliggende sygdom, der medfgrer demens.

En eetiologisk diagnose bidrager med viden om den konkrete sygdom patienten har, herunder risiko for arvelighed,
indikation pa sygdomsforlgbet, og hvilke behandlingsmuligheder, der er oplagte. Vi vurderer, at der generelt i almen
praksis er brug for en stor opmaerksomhed pa dette, og det ber vejledningen understatte.

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for udredning af demens beskriver, at almen praksis skal stille en aetiologisk
diagnose, der viser, hvilken demenssygdom, der er tale om. Det er en opgave, der fgrhen har veeret forbeholdt
demensudredningsenhederne. Ogdet er en meget kompleks opgave for almen praksis at finde frem til, hvilken




sygdom, der ligger bag patientens symptomer. Det forudsaetter efteruddannelse at kunne dette og et systematisk
samarbejde med de regionale udredningsenheder.

Vejledningen i sin nuveerende form kan ikke fungere som redskab til at stille en eetiologisk diagnose. Vi forudsaetter
derfor, at naervaerende vejledning efterfalges af en konkret vejledning, udarbejdet i samarbejde med neurologer, samt
relevant efteruddannelse, der giver redskaber til at stille en aetiologisk diagnose.

Generel kommentar:
Forhold til SST-anbefalinger

Sikr overensstemmelse mellem DSAM og SST-vejledninger

| vejledningen laegges der veegt pa, at den er “afstemt efter de rammer, der er udstukket af Sundhedsstyrelsen i
“National klinisk retningslinje: Forebyggelse og behandling af organisk delirium” (2021), ”National klinisk
retningslinje: Mennesker med demens med adfeerdsmaessige og psykiske symptomer” (2025) og “Faglige
anbefalinger til organisering af udredning for demens” (2025) og “National opgavebeskrivelse for almenmedicinske
tilbud” (2026) [1, 2, 4, 5].”. Det er rigtig godt og vigtigt, at vejledningen bygger pa eksisterende retningslinjer og
vejledninger.

Dog er der flere tilfeelde, hvor vejledningen ikke stemmer overens med Sundhedsstyrelsens retningslinjer og
anbefalinger. Nedenunder beskriver vi 2 konkrete tilfeelde, men vivil anbefale en generel gennemgang af vejledningen
for at sikre, at den stemmer overens med Sundhedsstyrelsens vejledninger og anbefalinger.

Side 20-21

| beskrivelsen af hvorvidt patienten skal henvises til en udredningsenhed, star der i vejledningen: “Vurderingen af,
hvorvidt patienten kan feerdigudredes i almen praksis, beror pa en konkret leegefaglig vurdering. “ Farst senere
naevnes de konkrete visitationskriterier. Men indholdet i boks 4 p& side 21 stemmer ikke overens med
Sundhedsstyrelsen anbefalinger for hvilke patienter, der kan diagnosticeres i almen praksis (Faglige anbefalinger til
organisering af udredning af demens - visitationskriterier pa side 11).

Samtidig star der at “der ber stilles en zetiologisk diagnose”. Ifalge Sundhedsstyrelsens anbefalinger skal der stilles
en aetiologisk diagnose. Vi anerkender, at almen praksis har patienter med demens, hvor patienten er sé syg og
svaekket som fglge af demens eller anden sygdom, at det ikke er meningsfuldt. Derfor foreslér vi denne formulering
“der skal altid stilles en eetiologisk diagnose i samarbejde med udredningsenheden, medmindre restlevetiden er sa
abenlyst kort, at patienten ikke vil profitere af det.”.

Boks 5, side 21-22

Indholdet i boksen stemmer ikke overens med Sundhedsstyrelsen anbefalinger for, hvad der skal beskrives ved
kontakt til kommunen (Faglige anbefalinger til organisering af udredning af demens side 12)



https://www.sst.dk/media/neopiqvf/faglige-anbefalinger-til-organisering-af-udredning-af-demens.pdf
https://www.sst.dk/media/neopiqvf/faglige-anbefalinger-til-organisering-af-udredning-af-demens.pdf
https://www.sst.dk/media/neopiqvf/faglige-anbefalinger-til-organisering-af-udredning-af-demens.pdf

Nonfarmakologiske tiltag:
Side 13, side 23 og side 28

Viden om nonfarmakologiske tiltag

Flere steder beskrives nonfarmakologiske tiltag. Det er vigtigt, at der rettes opmaerksomhed pa disse, da det har stor
effekt pé livskvalitet samt reduktion af demenssymptomer. Netop derfor er det vigtigt, at vejledningen understreger,
at nonfarmakologiske indsatser- og behandling har dokumenteret effekt, samt evt. kommer med mere konkrete
beskrivelser af de forskellige typer indsatser, s& der i almen praksis er en viden om og forstaelse for, hvad
nonfarmakologiske indsatser er. Her kunne vejledningen med fordel indeholde et uddybet afsnit om non-
farmakologiske tiltag, pa side 28, ved at beskrive nogle af de konkrete non-farmakologiske tiltag der findes og
anbefales i Sundhedsstyrelsens kliniske anbefalinger, som fx CST, fysisk traening, sansestimuli.

Sygdomsindsigt, side 14

Nuanceret forstaelse af patientens motivation

Manglende sygdomsindsigt er et hyppigt symptom ved demens. Ved manglende sygdomsindsigt er det naturligt, at
patienten ikke faler sig motiveret til at blive udredt, da de ikke selv oplever at vaere syge. Derfor bgr det, at ”patienten
ikke umiddelbart er motiveret for at blive udredt for demens,”’, ikke veere udslagsgivende for om udredning opstartes.
Vejledningen bgr tydeliggare, at det kreever sundhedspaedagogiske kompetencer at fremme motivation for udredning
hos patienten, at de pararendes observationer og bekymringer skal inddrages systematisk i vurderingen af
patientens tilstand.

Der pahviler de alment praktiserende laeger, en stor opgave i at opdage tidlige tegn pa demenssygdom, informere om
sygdommen og udbyttet ved udredning og stette patient og pargrende i at treeffe de bedste beslutninger. Det seetter
krav om seerlige kompetencer og viden om dette i almen praksis. Vi anbefaler, at det fremgar tydeligt i vejledningen.

Tidlige tegn pé& demens, side
90g 12

Tydeliggar behov for tidlig udredning

Vi ved fra dialoger med og undersggelser blandt vores medlemmer, at mange oplever at ga til deres egen leege
gentagne gange med bekymringer om demenssymptomer uden at blive taget alvorligt.

Pa demensdagene 2026 blev der fremlagt en ny undersggelse (der fortsat erireview), der viser, at mange
praktiserende leeger er forbeholdne over for at henvise til udredning p.b.a. tidlige tegn pa demens. Blandt andet fordi
de ikke kender til mulighederne for nonfarmakologiske indsatser og behovet for tidlig planlaegning af forlgbet,
sygdomsmestring med videre. Vejledningen bgr adressere dette og tydeliggare, at demens skal opspores sa tidligt
som muligt.

Det er saledes vigtigt, at der i almen praksis er opmaerksomhed p3 tidlige tegn pa demens. Vejledningen beskriver i
tabel 1 de tidligste/mest fremtraedende symptomer for forskellige typer af demens. Det vil dog veere positivt, hvis
vejledningen yderligere uddyber hvilke demenstegn man skal vaere opmasrksomme péa, samt hvilke kompetencer det
kraever at identificere demenstegn, da ikke alle tegn p4 demens er oplagte.




Vejledningen beskriver pa side 12, at: “Almen praksis star for den initiale, basale udredning ved
hukommelsesproblemer”. Det er vigtigt at tydeliggere, attidlige demenssymptomer kan vise sig pa andre mader end
alene ved hukommelsesproblemer. Det star beskrevet andre steder ivejledningen fx péa side 10, men der bar sikres
kongruens i sprogbrug og forstaelse af demenssygdom igennem hele vejledningen.

Non-farmakologisk
behandling fra fagpersoner,
side 28

Samarbejde mellem fagpersoner og pargrende

Der er som naevnt en raekke non-farmakologisk behandlinger, som har dokumenteret effekt p& demenssymptomer
og sygdommens udvikling. Udfarsel af non-farmakologisk behandling skal ske af fagpersoner, evt. med statte fra
pargrende. Derfor bgr der eendres i falgende: ”Handteringen af disse symptomer er non-farmakologisk og ma
varetages af pararende eller sundhedsfagligt personale, afhaengig af hvor personen bor”, sa det fremstar tydeligt, at
det er fagpersoner, som er ansvarlig for non-farmakologisk behandling.

Side 4

Samarbejde med kommune/demenskoordinator

Forordet beskriver, at ”Der er en mulighed for at flere aegtefeeller kan undgé nedslidning hvis samarbejdet mellem
egen leege, kommunen, familie og venner inddrages tidligt i omsorgen for patienter med demens.”. Det tidlige og
teette samarbejde mellem almen praksis, kommune, patient og pararende/netveerk er helt afgerende. Seerligt de
kommunale demenskoordinatorer bgr veere en oplagt og vaesentlig samarbejdspartner for almen praksis. Med
henblik pa at indfri ambitionen ifgrnsevnte saetning fra forordet, vilvi opfordre til, at vejledningen forholder sig mere
konkret og eksplicit til, hvordan almen praksis kan samarbejde med demenskoordinatoren i kommunen. Det kan fx
veere i forbindelse med uforstielig adfaerd, smerteproblematikker eller lignende, hvor der er behov for specialiserede
demensfaglige observationer i patientens eget hjem.

Forpint, side 28, 30, 31 og
32

Faglig skaerpelse af begrebet “forpint”

| forhold til begrebet ‘psykisk forpint’, pa side 30, og begrebet *forpint” der bruges flere gang, finder vi et behov for en
skarpere klinisk definition. Fx kan der veere behov for en definition, der hjeelper med at skelne mellem “forpinthed”
som falge af fx sorg eller uopfyldte behoy, hvilket ikke bagr behandles med antipsykotika, og forpinthed som folge af
vrangforestillinger eller hallucinationer, hvilket kan kreeve behandling med antipsykotika. Af den arsag mener vi, at der
kraeves en mere grundig definition af, hvad der specifikt forstas ved psykisk forpint.

Behandling af delirium, side
32

Opmeaerksomhed pa polyfarmaci

Nar man beskriver polyfarmaci, er det relevant yderligere at beskrive, hvordan dette nedtrappes eller forebygges. Der
mangler en beskrivelse/afsnit om de udfordringer, der er ved polyfarmaci for mennesker med demens, og hvad
almen praksis kan og skal gare ift. at sikre, at patienten far en korrekt medicinsammenszetning.

Evidensgrundlaget, side 5

Fremhaev det eksisterende evidensgrundlag




Pa vejledningens side 5 star: “Der findes ikke ret meget relevant evidens som har analyseret forskelle i den konkrete
udredning og handtering af patienter med demens (eller patienter med mistanke om demens).”.

Det er korrekt, at der ikke findes en overflod af relevant evidens, som har analyseret forskelle i den konkrete
udredning og handtering af patienter med demens, og at der er et stort behov for at udbygge evidensgrundlaget. Men
der er tilstraekkelig evidens og viden til at tilretteleegge indsatsen pé et vidensbaseret grundlag. Vejledningens
formulering risikerer at efterlade et indtryk af, at demensomradet er evidenslast, og det er kontraproduktivt i forhold
til at sikre, at almen praksis er kleedt p3 til opgaven.

Inddragelse af pararende til
mennesker med demens,
side 34

Konstruktivt samarbejde med pargrende

Gennem vejledningen beskrives flere gange, at pargrende skal inddrages. Det er meget positivt, da pargrende netop
spiller en stor rolle i et demensforlgb. Men inddragelse af pargrende kraever kompetencer og redskaber til hvordan
det praecis skal forega. Derfor bgr vejledningen beskrive hvordan man sikrer, at de pargrende ikke overbelastes og
kan bidrage til forlgbet s& hensigtsmaessigt som muligt. Samtidig ber der ogsa beskrives, hvordan man kan informere
og inddrage paragrende, uden atbryde tavshedspligten.

Mennesker med demens
uden pargrende, side 19

Understattelse af patienter uden pargrende

Flere steder i vejledning, fx nederst pa side 19, er der beskrevet, at den pargrende indgar i udredningen. Det er meget
positivt, og ofte ber det forega sadan. Men det er vigtigt, at der i vejledningen tages stilling til patienter, som ikke har
pargrende, eller ikke har pargrende, der kan eller vilinddrages. Der bar derfor beskrives hvad der skal gares i disse
tilfeelde.

Sprog om demens, side 32

Sikr faglig korrekt omtale af mennesker demens

Mennesker med demens er mennesker farst. Det er derfor vigtigt at anvende et sprog, der favner mennesket og
deres livshistorie, og ikke stigmatiserer den kroniske sygdom, som de oplever. Udtrykket "hyperaktive demente
personer med delir”, pa side 32 er ikke en fagligt preecis beskrivelse. Der bgr sikres, at vejledningen hele vejen
igennem anvender sprog og beskrivelser af mennesker med demens, som fremmer forstdelse af demenssygdom.

Demensudredning i almen
praksis, side 12

Tryghed i forlgbet

Vi vurderer, at beskrivelsen af et udredningsforlgb og anbefalingen om, at bygge forlgbet op om flere konsultationer
vil bidrage til at skabe tryghed hos patienter og pararende. Grundig anamnese kraever dialog med bade patient og
pargrende og kan kreeve flere konsultationer med samme sundhedsfaglige person. |den forbindelse er det
vaesentligt at understrege, at der skabes god tid til konsultationer, da dettager god tid at skabe et trygt rum. Vi heefter
os ved, at anbefalingen understreger behovet for en behandlingsplan ifm med viderehenvisning eller udredning. Det
er et vigtigt element, som vi saetter stor pris pa fremstar tydeligt i vejledningen. Det kan veere en god ide at lave en
tydelig plan for den indledende udredning ogsa, sa patienter og pargrende kan skabe et overblik over forlgbet.
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