“_ ) ”_,"*_
e
Q_W,__./.___»’—,,.w

A 1 _...__




Forfattet af DAISY gruppen, Nationalt Videnscenter
for demens (Tidl.H:S Hukommelsesklinikkens
Forskningsenhed), Rigshospitalet

Cand.jur, ph.d. projektkoordinator Dorthe Buss
Demenskoordinator, projektleder MSS-stud. Ane Eckermann
Forskningssygeplejerske Susanne Rishgj

Ergoterapeut, MPH, ph.d. stud. Lisbeth Villemoes Sgrensen
Seniorforsker, praktiserende lage Frans Boch Waldorff
Professor dr. med. Gunhild Waldemar (projektleder)

Deltagende regioner og projektledere i projekt DAISY:

Ribe Amt: projektleder Anna Marie Hansen, Johanne Christensen
Ringkgbing Amt: projektleder Marianne Refslund

Roskilde Amt: projektleder Dorte Dyre, Lisbeth Pedersen
Vestsjaellands Amt: projektleder Mette Lassen

H:S omradet: projektleder Ane Eckermann, Eva Illemann

Udgivet af Socialstyrelsen

Edisonsvej 18 - 5000 Odense C

TIf. 74 42 37 00

socialstyrelsen@socialstyrelsen.dk

Indhold: Nationalt Videnscenter for Demens og Socialstyrelsen
Produktion: Socialstyrelsen

Layout: KreativGrafisk

Trykning: Rosendahls

Foto: Shutterstock

Elektronisk ISBN: 978-87-92905-19-2

DAISY: Danish Alzheimer Intervention Study

DAISY stgttes gkonomisk af Socialstyrelsen (Socialministeriet), Indenrigs- og Sundhedsministeriet
samt Sygekassernes Helsefond.




INDHOLDSFORTEGNELSE

Forord v/ SoCialstyrelSen . o 4
INAledNIN G 5
Bag I UNG. 6
Beskrivelse af deltagerne. .. .. 7
SpOrgeskemaunders@gelSen ... 10
Vurdering af helbredstilstand. .. ... . 11
Vurdering af hukommelsen ... 12
Viden om demenssygdom 0g MediCin ... ... . 13
SEIVICEY AR SO L 14
Varetagelse af gkonomiske og personlige forhold samt stillingtagen til fremtiden.................. 16
SaAMM N AN NG, 20

[ == U 21




FORORD VED SOCIALSTYRELSEN

Demens fylder meget, bdde i livet for de mennesker, der lever med sygdommen, deres pargrende og
netveaerk, og i kommuner og pd hospitaler.

Demens pavirker allerede i de tidligste faser hverdagen for mennesker med demens og deres parg-
rende. Derfor var det interessant at undersgge, hvordan en tidlig indsats i form af sociale ydelser og
indsatseriforhold til den nydiagnosticerede demente og dennes pargrende kan pdvirke sygdoms-
forlgbet pa sigt. Det var ogsa vigtigt at kende konsekvenserne, bade af intervention og mangel pa
samme, for den pargrende. Socialministeriet, Socialstyrelsen og det davaerende H:S Hukommelses-
klinikken, (nu Nationalt Videnscenter for demens), Rigshospitalet tog i fellesskab initiativ til Dan-
marks hidtil eneste stgrre videnskabelige undersggelse af demente og deres vilkar i den nydiagno-
sticerede fase, DAISY- undersggelsen.

Undersggelsen og behandling af data forlgb i drene 2003 - 2008. Den videnskabelige bearbejdning,
som foregik efterfglgende er nu afsluttet, og derfor saettes der igen fokus pd viden fra projektet. |
forbindelse med den samlede offentligggrelse af undersggelsens resultater genudgives de indle-
dende delrapporter, der beskriver forskellige aspekter af livet med demens i en tidlig fase. Denne
delrapportvar den anden som blev udarbejdet i projektet, og handler om viden om jurai forhold til
livet med demens.

De gvrige delrapporter, samt andet materiale fra projektet, kan findes via socialstyrelsen.dk/de-
mens/daisy og videnscenterfordemens.dk/daisy. Her kan man blandt andet finde demensguiden
ogradgivningsmodellen, der er udviklet som en integreret del af metoden. Socialstyrelsen hdber at
denviden,som er tilvejebragt i projektet kan anvendes i planlagningen af fremtidige indsatser pa
demensomrddet.




INDLEDNING

DAISY (Dansk Alzheimer Interventions Undersggelse) er et forsknings- og udviklingsprojekt, som
ledes af Nationalt Videnscenter for demens (tidl. H:S Hukommelsesklinikken), Rigshospitalet, i sam-
arbejde med Socialstyrelsen, Socialministeriet. Formdlet med DAISY er at undersgge mulighederne
for at forbedre stgtten til patienter med nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig fase og deres
pargrende i Danmark. Undersg@gelsen, som blev ivarksat i 2003 foregik i Ribe, Ringkgbing, Roskilde
og Vestsjellands amter samt i H:S omrddet (Kgbenhavns og Frederiksberg Kommuner).

En tidligere redeggrelse fra DAISY beskrev internationale undersggelser af effekten af stgtte og rdd-
givning. De internationale erfaringer peger pd, at der generelt savnes undersggelser, som fokuserer
pd nydiagnosticerede demente med sygdommen i den tidlige fase og deres pargrende. (ref. delrap-
port 1)

Denne rapport, som er den anden i DAISY, beskaftiger sig med demente og pdrgrendes aktuelle vi-
den om demens, vurdering af helbredstilstand og om viden om og holdning til juridiske problemstil-
linger samt kendskab til og brug af lokale serviceydelser. Rapporten redeggr for resultater fra den
indledende spgrgeskemaundersggelse hos de deltagende demente og pargrende.

Resultaterne kan bruges som baggrund for tilretteleggelsen af en vidensbaseret indsats til nydiag-
nosticerede demente og deres pdargrende og er malrettet ledere og medarbejdere i kommuner og
andre institutioner, som arbejder med stgtte og rddgivning til demente og pargrende.

Undersggelsen stgttes gkonomisk af Socialstyrelsen, Socialministeriet, med bidrag fra Sundhedsmi-
nisteriet samt fra Sygekassernes Helsefond.




BAGGRUND

Ved demens forstds en svaekkelse af hukommelsen og andre intellektuelle funktioner som fx
koncentration, sprog og orienteringsevne, som fglge af sygdom i hjernen. Risikoen for demens er
stigende med alderen. De hyppigste drsager til demens er Alzheimers sygdom og andre progredi-
erende hjernesygdomme, men mere end 100 forskellige sygdomme kan medfgre demens. | Danmark
skgnnes, at ca. 80.000 borgere har en demenssygdom (1). Demens kan forekomme i let, moderat og
svaer grad. Ved let demens pdvirkes dagligdags aktiviteter, ved moderat demens har personen behov
for hjelp fraandre og ved svaer demens har personen brug for kontinuerlig pleje og overvagning (2).

Siden 1990’erne er der sket en betydelig udvikling i mulighederne for diagnostisk udredning og
medicinsk behandling af demens, hvilket har medfgrt en stigende interesse for at diagnosen stilles
tidligt i sygdomsforlgbet. Diagnosen stilles nu ofte pd et tidspunkt, hvor det stadig er muligt for
den demente og dennes pargrende at fortsette det daglige livien tid uden praktisk hjzlp udefra.
Enindledende pilotunders@gelse i DAISY viste at bade mennesker med demens og de naermeste
pdrgrende har stort behov for information om demenssygdommen og dens konsekvenser samt at
informationen og st@tte b@r gives individuelt. Begge grupper gnskede primert at fd information

og stgtte ved personlig rddgivning gerne sammen med familien samt ved kurser og foredrag. (ref.
delrapport 1)




BESKRIVELSE AF DELTAGERNE

Som deltager i DAISY skulle den demente opfylde fglgende betingelser:
Have Alzheimers sygdom, evt. i kombination med vaskuler demens eller Lewy Body demens.
Diagnosen skulle vere stillet indenfor de sidste 12 mdneder fgr deltagelse af en demensudred-
ningsenhed i amtet
Mini Mental State Examination (MMSE) score pd 20 point eller derover
Alder over 5o ar
Have en ner pargrende med regelmassig kontakt, der gnskede at deltage ved interventionen og
samtalerien 12 mdneders periode

Demente uden pargrende kunne ikke deltage. Pargrende kunne kun deltage, hvis den demente del-
tog. Sdvel patient som pdrgrende gav skriftligt informeret samtykke til deltagelse i undersggelsen.

Indhentning af oplysninger foregik pa en udredningsenhed pd et hospital eller ved hjemmebesgg.
Ved den fgrste samtale med projektleder gav den demente og pdrgrende oplysninger ved interview,
spgrgeskema og ved tests. Data blevindsamlet marts 2004 - juli 2005.

| DAISY undersggelsen deltog 330 par (dement og pargrende).

Gennemsnitsalderen for deltagere med demens var 76 ar (53-92 ar) og 47% af deltagerne var mand.
Gennemsnitsalderen for pdrgrende var 66 dr (22-90 ar) og 33% af de pargrende var mand.

Hos 66% af deltagerne var den demente og den pdrgrende samboende. Af de pargrende var 64,8 %
egtefaeller eller samlever og 26,4 % bgrn/svigerbgrn, mens 8,8 % havde anden relation. Se tabel 1 0g
2, n&@ste side.




Tabel 1. Karakteristik af DAISY deltagere med demens (N=330).

Sociodemografiske oplysninger

Andel af mand (%) 45,6
Alder (ar) 76,3
Aleneboende (%) 11,6

Agteskabelig status (%)

Gift/samlevende 86,6
Ugift 4,0
Fraskilt/separeret 4,9
Enke/enkemand 4,5

Uddannelse (%)

Ingen 35,6
Specialarbejder 6,1
Kort, videregdende uddannelse, under 3 ar 16,8
Middellang videregdende uddannelse 3-4 dr 26,8
Lang videregdende uddannelse over 4 ar 10,4
Anden uddannelse 4,3

Arsag til demenssygdom (%)

Alzheimers Sygdom 72,1
Blandet Alzheimer/Vaskular Sygdom 25,2
Lewy Body demens 2,7
Andel med CT/MR scanning af hjernen (%) | 99,7

Mal for kognitiv funktion

Mini Mental Status (gennemsnitlig MMSE score) | 24,0




Tabel 2. Karakteristik af DAISY pargrende (N=330).

Sociodemografiske oplysninger

Andel af mand (%) 33,2
Alder (ar) 66,2
Andel,som bor sammen med den demente (%) 64,5

Relation til den demente (%)

Agtefaelle 62,3
Samlever 2,5
Datter/sgn 26,4
Svigerdatter/- sgn 1,8
Ven 2,7
Andet 4,3

Kontakt til den demente (%)

Dagligt 76,0
Flere gange ugentligt 18,5
En gang ugentligt 5,5

Uddannelse (%)

Ingen 24,0
Specialarbejder 5,5
Kort, videregdende uddannelse, under 3 ar 23,1
Middellang videregdende uddannelse 3-4 ar 31,0
Lang videregdende uddannelse over 4 dr 12,2
Anden uddannelse 5,3
Andel i arbejde (%) 30,7
Andel, som angiver at den deres pdrgrendes demenssygdom 12

har haft indflydelse pd arbejdssituationen (%)*.

*Kun besvaret af de pdrgrende, som er i arbejde




SPORGESKEMAUNDERS@GELSEN

Spgrgeskemaundersggelsens formadl var bl.a. at afdaekke viden om de dementes og de pdrgrendes
opfattelse af helbredstilstand og livskvalitet samt fd konkret viden om i hvilket omfang de demente
og de pargrende havde kendskab til varetagelse af juridiske problemstillinger i forbindelse med et
demensforlgb og de pdrgrendes kendskab til og brug af lokale servicetilbud.

| spgrgeskemaundersggelsen deltog 330 par. Et par bestod af den demente og dennes pdrgrende.
Denne fgrste samtale med den demente og den pdrgrende varede ca. to timer. Nogle spgrgsmal blev
besvaret sammen, mens andre spgrgsmadl og test, som specielt omhandlede enten den demente el-
ler den pdrgrende blev indhentet hver for sig. Hos den demente blev der ved den f@grste samtale med
projektleder foruden testning udarbejdet et struktureret interview med den demente ud fra et spar-
geskema. Svarene blev nedskrevet i forbindelse med interviewet. Interviewer afkrydsede svarene og
skulle agere neutral ogsa selvom svarene var dbenbart forkerte. Interviewet indeholdt spgrgsmal
om helbredsoplysninger f.eks. hukommelse, viden om demensdiagnose og behandling. Der blev
ligeledes spurgt om den dementes dagligdags ggremadl, samt kendskab til lovgivningen vedr. sociale
og juridiske emner fx varetagelse af gkonomi, vergemadl og generalfuldmagter og deres holdning
hertil. Spgrgeskemaundersggelsen indeholdt desuden spgrgsmadl om sociale kontakter og bilkgrsel,
som vil blive behandlet serskilt i en efterfglgende rapport.

Den pdrgrende udfyldte selvstendigt et spargeskema om eget helbred, den dementes helbred,
hvilke servicetilbud, den pargrende havde kendskab til og som vedkommende havde benyttet.
Spgrgsmadlene omhandlede desuden den pargrendes kendskab til fuldmagt, vaergemal og holdning
til at benytte sddanne foranstaltninger. Ligeledes blev der spurgt om, hvor den pdrgrende mente at
kunne hente oplysninger vedr. juridiske og sociale problemstillinger.




VURDERING AF HELBREDSTILSTAND

I en nyere stikprgveundersggelse blandt knapt 17.000 danskere vurderede omkring 80 % af delta-

gerne, at de havde et virkelig godt eller godt helbred*. Mand vurderede generelt deres helbred lidt
bedre end kvinder. Generelt faldt det selvvurderede helbred med alderen. Sdledes vurderede 63 % af

mand over 67 dr at deres helbred var virkeligt godt eller godt, mens det tilsvarende tal for kvinder

var 56 %.

| DAISY vurderede 65 % af de demente selv at deres helbred var virkelig godt eller godt. Hvis man
derimod bad de pdrgrende vurdere den dementes helbred blev det vurderet markant ddrligere,
idet kun 36 % angav at den dementes helbred var virkelig godt eller godt. Der er sdledes tale om en

meget markant forskel.

Tabel 3. Den dementes helbred vurderet af den demente selv og af den pargrende opgjort pa den

dementes kon (N=330).

Sporgsmal

Vurderet af
den demente

Pargrendes vurdering af
den dementes forhold

Hvorledes vil De vurdere deres nuvarende helbredstilstand i almindelighed? (%)

Mand (n=148)

Virkelig god/god 70,4 60,5
Nogenlunde 26, 35,0
Darlig/meget darlig 3,0 4,5
Kvinder (n=182)

Virkelig god/god 40, 32,1
Nogenlunde 47,0 49,4
Darlig/meget ddrlig 12,7 18,5

Som det fremgdr af tabel 3 vurderede de demente kvinder deres helbred ddrligere end de demente
meand, hvilket passer godt med resultaterne fra befolkningsundersggelsen.

Den pargrendes vurdering af eget helbred var generelt mindre god end landsgennemsnittet, idet

kun 49 % vurderede deres helbred som virkeligt godt eller godt. Der var ingen forskel mellem mand

og kvinder blandt pdrgrende. Den relativt ddrligere vurdering af eget helbred kan skyldes at pdrg-

rende allerede tidligti et demensforlgb fgler sig belastet.

1 Sundhed & sygelighed i Danmark 2000 & udviklingen siden 1987. Redigeret af Mette Kjgller & Niels Kr. Rasmussen. Statens Institut for
Folkesundhed, Kgbenhavn, marts 2002.



VURDERING AF HUKOMMELSEN

I en nyere stikprgveundersggelse blandt knapt 800 &ldre danskere, der kontaktede deres prak-
tiserende lege, angav 77 % af deltagerne, at deres hukommelse var rigtig god eller god* | DAISY
vurderede 17 % af de demente at deres hukommelse var god eller meget god, 59 % vurderede at
hukommelsen var nogenlunde, mens 24 % angav deres hukommelse som darlig eller meget darlig.
De pargrende vurderede den dementes hukommelse vaesentligt ddrligere, idet 63 % vurderede den
som ddrlig eller meget ddrlig, 34 % som nogenlunde, mens 3 % vurderede hukommelsen som god
eller meget god.

Tabel 4. Den dementes hukommelse vurderet af bade demente og pargrende opgjort pa den dementes kgn
(N=330).

Vurderet af Pargrendes vurdering af

Sporgsmal den demente den dementes forhold

Hvorledes vil De selv vurdere Deres hukommelse? (%)

Mand (n=148)

Virkelig god/god 20,1 4,1
Nogenlunde 54,4 40,4
Ddrlig/meget ddrlig 25,5 54,6

Kvinder (n=182)

Virkelig god/god 14,6 2,4
Nogenlunde 63,3 32,5
Ddrlig/meget ddrlig 22,1 65,1

Som det fremgdr af tabel 4, vurderede de demente kvinder deres hukommelse lidt darligere end de
demente mand. Samtidig fremgdr det, at de pargrende ligeledes vurderede de demente kvinders
hukommelse ddrligere. Alle demente deltagere havde dokumenteret hukommelsessvakkelse og
derfor md man antage at deltagere der vurderer deres hukommelse som virkelig god eller god har
en nedsat indsigt. At pdrgrende vurderer kvinders hukommelse lavere end mands, kan til dels for-
klares udfra, at de demente kvinders MMSE? score var lidt lavere end de demente mands.

1 HUSK-fokus pd hukommelsen. Kan downloades fra fglgende hyperlink http://www.rigshospitalet.dk/rh.nsf/Content/velkommentilh
ukommelsesklinikkeno12~forskningogudviklingphshukommelsesklinikken~projekthuskfokusphukommelsen
2 Mini Mental State Examination - test der bl.a. anvendes til undersggelse for kognitiv funktionsnedsattelse, fx nedsat hukommelse.
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VIDEN OM DEMENSSYGDOM OG
MEDICIN

Blandt de demente angav 41 % at de ikke vidste hvilken demenssygdom de havde, mens pdrgrende
genereltvar orienteret om demensdiagnosen, idet kun 8 % angav ikke at vide hvad den demente
fejlede. Alle deltagerne fik medicin pga. en faktuel diagnose.

Tabel 5: Den dementes og pargrendes viden om diagnose og demensmedicin (N=330).

Pargrendes vurdering af den

Sporgsmal Demente (%) dementes forhold (%)

Hvilken demenssygdom har De?

Alzheimer’s sygdom 52,3 78,3
Anden demenssygdom 6,7 13,6
Ved ikke/kan ikke besvares 41,0 8,1

Far De medicin for Deres demenssygdom?

Ja 70,8
Nej 20,1
Ved ikke/kan ikke besvares 9,1

Samlet fremgik det af DAISY - undersggelsen, at de demente vurderede deres helbredstilstand hgje-

re end raske jevnaldrende, og at demente mand generelt vurderede helbredet hgjere end dement

e

kvinder. Dette var ligeledes tilfeldet i de pdrgrendes vurderinger. De demente mand vurderede de-
res hukommelse lidt bedre end de demente kvinder og dette fund er ligeledes tilfzldet i de pargren-

desvurderinger. Selvom 41 % af de demente ikke kendte typen af demens, angav et stort flertal (70,
%) at de fik medicin mod demenssygdommen.
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SERVICEYDELSER

Spgrgsmadl om de enkelte serviceydelser var bl.a. valgt fra erfaringerne fra den tidligere omtalte
pilotundersggelse i 2003. En del serviceydelser er formentlig forskellige fra sted til sted i Danmark
og de fleste er sandsynligvis mdlrettet moderat til svaert demente. Tilstedevarelse af serviceydel-
ser frade forskellige regioner i DAISY er ikke indsamlet systematisk, men en tidligere rapport fra
Demenskoordinatorerne i Danmark viste at tilbud til demente og pdrgrende er meget varierende i
amterne® . Typiske serviceydelser kan fx vaere personlig og praktisk bistand i hjemmet, madudbring-
ning, medicindosering mv.2

| denne spgrgeskemaundersggelse blev 330 pdrgrende spurgt om kendskab til lokale servicetilbud
samt hvor ofte disse blev benyttet. Der var mulighed for at sette kryds ved flere servicetilbud.

Tabel 6: Kendskab til lokale serviceydelser. Opggrelsen er angivet i %

Serviceydelser N Kendskab Kendskab
JA (%) NE) / VED IKKE (%)

Eg(rjggrl;/rr::jr;gssamtaler for 320 26 -
Telefonrddgivning 317 16 84
?égét:grupper for pdrg- 319 23 77

Kursus for pargrende 317 18 82
Cafémgder 315 13 87
Frivillige aflastning 316 12 38
Besggsvenner 316 33 67

Andet 11 3

Spgrgeskemaundersggelsen viste, at pargrendes kendskab til frivillig aflastning vari2 %, til cafemg-
der 13 % og til telefonradgivning 16 %. | alt havde 18 % af de pdrgrende kendskab til kursus for pdrg-
rende og 23 % for stgttegrupper for pdrgrende, mens 26 % og 33% af de pdrgrende havde kendskab
til henholdsvis rddgivende telefonsamtaler og til besggsvenner.

1 Demenskoordinatorerne i Danmark. Kommunernes indsats pd demensomradet - en kortlegning. DKDK 2003
2 Tilbuddene er n@rmere beskrevetiafsnittet om stgtte og rddgivning til den pdrgrende i delrapport 1.




Tabel 7: Brug af lokale serviceydelser
Opgorelsen er angivet i % af de deltagere, som havde kendskab til disse serviceydelser

Serviceydelser N B(;e:lyti):tozt Daog/:igt Uge;:ligt Min;odligt Sjalgonere
Radgivningssamtaler for pargrende 28 34 0 4 10 20
Telefonrddgivning 14 28 0 0 12 16
Stgttegrupper for pargrende 13 18 0 0 12 6
Kursus for pargrende 4 7 0 0 2 5
Cafémgder 6 15 0 0 5 10
Frivillige aflastning 4 10 2,5 2,5 2,5 2,5
Besggsvenner 7 7 1 4 1 1
Andet

Af de serviceydelser, som de pargrende havde kendskab til blev rddgivende samtaler benyttet af (28)
34%, telefonrddgivning af (14) 28 % og stgttegrupper for pdrgrende af (13) 18 %. Af gvrige kendte ser-
viceydelser blev cafemg@der benyttet af (6) 15% og frivillig aflastning af (4) 10%, mens mindst benyt-
tet var kursus for pdargrende (4) 7% og besggsvenner (4) 7%.

| spgrgeskemaundersggelsen blev ikke spurgt om tilgaengeligheden af tilbuddene fx geografisk af-
stand eller udbuddets omfang og starrelse eller hvorfra kendskabet til tilbudene stammede. Spgrge-
skemaundersggelsen indeholdt heller ikke uddybende spgrgsmal om evt. personlige drsager til ikke
at have benyttet tilbuddene eller om tilbuddene reelt var tilstede. Denne undersggelse omhandler
gruppen af demente med let til moderat demens og der er tale om nydiagnosticerede (indenfor 12
mdneder). De demente og pargrende har pd dette tidspunkt i sygdomsforlgbet maske ikke behov for
ydelserne eller det kan skyldes at informationen om tilbuddene er mangelfuld eller bliver givet pa et
tidspunkt, hvor oplysningen ikke findes relevant .

At pdrgrende oplyser at have kendskab til rddgivningssamtaler og kurser kan skyldes, at deti forbin-
delse med rekrutteringen af deltagere til DAISY - undersggelsen blev nevnt som et muligt tilbud for
pdrgrende.

| forbindelse med den f@rste samtale med projektleder og efter at spgrgeskemaet var udfyldt blev

deltagerne oplyst om regionernes aktuelle tilbud. Spgrgsmadl om brug af serviceydelser vil derfor
blive gentaget efter 6 og 12 mdneder.




VARETAGELSE AF @KONOMISKE
OG PERSONLIGE FORHOLD SAMT
STILLINGTAGEN TIL FREMTIDEN

Udvikling af en demenssygdom medfg@rer ofte problemer med at varetage egne gkonomiske og
personlige forhold. Denne varetagelse ma derfor overtages af andre, typisk de pdrgrende eller en
offentligt beskikket vaerge. De pargrende kan fd problemer med at overtage varetagelsen af de
pkonomiske og personlige forhold, hvis den demente ikke i tide har sikret denne varetagelse fx via
fuldmagter/generalfuldmagter/plejetestamenter. Det kan vare svart for de pargrende at traeffe
beslutninger pa vegne af den demente, hvis familien ikke i tide har faet talt sammen om, hvilke
gnsker den demente har til fremtiden. Den tidlige demensdiagnose g@r det muligt at inddrage den
demente selvitilretteleggelsen af fremtiden, men dette krever selvfglgelig, at den demente og den
pdrgrende far viden om, hvilke juridiske muligheder der findes pd dette omrade.

Vaergemal medfgrer en offentligt beskikket og kontrolleret vaerge til at varetage den dementes gko-
nomiske og/eller personlige forhold. Der beskikkes endnu ikke serlig mange vaerger pd landsplan og
det er derforinteressant at finde ud af, om det skyldes manglende viden eller holdningen til vaerge-
mdl hos de demente og de pdrgrende.

Varetagelse af gkonomien i dagligdagen

Det fremgdr af besvarelserne fra de demente deltagere, at mange stadig mener selv at varetage gko-
nomien idet daglige og at dette primart sker via betalingsservice. Kun lidt over 20% har oprettet en
fuldmagt/bankfuldmagt pa dette tidlige tidspunkt af sygdomsforlgbet.

Tabel 8. Varetagelse af skonomien i dagligdagen. (N=229)

Pargrendes vurdering

Spoergsmal Demente(%) af den dementes
forhold (%)

Andel, der angiver selv at varetage gkonomien i dagligdagen. 69 45

Andel, der angiver selv at ga i banken. 70 51

Andel, der angiver at have oprettet en gkonomisk

fuldmagt/bankfuldmagt. 22 24
Andel, der angiver at have en aftale med banken om

] : 74 78
betalingsservice.
Andel, der angiver at de selv underskriver gkonomiske aftaler mv. 75 67

De samme spgrgsmadl blev stillet de pargrende og heraf fremgik det, at kun knap halvdelen af de
demente stadig selv varetog gkonomien og gik i banken selv, mens der var st@grre overensstemmelse



mellem besvarelserne omkring bankfuldmagt og betalingsservice. Noget kunne tyde pd, at mange
af de demente allerede pd dette tidspunkt af demensforlgbet glemmer, at de ikke mere selv vareta-
ger deres gkonomi som tidligere og ikke I2ngere selv gar i banken.

Varetagelse af personlige forhold i dagligdagen
Ifelge de pargrende er der en del flere demente der stadig selv varetager de personlige forhold i
dagligdagen end tilfzldet er omkring de gkonomiske forhold.

Tabel 9. Varetagelse af personlige forhold i dagligdagen vurderet af de pargrende. (N=228)

Sporgsmal Ja (%) Nej (%) Ved ikke (%)

Klarer Deres pargrende selv de personlige forhold i dagligdagen? 59 39 2

En del af den personlige varetagelse handler om helbredet og her blev begge parter spurgt om kon-
takten til lzge og tandlege.

Tabel 10. Kontakt til l2ge/tandlege. (N=227)

o Pargrendes vurdering af
0,
2L IR () den dementes forhold (%)
Andel, der angiver selv at tage initiativ til at ga til lzge. 71 47
Andel, der angiver selv at tage initiativ til at ga til tandlaege. 64 47

Ogsa her viser der sig en stor forskel mellem de demente og de pdrgrendes svar, idet en stgrre andel
af de demente mener, de stadig selv tager initiativ pa dette omrdde end det fremgdr af de pargren-
des svar.

Stillingtagen til fremtiden
Detvar meget fd af de demente, der havde taget forholdsregler vedrgrende fremtiden og mange

vidste slet ikke, hvad en generalfuldmagt er.

Tabel 11. Oprettelse af generalfuldmagt/testamente, besvaret af de demente. (N=229)

Sporgsmal Ja (%) Nej (%) Ved ikke (%)
Har De oprettet en generalfuldmagt? 5 65 30
Har De oprettet et testamente? 14 85 1

Ifglge de pdrgrende var der dog yderligere 5 %, der havde oprettet en generalfuldmagt, men dben-
bart glemt detigen eller mdske ikke forstdet, hvad det var, de havde oprettet. Ogsd blandt de pdrg-
rende var der en del, der svarede ”ved ikke”, hvilket kan betyde, at de ikke ved om deres demente
pdrgrende har oprettet generalfuldmagt/testamente, da sygdom/dg@d ikke altid er noget, man taler
om selvifamilieforhold, men det kan ogsd betyde, at de ikke ved, hvad en generalfuldmagt/et testa-

mente er.
Tabel 12. Dementes oprettelse af generalfuldmagt/testamente, besvaret af de pargrende. (N=227)



Sporgsmal Ja (%) Nej (%) Ved ikke (%)
Har Deres pdrgrende oprettet en generalfuldmagt? 10 81 9
Har Deres pdrgrende oprettet et testamente? 17 73 10

De pargrende blev ogsd spurgt, om de gnskede, at de demente tog stilling til, hvem der skulle vare-
tage de gkonomiske og personlige forhold engang og hvordan disse forhold skulle varetages.

Tabel 13. Dementes stillingtagen til fremtiden, besvaret af de pargrende. (N=227)

Sporgsmal Ja (%) Nej (%) Ved ikke (%)
@nsker De, at Deres pdrgrende tager stilling til hvem der skal 0 5 6
varetage de gkonomiske forhold? 7 &
@nsker De, at Deres pargrende tager stilling til hvem der skal i . .
varetage de personlige forhold?
@nsker De, at Deres pdrgrende tager stilling til hvordan de 6 5 8
gkonomiske forhold skal varetages? > 7
@nsker De, at Deres pargrende tager stilling til hvordan de

; 72 18 10
personlige forhold skal varetages?

Langt stgrsteparten af de pdrgrende er dbenbart meget interesserede i, at de demente selv tager

stilling bade til hvem der skal varetage deres gkonomiske og personlige forhold og til hvordan disse
forhold skal varetages. Det vil formodentlig gare det lettere for de pargrende, hvis familien har fdet
talt om fremtiden, sd alle ved hvem den demente gnsker hjelp af og hvilken hjzlp der gnskes.

Vaergemal

Bdde de demente og de pdrgrende blev spurgt om deres holdning til vergemadl. Der var mulighed
for at afkrydse flere af svarene, hvorfor procentsatsen ved hvert svar er udregnetiforhold til det

samlede antal besvarelser pd 330.

Tabel 14. Holdning til og viden om vargemal. (N=330)

Hvad er Deres holdning til vaergemal? Demente (%) d:ir?IL?:::evsufTriﬂng(;:)
Det er en god idé, hvis jeg/min pargrende far behov for hjzlp. 30 40

Det kan vaere ngdvendigt, hvis jeg/min pargrende ikke kan klare

det selv. - 42

Jeg vil ikke/min pargrende skal ikke have en vaerge. 9 12

Et vaergemal vil vaere alt for indgribende i mit/min pargrendes liv. 4 24

Vaergemadl er det samme som umyndigggrelse. 6 15

Jeg ved ikke, hvad vaergemadl er. 48 26

Det ses af tallene, at knap halvdelen af de demente og 1/3 af de pargrende ikke ved hvad vaergemal

er,sd ogsa pd dette omrdde er der behov forinformation.

Det er overraskende, at kun 4 % af de demente synes, at veergemadl vil vaere for indgribende i deres



liv, hvorimod 24 % af de pargrende synes dette. Der er ogsa lidt flere pargrende end demente, der
fuldstendig afviser vaergemal.

Stgrsteparten af bdde demente og pdrgrende gdr dog ind for vaergemal enten som en god idé eller
som en ngdvendighed, hvis behovet opstdr pd et tidspunkt.

De pdrgrendes viden
De pdrgrende blev spurgt, om de havde kendskab til forskellige relevante juridiske omrdder og om
devidste, hvor man kan finde information om lovgivning og sociale forhold.

Tabel 15. De pargrendes viden om lovgivning og sociale forhold. (N=227)

Hvilket kendskab har De til flg.: Intet (%) Ringe/mindre Stort/meget stort
Sociallovgivning 50 46 4
Bankforhold 40 43 17
Fuldmagter 41 41 18
Generalfuldmagter 54 38 8
Vaergemdl 56 40 4
Patienters retsstilling 57 39 4

Som det kan ses af besvarelserne, er det meget fd af de pdrgrende, der f@ler, de har et hgjt videns-
niveau pd det juridiske omrdde, der er dog lidt flere pargrende, der ved noget om bankforhold og
fuldmagter end tilfeldet er for de gvrige omrader.

| forbindelse med spgrgsmdlet om viden om lovgivning og sociale forhold, blev de pargrende
spurgt, om de vidste, hvor man kunne finde information om disse omrdder. |alt 48 % angav, at de
vidste, hvor man kunne finde denne information, hvorimod 52 % ikke vidste, hvor de kunne finde
informationen. De pargrende, der angav at vide, hvor man kan finde information om lovgivning og
sociale forhold, blev bedt om at give eksempler herpd og deres hyppigste bud pd informationssgg-
ning var bla.viainternettet, pd biblioteket og hos kommunen.

Der er sdledes et stort behov for dels information om de juridiske muligheder til at sikre varetagelse

af personlige og skonomiske forhold ved sygdommens fremadskriden dels information om hvor
man kan finde oplysninger om dette.




SAMMENFATNING

DAISY spargeskema - undersggelsen er den fgrste stgrre undersggelse af helbred, hukommelse,
viden om demenssygdom, juridiske problemstillinger og brug af serviceydelser hos nydiagnostice-
rede demente og deres pargrende.

Undersggelsen viste, at de pdrgrende generelt vurderede, at den dementes helbredstilstand og hu-
kommelse var vaesentlig ddrligere end den demente selv vurderede. Det kan skyldes flere forskellige
faktorer, men fgrst og fremmest at demente allerede tidligt i forlgbet har forringet indsigt i funkti-
onsnedsattelsen. Dette aspekt er vaesentligt at tage i betragtning, ndr de demente selv medinddra-
gesitilretteleggelsen af sociale tilbud.

De pdrgrende var godt orienteret om den dementes diagnose, idet kun 8% angav ikke at have kend-
skab til diagnosen. Hovedparten af de pdrgrende angav selv at have et godt helbred.

Derimod havde de pargrende et overraskende ringe kendskab til lokalomradets serviceydelser og
de pdrgrende, som havde et kendskab, benyttede kuninogen elleriringe omfang tilbudene. Der er
sdledes et stort behov for, at der etableres tilbud til de nydiagnosticerede demente og deres parg-
rende og atinformation om serviceydelserne formidles systematisk, fx i et samarbejde mellem kom-
munerne og udredningsenhederne.

Spargeskemaundersggelsen viste ligeledes, at der er et stort behov for information om de juridiske
muligheder. Ndr demente fdr deres diagnose tidligt i forlgbet, har de stadig mulighed for at sikre
den fremtidige varetagelse af egne forhold og for selv at vaere med til at bestemme, hvem der skal
varetage gkonomi og personlige forhold samt hvordan denne varetagelse skal foregad, hvis det se-
nere bliver ngdvendigt. Dette krever dog at bdde de demente og de pdrgrende kender de juridiske
muligheder samt konsekvensen af at tage stilling til fremtiden eller ej. Undersggelsen viste ogsd, at
langt stgrsteparten af de pdrgrende gerne ser, at de demente selv tager stilling til fremtiden, hvilket
ogsa taler foren grundig information og vejledning i starten af det tidlige sygdomsforlgb.

Da der kan opstar forskellige problemstillinger undervejs i et demensforlgb, er det vigtigt, at spe-
cielt de pargrende ved, hvor man kan finde yderligere information, rad og vejledning pa det juridiske
omrdde. Dette bgr der ogsa tages hgjde for via rddgivning, undervisning og udlevering af skriftligt
materiale gennem sygdomsforlgbet.
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