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Demens er en folkesygdom, og op mod 80.000 danskere har en demenssygdom. Som
folge af befolkningsudviklingen med flere @ldre vil antallet af danskere med demens
stige markant de naste 30 ar. Det er sdledes en stor udfordring at sikre hensigtsmassig
udredning og behandling af demens. Da disse opgaver hovedsagligt varetages i den
sekundeare sektor og hos den alment praktiserende lege i primersektoren, er rapporten
fokuseret pd disse organisatoriske niveauer.

Der findes en rekke metoder til diagnostik af demens, og nerverende MTV vurderer
evidensen for de forskellige metoder i udredningsforlgbet. Behandlingen af demens er
multifacetteret og foregdr bl.a. med leegemidler, som kan udskyde symptomerne, men
ikke helbrede patienter med demens. I rapporten vurderes effekten af legemidler mod
demens, og forskellige typer af interventioner rettet mod parerende til demente vurde-
res ligeledes. Rapporten analyserer séledes tiltag i sygehusvesenet og hos den praktise-
rende lege, men belyser til gengeld ikke den samlede indsats for demente og deres
parerende, da denne ligeledes inkluderer omfattende aktiviteter i kommunalt regi.

Nearvaerende MT V-rapport tager udgangspunket i resultaterne fra en svensk MTV-rap-
port fra Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU). Foruden at opdatere viden
om udredning og behandling kommer den danske MTV-rapport med bud pi den
fremtidige organisering af demensomradet samt vurdering af de gkonomiske omkost-
ninger ved udredning og behandling af demens. Desuden belyses i rapporten patienter-
nes erfaring med udredning og behandling af demens.

Rapporten udgives i serien "Medicinsk Teknologivurdering” i Sundhedsstyrelsen og er
et resultat af en stor indsats fra den tveerfagligt ssmmensatte projektgruppe. Projekt-
gruppens medlemmer har afgivet habilitetserkleringer, og rapporten har gennemgget
eksternt peer-review hos relevante faglige eksperter. MTV’en udger faglig ridgivning til
beslutningstagere i sundhedsvasenet, og rapportens konklusioner er ikke udtryk for

Sundhedsstyrelsens officielle anbefaling.

Malgruppen for nazrvaerende MTV er politiske, administrative og kliniske beslutnings-
tagere i sundhedsvasenet. Sundhedsstyrelsen vil gerne takke alle i projektgruppen for
deres omfattende indsats, der har veret afgerende for rapportens tilblivelse. Endeligt
skal lyde en stor tak SBU, der velvilligt har stillet deres MTV-rapport til ridighed for
den danske projektgruppe, forud for offentliggorelsen af den svenske rapport.

Sundhedsstyrelsen
Maj 2008

Finn Berlum Kristensen
Chef for medicinsk teknologivurdering
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Baggrund og formal

Demens er en folkesygdom, og det skennes, at ca. 60-80.000 danskere har demens.
Heraf har mere end halvdelen Alzheimers sygdom, som er den hyppigste dedsarsag
blandt alle hjernesygdomme.

Forekomsten af demens vil i de kommende ar stige i takt med den ogede middellevetid
og det stigende antal af zldre i befolkningen. Det vurderes, at kun omkring en tredje-
del af alle personer med demens fir stillet en specifik diagnose og tilbudt eventuelle

behandlingsmuligheder.

Igennem en leengere drrekke har de diagnostiske muligheder vaeret under udvikling, og
sygdomsspecifikke diagnoser til demente er nedvendige for at treffe de rigtige valg af
behandling og stette. Viften af diagnostiske redskaber ved mistanke om demens er
bred, og en vurdering af evidensen for elementerne i udredningsforlebet ved demens
vil bidrage til en bedre og mere effektiv udredning.

Forbedrede diagnostiske metoder medferer, at flere demente vil f& en demensdiagnose,
og diagnosen vil samtidig kunne fastleegges pa et tidligere tidspunkt i sygdomsforlabet.
Disse forhold vil have betydning for mange patienter og pérorende og samtidig have
organisatoriske og ekonomiske konsekvenser.

Behandling af demenssygdomme er multifacetteret og omfatter dels behandling med
nyere specifikke legemidler mod demens og dels intensiv psyko-social stette. Det er
relevant at afklare evidensen for brug af de specifikke leegemidler mod demens for at
sikre den bedste anvendelse af de medicinske behandlingsmuligheder.

Nyere studier tyder pd, at systematiske interventioner overfor pargrende til demente
dels mindsker bekymringer og forekomsten af depression hos parerende og dels oger de
parerendes mulighed for at mestre vanskelige situationer i samvaret med den demente.
Det vil sdledes vare relevant at inddrage pérorendeinterventioner i en vurdering af
behandlingen af demens.

Patienters og pargrendes holdninger til og erfaringer med udredning og behandling er
vasentlige at i belyst, idet der knytter sig serlige etiske og juridiske udfordringer til
information, radgivning og behandling af patienter med svigtende autonomi, og idet
nyere studier peger pd ambivalens hos patienter og pargrende, nér det gelder udred-

ning og behandling.

Tilbuddene om diagnostik og behandling af demens i Danmark er forskelligartede pa
tvaers af regionerne (og de tidligere amter), og regionernes planlegning af den fremtidi-
ge organisering af omradet er endnu ikke ferdiggjort. P4 denne baggrund vurderes, at
en belysning af de organisatoriske problemstillinger kan understotte regionernes plan-
legning pa omrédet.

De samfundsekonomiske konsekvenser af udredning og lzgemiddelbehandling af
demenssygdomme er uafklarede, og da det forventes, at flere patienter vil gennemgi et
udredningsforleb og pdbegynde medicinsk behandling for demens, og da der i de sene-
ste 4r er tilkommet nye muligheder for diagnostiske undersegelser, er det relevant at
afklare de skonomiske folger af dette.
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I de senere ar er der internationalt udarbejdet nationale MTV-rapporter om demens,
bl.a. fra det svenske Statens beredning f6r medicinsk utvirdering, og der er fastlagt
internationale retningslinjer om demens. Endelig udarbejdede Sundhedsstyrelsen i
2001 en redegprelse vedrerende demens. Disse rapporter bliver sammen med en opda-
tering af litteraturen pa omradet anvendt til at afklare evidensen af de diagnostiske og
behandlingsmassige muligheder samt belyse patient- og parerendeaspekter. For at
bidrage til beslutningstagning i en dansk kontekst var det nedvendigt at foretage nye
vurderinger pi de organisatoriske og okonomiske omrider.

Formal

Formalet med nerverende MTV-rapport er at udarbejde et bidrag til beslutnings-
grundlaget for den fremtidige prioritering af udredning og behandling samt organise-
ring af demens i Danmark.

Afgraensning og metode

Baggrunden for udarbejdelse af denne MTV var et enske om en afklaring af evidensen
for de legemidler, som anvendes til behandling af demens, samt at tilvejebringe et
grundlag for regionernes organisering pa demensomridet og specialeplanlegningen for
de involverede specialer. For at kunne bidrage til dette, har tidsplanen varet stram, og
rapporten er derfor begranset til at omfatte udredning og behandling af demens i den
sekundzre sektor og hos den alment praktiserende leege i primarsektoren.

Afgrensningen til det regionale niveau skal ikke ses som en manglende erkendelse af, at
en meget stor del af demenspatientforlgbet finder sted i den kommunale sektor. MTV-
rapporten er skrevet vel vidende, at et bredere fokus med inddragelse af den kommuna-
le sektor kunne have fungeret som et afset for den nuvarende og kommende planleg-
ning pd kommunalomréidet i form af sammenhangende patientforlob, kronikeromsorg
og sundhedsaftaler. Behandlingen af demens er kompleks, idet pleje og omsorg er en
vaesentlig del af den samlede behandling pa demensomradet. Der er siledes et stort
behov for en systematisk vurdering af disse omrider, og det vil vare yderst relevant at
fokusere pd det kommunale omrade i fremtidige rapporter.

Demens er en samlebetegnelse for mange sygdomme, og denne rapport omhandler
Alzheimers sygdom, vaskuler demens, Lewy body demens, frontotemporal demens
samt mild cognitive impairment (MCI). Desuden medtages demens ved Parkinsons
sygdom i relation til behandling med legemidler, hvor det er relevant. Af behandlings-
former er der i rapporten fokus pa behandling med lzgemidler samt interventioner ret-
tet mod parerende til demente.

Denne MTV bygger pd SBU’s demensrapport, og hvor det har varet muligt og rele-
vant, felger denne MT V-rapport SBUs litteratursegninger. Denne rapports evidens
bygger siledes hovedsageligt pd en systematisk litteraturgennemgang, dog er der foreta-
get primer dataindsamling for at belyse dele af organisationsaspektet.

Udredning

Udredningen af patienter, hvor der er mistanke om demens, har til formal at finde
frem til en specifik diagnose for at muliggere stillingtagen til behovet for sociale og
behandlende interventioner.
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Patienter med hukommelsessvaekkelse eller andre symptomer pa mulig demenssygdom
udgor en heterogen gruppe med forskellige behov for diagnostisk udredning.

Nojagtigheden af de mest anvendte diagnostiske kriterier for de primere demenssyg-
domme er ikke s3 tilfredsstillende, som man kunne gnske, og athenger i meget hoj
grad af klinikerens erfaring pa omradet. For alle galder, at en grundig klinisk underse-
gelse, som omfatter grundig anamnese suppleret med oplysninger fra pargrende, almen
somatiske og neurologiske undersogelse, undersegelse af kognitive og neuropsykiatriske
symptomer, undersggelse af funktionsniveau i dagligdagen og vurdering af pérorende-
belastning, er grundstammen i den diagnostiske udredning. Denne grundstamme kan,
athengig af organisationen lokalt, omfatte henvisning til klinisk vurdering hos andre
specialister. Genetisk udredning af patient og familie er relevant, hvis der mistenkes en
autosomal, dominant arvelig demenssygdom. I alle gvrige tilfzlde er denne udredning

ikke nedvendig.

For hovedparten af patienter med moderat til svaer demens er en paraklinisk udredning
med laboratorieprover og CT-skanning af hjernen tilstrekkelig, og der er god evidens for,
at disse undersogelser bidrager vasentligt til identifikationen af rsager til demens. I
mange tilfelde, specielt ved udredning af patienter tidligt i forlebet og patienter med
tvivlsom demens, vil det vere relevant med undersegelse hos neuropsykolog. Der er god
evidens for, at supplerende parakliniske undersogelser ofte vil vere nedvendige og bidra-
ge vasentligt til den diagnostiske afklaring for patienter med let eller tvivlsom demens og
for patienter med sarlige symptomer og kliniske fund. Det drejer sig forst og fremmest
om MR-skanning, som er at foretrekke frem for CT-skanning (eller som supplement til
CT-skanning), nir der er behov for mere pracis differentialdiagnostik mellem
Alzheimers sygdom og forskellige andre fokale degenerative sygdomme samt smékarssyg-
dom i hjernen. Funktionel billeddiagnostik med PET- eller SPECT-skanning og lumbal-
punketur er metoder, som kan anvendes, nér der er tvivl om diagnosen og/eller behov for
at pge den diagnostiske sikkerhed af en alzheimerdiagnose. Skanning med C11-PIB-PET
er en lovende metode, hvis rolle i udredningen endnu er uafklaret. Igangsatning af en
udredning og omfanget af en udredning planlegges pa baggrund af patientens almene
status og ma tage hensyn til de forventede konsekvenser af udredningen. Det er her vig-
tigt at gennemfore udredningen sé langt, at der kan stilles en specifik diagnose for den
sygdom, der ligger bag, sdledes at der kan tilrettelegges eventuelle malrettede sociale til-
tag eller legemiddelbehandling. Enkelte patienter har behov for serlig indsats i et samar-
bejde mellem flere specialer med hojt specialiseret funktion, nar kompleksiteten af syg-
dommen fordrer dette.

Laegemiddelbehandling

Nogle demenssygdomme, forst og fremmest Alzheimers sygdom, kan behandles med
legemidler. De lzegemidler, som aktuelt er godkendst til behandling af Alzheimers syg-
dom, er symptomatiske, det vil sige, at de medferer forbedringer pa kognitive funktio-
ner og funktionsevne i hverdagen, men de har ingen dokumenteret effekt pé sygdoms-
forandringerne i hjernen, og patienterne kan ikke helbredes.

Nir legemidlets effeke pd sygdommen skal vurderes, kan denne principielt vise sig ved
forbedring, stabilisering eller nedsat progressionshastighed. Behandlingen kan séledes
have effekt, selv om sygdommen fortsat forvarres. Effekten af medicin mod Alzheimers
sygdom vurderes normalt indenfor global funktion, kognition, funktionsniveau i dag-
ligdagen (ADL) og psykiatriske symptomer og adferdsforstyrrelser (BPSD).
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Der er (endnu) ikke international konsensus om, hvordan legemidler mod demens skal
eller bor evalueres i daglig klinisk praksis, og heller ikke konsensus om hvordan en given
effekt pd en af de mange anvendte skalaer skal oversattes til daglig klinisk betydning.
Sidst men ikke mindst er det svart at overfore resultaterne fra de kliniske undersogelser
til forventninger for den enkelte patient. I Danmark findes tre forskellige kolinesterase-
hammere (donepezil, rivastigmin og galantamin) til behandling af let til moderat
Alzheimers sygdom og en partiel N-methyl-D-aspartat (NMDA)-receptorantagonist
(memantin) til behandling af moderat til svar Alzheimers sygdom. Rivastigmin er des-
uden godkendst til Lewy body demens og demens ved Parkinsons sygdom.

Specifik medicinsk behandling af demens

Medikamentel demensbehandling er et supplement til ikke-medikamentel behandling
og ber altid vurderes ud fra den enkelte patients situation, herunder behov for pleje og
omsorg. Der foreligger ingen studier over, hvor lang tid behandlingen skal fortsatte.

Ved let til moderat Alzheimers sygdom har kolinesteraschzemmere samlet set en klinisk
relevant effeke pd globale symptomer, kognition og ADL, hvorimod effekten pd BPSD
er uafklaret. Effekten kan vise sig ved en forbedring, stabilisering eller mindre fremad-
skridende demenssygdom. Ved svar Alzheimers sygdom er der ikke fundet entydig
effeke af kolinesterasechemmere. Ved moderat til sveer Alzheimers sygdom er der en kli-
nisk relevant effekt af memantin iser pé globale symptomer og kognition og ogs3 til
patienter, der samtidlig er i behandling med kolinesteraschemmere. Der er ingen evi-
dens for klinisk relevant effeke af anden medicinsk behandling af Alzheimers sygdom.

Ved vaskuler demens er effekten af kolinesterasehzemmere og memantin af tvivlsom kli-
nisk relevans. Hos patienter med Lewy body demens eller demens ved Parkinsons syg-
dom i let til moderat grad er effekt kun undersegt for rivastigmin i fi studier, som dog
har vist effekt. Ved MCI har behandling med kolinesterasehemmere ikke vist entydig
effeke. Galantamin har vist en mulig overdedelighed ved behandling af MCIL.
Memantin er ikke undersogt ved MCI. Der er ingen specifik behandling af frontotem-
poral demens.

Psykofarmakologisk behandling af psykiatriske symtomer og adfaerdsforstyrrelser

Der er ingen psykofarmaka, der er indregistreret til behandling af BPSD hos demente.
Nir en patient fir BPSD, ber patienten undersoges for legemlig sygdom og medicinbi-
virkninger, og der ber ske en vurdering og optimering af pleje og omsorg. Der bor
forst overvejes en psykofarmakologisk behandling, hvis andre former for tiltag har
veret utilstreekkelige.

Behandling af BPSD med 1. generations antipsykotika er uhensigtsmessig pa grund af
bivirkninger. Effekten af 2. generations antipsykotika pd BPSD er dérligt dokumente-
ret, og selvom effekten af antipsykotika er storre end effekten af placebo, sd medforer
bivirkningerne, at den samlede veerdi af behandling med antipsykotika til demente
patienter med psykotiske symptomer, aggression eller agitation er tvivlsom. Der er en
oget risiko for apopleksi ved behandling med sivel 1. generations som 2. generations
antipsykotika sammenlignet med placebo.

Der er ikke tilstreekkelig dokumentation for effekten af antiepileptika til behandling af
BPSD. Tricycliske antidepressiva har ikke vist en entydig effekt, og der er risiko for
bivirkninger herunder reduceret kognitiv funktion. Effekten af SSRI pd depressive
symptomer ved let til moderat demens er dérligt dokumenteret, men enkelte underse-
gelser peger pd en effekt. Ved svar demens er effekten af SSRI uafklaret. Der er
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begrenset evidens for effekt p& andre adfzrdsforstyrrelser. Der er ingen kontrollerede
undersogelser af andre nyere antidepressiva.

Pargrendeinterventioner

Der har gennem de sidste 20 ar veret stor fokus pa undersogelser af effekten af inter-
vention overfor pirerende til demente med henblik pa at forebygge stress, fysiske og
psykiske symptomer. Gennem drene er der sket en forbedring af undersegelsernes
design, dog pdpeger metaanalyser og systematiske review, at der generelt savnes under-
sogelser af hgj metodologisk kvalitet hvad angér randomisering, uathangig vurdering af
effekemal, dlscrekkeligt antal deltagere og validerede effekemal af relevans for parerende
og den demente. Derudover savnes kvalitative studier af hej metodologisk kvalitet.
Ligeledes savnes undersogelser, der fokuserer pé intervention for parerende til nydiag-
nosticerede demente med sygdommen i den tidlige fase. Der savnes ogsd undersogelser,
hvor den demente selv inddrages i interventionen med skreeddersyede tilbud om ridgiv-
ning og stotte, som tager hojde for den enkeltes behov. Ingen studier har undersegt
upnskede virkninger af parerendeinterventioner.

P3 de foreliggende undersogelser kan konkluderes, at pirerendeinterventioner har en
positiv effekt pd depressive symptomer og eger de parerendes viden. Det er vanskeligt
pd baggrund af denne litteraturgennemgang at sige noget generelt om interventioner-
nes effeke pd den dementes sygdomsforlgb. Imidlertid peger flere studier pa, at tids-
punkeet for flytning til plejehjem kan udskydes, idet pirorende fir mere overskud til at
mestre vanskelige situationer i samspillet med den demente i eget hjem. I fremtidige
studier vil det siledes vare onskeligt systematisk at undersoge og inddrage de dementes
erfaringer med interventionerne.

Patient og parerende

Litteraturgennemgangen understreger de problematikker og konsekvenser, som en
demenssygdom har i forhold til tab af kognitive funktioner, hvilket oftest fir store kon-
sekvenser for forstdelser og hindtering af autonomi og habilitet hos den demente.
Konsekvenserne af en demenssygdom betyder ikke blot 2ndrede roller og kompetencer
hos den demente og dennes parerende, men illustrerer ligeledes, at lovgivningen om
patientrettigheder og tavshedspligt i praksis kan udmente sig forskelligt i forhold il
inddragelse og rédgivning af den demente og dennes pérorende. Litteraturgennem-
gangen peger sdledes pa vigtigheden af fortsat fokus pé udvikling af sundhedsprofessio-
nelles faglige sdvel som personlige kvalifikationer, nar det gzlder udrednings- og
behandlingsforleb i relation til demens. Litteraturgennemgangen peger serligt pa de
praktiserendes laegers centrale rolle. Derudover giver litteraturen ikke basis for at udpe-
ge specifikke faggruppers betydning i relation til udredning af demens, men i lyset af at
demens kan debutere i en tidlig alder, er det vigtigt ikke blot at fokusere snavert pa
xldres bergringsflader til sundhedsvasnet.

Ifolge litteraturen har manglende viden om demens og dens adskillelse fra en normal
aldringsproces blandt sdvel legfolk som sundhedsprofessionelle betydning for en sen
eller manglende udredning for demens. Bide den demente, dennes pérgrende og prak-
tiserende leeger kan have svert ved at f3 gje pa tidlige tegn p& demens og normaliserer
ofte begyndende @ndringer i hukommelse eller kognitive funktioner. Forst nir der
opstar menstergenkendelse fra en tidligere erfaring med demenssygdom, eller nér der
sker et brud i den oplevede normalitet, igangsettes en udredning for demens.
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I litteraturen peges der pd, at en manglende lyst til at fi bekreftet en begyndende mis-
tanke om demenssygdom er en faktor, der kan influere og formentlig udsette en
udredning for demens. Arsager til dette er sivel et manglende kendskab til fordele ved
tidlig diagnosticering som @ngstelse for, hvilke konsekvenser en eventuel demensdiag-
nose vil have. Der fremhaves tre omrider som demensdiagnosen i serlig grad har kon-
sekvenser for, nemlig; opmarksomhed mod sygdommen, relationen til partneren og
den dementes og de pargrendes ovrige sociale relationer.

Information om diagnosen demens, dens progression og prognose er af sivel etisk som
praktisk betydning. Informationen har betydning for forstielse og accept af sygdommen
og er en forudsetning for behandling, omsorg og stotte til sdvel patienten som de pare-
rende. Derudover har den betydning for, at patient og parerende kan planlegge fremti-
den i forhold til en forventelig @ndring af patientens kognitive og sociale funktion.

Patienten har som udgangspunke krav pi at blive informeret om eget helbred og enkel-
te nyere studier peger pd, at patienter i eget grad ensker information, om eget helbred.
Ifolge dansk lovgivning har patienter ret til information, og det anbefales ogsa i inter-
nationale retningsliner at informere den demente patient. Alligevel synes denne infor-
mation at vere vanskelig. Europaiske undersogelser anslir, at kun halvdelen af lzegerne
informerer patienten om diagnosen, uathangigt af legeligt speciale men med betydeli-
ge variation mellem lzegerne. Det er ikke belyst, om lignende forhold gor sig geldende
i Danmark, men det faktum, at patientrettigheder omfattende ret til at kende sin diag-
nose har veret lovhjemmel siden 1992 og for det uskreven retsgrundsztning, tyder pd
storre dbenhed i dansk sammenhang end de europaiske undersogelser anforer.

Konsekvenser for sivel patienter som pargrende af at modtage information om diagno-
sen beror pa den psykologiske og sociale sammenhang, som de implicerede befinder
sig 1, herunder intellektuel formden, personlighed, netverk og mulighed for stotte. Den
dementes mulighed for at forstd informationen @ndres i forbindelse med sygdommens
udvikling, derfor er der behov for sensitivitet i forhold til den dementes gnske om og
evne til at modtage information. Informationsbehovet ma ses som en proces og konti-
nuerligt vurderes, og de parerende ma inddrages i den udstreekning, det er onsket og
muligt.

I litteraturen fremhaves teoretiske og etiske overvejelser omkring leegemidler mod
demens, herunder; den medicinske behandlingseffeke set i forhold til en demenssyg-
doms udvikling, at der kan skabes urealistiske forventninger til medicinsk behandling
og problemer omkring opher af den medicinske behandling. Imidlertid er der fa studi-
er, der omhandler patienters erfaringer med lzgemidler mod demens, og i takt med en
storre almen viden om demens kan det formodes, at forventningerne til leegemidler
mod demens er mere realistisk i dag end for 10 &r siden, hvor det forste legemiddel
mod demens blev lanceret.

I kapitlet vises et behov for en storre generel viden om demens blandt befolkningen
som helhed. Der er fortsat behov for konkret viden om, hvordan en tidlig opsporing
og diagnosticering bedst understattes blandt danske demente, og der savnes generelt
viden om dementes erfaringer med diagnostik og behandling.

Organisation

Demensomradet er i hovedsagen fortsat organiseret pi amtsniveau, men det er i gje-
blikket under overvejelse, hvordan omradet skal organiseres pa regionalt niveau. Denne
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organisationsanalyse er rettet mod at belyse nationale og internationale erfaringer ved-
rorende organisering, beskrive de overordnede patientforleb i alment praksis samt
sekundarsektoren, analysere de praktiserende legers og sekundarsektorens rolle med
henblik pa at opstille mulige modeller for fremtid organisering af demensomradet.

Serligt de nationale erfaringer og anbefalinger, som er belyst ved at analysere eksiste-
rende rapporter vedrerende organisering, peger pa behovet for at sikre ssammenheng pé
tvaers af sektorer, specialer og akterer pa feltet. Behovet for samarbejdsmodeller og sha-
red care-modeller nzvnes som afggrende for en hensigtsmeassig organisering med hen-
blik pa at sikre, at den sundhedsfaglige indsats inddrager alle relevante faggrupper.
Disse grupper skal have adgang til og udnytte viden bdde om den enkelte patient og
om den samlede patientgruppe pa tvers af sektorgrenser. Endvidere kan disse modeller
bidrage til at sikre patienterne tilknytning til et fast team i primear- og sekundarsektor
gennem et langt forlgb.

Analysen af den eksisterende organisering viser forst og fremmest en meget heterogen
praksis med store forskelle i hndteringen af demensomradet. Dette skaber udfordrin-
ger i forhold til at sikre en systematisk udvikling p& nationalt niveau.

Dernast viser analysen af de praktiserende legers og sekundarsektorens roller, at serlig
patienternes overgang mellem sektorerne og specialerne i sekundarsektoren giver
udfordringer. Visitationskriterierne for henvisning af patienter til sekundersekeor er
meget forskellige fra amt til amt, og kriterierne er ikke evidensbaserede. Dette galder
iseer kriterier for henvisning af patienter til udredning, hvor det kan tilstrabes, at visita-
tion til sekundarsektor sker i et visitationsfellesskab mellem geriatri, neurologi og psy-
kiatri, s& ogsa visitation bliver tvarspecialebaseret frem for alene at vare forankret i
enten almen praksis, geriatri, neurologi eller psykiatri, og der bor udarbejdes fagligt
funderede kriterier for henvisning. Serligt er MMSE- og alderskriterier uhensigtsmzes-
sige mél for visitation af patienterne. Ogsd kriterierne for afslutning af patienterne i
sekundzrsektor med henvisning til opfelgning i almen praksis er forskellige pd tvars af
landet. Det samme er henvisning af patienter til specialerne i sekundersektoren, idet
der eksisterer fire forskellige modeller for organisering i sekundarsektoren.

De praktiserende legers rolle er vaesentlig, og det er sardeles vigtigt, at det sikres, at de
praktiserende laeger har tilstrekkelig viden og gode redskaber til at hindtere den rolle,

de tildeles i forlobet. Det gelder bide udredning samt opfelgning af patienter med en
fremadskridende sygdom, hvor det kan vere vanskeligt at forudsige sygdomsforlgb og

patientbehov.

P4 baggrund af analyserne opstilles to mulige modeller til inspiration for fremtidig
organisering af demensomrédet. Karakteristisk for de to modeller er, at der legges stor
vaegt pa at sikre en tvarspecialebaseret tilgang. Herunder sikres at visitation til sekun-
dersektor sker i et visitationsfellesskab mellem geriatri, neurologi og psykiatri, si ogsd
visitation bliver tveerspecialebaseret frem for alene at vare forankret i enten almen prak-
sis, geriatri, neurologi eller psykiatri. Den forste model skitserer en fortsat forankring af
specialisterne i egne afdelinger/klinikker, men med et forpligtende visitationssamarbej-
de evt. suppleret med et forlobssamarbejde. Den anden model skitserer etablering af en
egentlig tvarspecialeenhed med inklusion af geriatri, neurologi og psykiatri.

Behovet for specialfunktioner beskrives kort, og der skitseres behov, som ber indgd i
fremtidige overvejelser i forbindelse med tilretteleggelsen af disse funktioner.
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Den fremtidige organisering skal kunne tage hojde for den faglige udvikling inden for
udredning og behandling, og skal sikre patienterne en sammenhangende udredning,
behandling og opfelgning af hej kvalitet. Det er vasentligt at vare opmarksom p4, at
der i forlengelse af denne MTV mangler en belysning af den kommunale indsats og
dens relationer til praktiserende leger og sekundersektoren for at tilrettelegge en hen-
sigtsmaessig samlet organisering af demensomridet mellem kommuner og regioner.

@konomi

Det absolutte antal af personer med demens vil stige i de kommende ar. Ved en prava-
lens pd 55.000 personer med demens i 2007 estimeres de arlige behandlings- og pleje-
omkostninger til demens til 7,0 mia. kr. (2007-prisniveau) — eksklusiv omkostninger
ved informal care. Dette estimat bygger primert pd et dansk studie, og disse estimerede
omkostninger vil stige i de kommende dr som folge af en hejere prevalens.

Det vurderes, at der er et potentiale for en oget indsats i forhold til udredning, idet det
vurderes, at kun ca. en tredjedel af nye patienter med demens i dag gennemgar en
ngjere diagnostisk udredning. Safremt malsetningen er 75 %, vil det medfore ekstra
omkostninger pa i alt 7,0 mio. kr. drligt (2007-prisniveau). Sammenholdt med de sam-
lede omkostninger til behandling og pleje af demens, ma det siges at vere tale om en

beskeden andel (1 %).

En eget indsats i forhold til udredning vil forventelig betyde en tidligere og mere pre-
cis diagnose for den enkelte patient, hvilket efterfolgende kan medfore en mere mélret-
tet behandling og pleje. Det kan saledes tznkes, at tidlig udredning af flere patienter
efterfolgende vil veere ensbetydende med en bedre ressourceudnyttelse, hvorfor en oget
indsats i forhold til udredning ikke ngdvendigvis pd sigt vil vare forbundet med egede
omkostninger.

P4 baggrund af litteraturgennemgangen af de okonomiske evalueringer kan det ikke
konkluderes entydigt, om behandling af demenspatienter med kolinesterasehaemmere
eller memantin samlet set er omkostningsbesparende, omkostningsneutral eller er for-
bundet med ekstraomkostninger for samfundet. Det mé forventes, at flere patienter i
de kommende 4r vil blive behandlet med kolinesterasehemmere eller memantin.
Tillegges de studier, som estimerer, at medicinsk behandling er omkostningsbesparen-
de eller -neutralt, mest vaegt, kan det konkluderes, at de drlige medicinomkostninger pa
248 millioner kr. (gennemsnitlig 12.400 kr. per patient) vil blive modsvaret af senere
besparelser. I forhold til de gkonomiske evalueringer skal det ogsd bemerkes, at der
savnes evalueringer baseret pd danske data.

Det er vigtigt at understrege, at de analyser, som er prasenteret hér, er forbundet med
usikkerhed. Patienter med demens udger en heterogen gruppe, og det implicerer bl.a.,
at gkonomiske analyser inden for omrédet er relativt komplekse og omfattende at gen-
nemfore, bl.a. som felge af at udredning, behandling og pleje involverer mange aktorer.
En sarlig problemstilling er vanskelighederne ved at estimere omkostningerne ved
informal care. I gvrigt fremgér det ogsd implicit af resultaterne, at en meget hgj andel
af omkostningerne i forbindelse med demens vedrorer omkostninger til pleje.

Fremtidsperspektiver

Mulighederne for udredning og behandling af demens er i hastig udvikling. Med nye
muligheder for diagnostik og behandling og med en mere generel opmarksomhed pé
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mulighederne i befolkningen forventes det, at antallet af patienter, som skal henvises til
udredning af mulig demenssygdom, eges i de kommende ar. Patienterne vil desuden
formentlig i stigende omfang blive henvist i den tidlige fase af en demenssygdom, hvor
symptomerne er lette og nemme at forveksles med andre tilstande. Det betyder ogs, at
flere og flere med tilsvarende symptomer henvises til udredning, uden at der kan pévi-
ses en demenssygdom. Diagnosen er mere kompleks, jo tidligere den skal stilles. Nar
flere henvender sig med lette symptomer oger det kravene til en korrekt visitation i
almen praksis og til de undersogelser, der skal vere til radighed for patienter, som hen-
vises til sekunder sektor med henblik pa udredning. Samtidig forskes der intensivt i
nye muligheder for en mere tidlig og precis diagnostik.

Ligeledes kan den ogede tilgengelighed af PET-skanning medfere bedre muligheder for
supplerende billeddiagnostisk undersogelse, end der hidtil har varet med SPECT-skan-
ning. Hertil kommer, at det efterhdnden flere steder er muligt at fi CT- og PET-skan-
ning i samme undersogelse. Endelig kan indferelsen af PIB-PET medfere helt nye
muligheder for en pracis diagnose tidligt ved Alzheimers sygdom. Den forventede
udvikling af en 18F-market PIB-ligand kan samtidig betyde, at metoden kan blive
udbredt til flere sygehuse.

Udviklingen af helt nye sygdomsmodificerende behandlinger kan, sifremt de bliver
godkendt, medfere krav om sikring af diagnosen, og opfelgning af behandlingseffekt
og evt. bivirkninger med gentagne MR-skanninger og undersegelse af spinalvasken.
Derfor stiller den fremtidigt diagnostik og behandling helt nye krav til organiseringen
af indsatsen pa tveers af specialer og sektorer og til medinddragelse af nye aktorer.
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Demens er en folkesygdom, og antallet af danskere med en
demenssygdom vil stige markant de naeste 30 ar som folge af
befolkningsudviklingen med flere aldre.

Denne MTV-rapport vurderer evidensen for de forskellige metoder i
udredningsforlgbet ved mistanke om demens, og rapporten belyser
evidensen for laegemidler til behandling af demens. Desuden belyses
interventioner rettet mod parerende til demente, og dementes
erfaringer med udredning og behandling undersoges. Endelig gives i
rapporten nogle bud pa den fremtidige organisering af
demensomradet, og de gkonomiske konsekvenser af udredning og
behandling af demens estimeres.
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