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INDLEDNING

Demenssygdomme har en raekke, ofte alvorlige konsekvenser for mennesker med
demens og deres pargrende. Allerede tidligt i et forlgb med demenssygdomme kan
man have brug for viden, vejledning og forskellige former for st@tte.

DAISY- projektet (Dansk Alzheimer Intervention Study) undersggte effekten af
etintensivt stgtteprogram for mennesker med demens ien tidlig fase og deres
pdrgrende. Det er,som led i den samlede indsats pd demensomrddet, vigtigt at
have fokus pa gruppen af nyligt diagnosticerede. Den tidlige stgtte og radgivning
kan pdvirke livet med sygdomme pa lengere sigt, og give bedre mulighed for at
hdndtere de @ndrede livsvilkar demenssygdomme giver. Derfor igangsatte Social-
styrelsen og Nationalt Videnscenter for Demens, Rigshospitalet, Danmarks hidtil
eneste stgrre videnskabelige undersggelse af sin art, DAISY.

Undersggelsen giver ogsa viden om, hvordan man kan tilrettelegge og udfgre
stgrre effektstudier pa demensomrddet, og om hvilke udfordringer og muligheder,
det giver at fglge indsatser for denne gruppe mennesker.

DAISY- projektet har allerede givet vigtig viden om en raekke forhold, bdde om
forventninger til livet med demens, om den viden, borgerne har tidligt, og nuom
den samlede effekt af et stgtteprogram. Desuden har Radgivningsmodellen, og
Demensguiden, der blev udviklet som et fagligt redskab i rddgivningsarbejdet, vist
sig brugbarti kommuner ogsd udenfor projektet, hvor det er blevet implemente-
ret som en del af en almindelig demensindsats.

| det fglgende kan man dels Ise om hvilke effekter man kunne madle af indsatsen,
samt om hvilke konsekvenser, den havde for deltagerne.

De gvrige delrapporter, samt andet materiale fra projektet, kan findes via social-
styrelsen.dk/demens/daisy og videnscenterfordemens.dk/daisy. Her kan man
blandt andet finde Demensguiden og Radgivningsmodellen, der er udviklet som
enintegreret del af metoden. Socialstyrelsen hdber at den viden, som er tilveje-
bragtiprojektet kan anvendes i planlegningen af fremtidige indsatser pd de-
mensomradet.

Viden, resultater og redskaber, der udspringer af undersggelsen, ikke mindst Rad-
givningsmodellen, er vaesentlige bud pa en systematisk indsats i det fremtidige
arbejde med at stgtte og rddgive demente og deres pdrgrende. Socialstyrelsen
hdber at de kan komme mange til gavn i det videre arbejde med at udvikle de-
mensomradet.




BAGGRUND

DAISY (Dansk Alzheimer Interventions Undersggelse) er et forsknings- og udvik-
lingsprojekt, der blev udfgrt i perioden 2003 - 2009 af Nationalt Videnscenter for
Demens, Rigshospitalet, i samarbejde med Socialstyrelsen, Socialministeriet.
Formadlet med DAISY var at undersgge mulighederne for at forbedre stgtten til
patienter med nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig fase og deres pdrgrende

i Danmark. Undersggelsen foregik i de tidligere Ribe, Ringkgbing, Roskilde og
Vestsjellands amter samt i det tidligere H:S omrdde (Kgbenhavns og Frederiksberg
Kommuner).

Ved demens forstds en svaekkelse af hukommelsen og andre intellektuelle funktio-
ner som fx koncentration, sprog og orienteringsevne, som fglge af sygdom i hjer-
nen. Risikoen for demens er stigende med alderen. Den hyppigste drsag til demens
er Alzheimers sygdom (AD), men mere end 100 forskellige sygdomme kan medfgre
demens. | Danmark sk@nnes, at ca. 80.000 borgere har en demenssygdom. Demens
kan forekomme i let, moderat og svaer grad. Ved let demens pdvirkes dagligdagsak-
tiviteter, ved moderat demens har personen behov for hjelp fra andre og ved sver
demens har personen brug for kontinuerlig pleje og overvagning.

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 ofte
pd et tidspunkt, hvor det stadig er muligt for den demente og dennes pargrende at
fortsette det daglige livien tid uden praktisk hjelp udefra. En indledende pilot-
undersggelse i DAISY viste, at bade de demente og de pdrgrende har stort behov
forinformation om demenssygdommen og dens konsekvenser samt at informa-
tion og stgtte bgr gives individuelt. Bade demente og pdrgrende gnskede primeaert
at fdinformation og stgtte ved personlig rddgivning gerne sammen med familien
samtved kurser og foredrag (se DAISY delrapport 1).






OM DAISY INTERVENTIONEN

Formadlet med DAISY var at undersgge mulighederne for tidlig stgtte og rddgivning
til nydiagnosticerede demente og deres n@rmeste pdrgrende. Et intensivt inter-
ventionsprogram "DAISY interventionen” blev designet med udgangspunktide
serlige behov, som mennesker med demens og deres pargrende har for informa-
tion, rddgivning og statte.

DAISY interventionen omfattede tilbud om individuel rddgivning, felles radgiv-
ning, netvarksrddgivning og telefonrddgivning. Desuden indeholdt DAISY delta-
gelseienkursusrekke mdlrettet demente og de pdrgrende, samt skriftligt infor-
mationsmateriale.

Radgivende samtale Kursus Netvaerkssamtale
Individuel/felles Demente/pargrende

TELEFONRADGIVNING
OPF@LGNING PA SAMTALER/KURSER

Interventionen blev gennemfgrtinden for de fgrste 8 mdr. efter, at den demente
og den pargrende var begyndt i projektet.

Rddgivningssamtalerne var baseret pd en konstruktivistisk tankegang og tog

udgangspunktideltagerens ressourcer og vardier, der blev klarlagt via et verdi-

skema og en handleplan. Principperne bag den konstruktivistiske radgivningsmo-

del er fglgende:

) Mennesket leverien verden at forskellige sammenhange, som opbygges so-
cialt.

) Sprogeterredskabet til at konstruere og rekonstruere personlige og sociale
virkeligheder.

) De fundamentale fokuspunkterivejledningen udgar fra personens egen me-
ning og handling samt samspillet i personens aktuelle livssituation og sociale



tilvaerelse.
) Opfattelse og handling sker altid i en sammenhang mellem andre mennesker
ogomgivelserne.
Bdde de demente og pdrgrende deltog i et kursusforlgb, der foregik samtidig, sd de
kunne fglges ad.

Kurser; demente og pargrende

- To parallelle kursusforlgb “Hverdagen med demens”

Session Tema for demente Tema for pargrende
1 Demenssygdomme Demenssygdomme
2 Jura -sociale ydelser Jura -sociale ydelser

Daglig aktivitet og

3 Kommunikation . .
sociale relationer
4 Hukommelsen og hverdagen Stgtte til den demente
Fremtiden Fremtiden
. opsamling og afslutning opsamling og afslutning

Den demente eller den pdrgrende fik i hele interventionsperioden tilbud om Ig-
bende telefonrddgivning, hvor projektlederen ringede op pd fastlagte tidspunkter
og stillede sig til rddighed for deltagernes spgrgsmal.

Effekten af interventionen blev bedgmt ved bade kvantitative og kvalitative meto-

der:

1. Enrandomiseret rater-blindet, kontrolleret undersggelse af effekten pa
udvalgte kvantitative kliniske effektmadl.

2. Kvalitativinterviewundersggelse med nogle af deltagerne i den gruppe,
der fik DAISY interventionen.

3. Brugertilfredshed med DAISY interventionen baseret pd spgrgeskemaer udleve-
ret til bdde pargrende og demente efter deltagelse i DAISY interventionen.

DAISY projektets kerne var et multi-center rater-blindet randomiseret forsgg med
opfglgning ved 6 og 12 mdr.i form af interview, sp@rgeskema og kvantitative ef-
fektmadl Opfglgningen blev senere forlenget til 36 mdr.







DEN KVANTITATIVE
UNDERSQ@GELSE

DAISY projektet foregik i 5 centre, fordelt i 4 amter (Ribe, Ringkgbing, Vestsjelland
og Roskilde) og H:S omrddet, og blev ledet af en lokal projektleder i hvert center.

De 5 centre inkluderede i alt 330 patienter med demens og deres 330 pdrgrende til
projektet over en periode pd 18 mdr. En mere detaljeret beskrivelse af de anvendte
design og metoder samt resultaterne, findes i de videnskabelige artikler (artikel nr.
10-13, side 23).

INKLUSIONSKRITERIER

For at kunne deltage i DAISY-projektet skulle den demente opfylde fglgende betin-

gelser:

) Alzheimers sygdom, evt. i kombination med vaskular patologi (mixed AD) eller
Lewy Body demens (DLB). Diagnosen skulle vaere stillet inden for de sidste 12
maneder af en demensudredningsenhed

) Mini Mental State Examination (MMSE) score pd 20 point eller derover

) Alder oversoar

) Hjemmeboende

) Ner pdrgrende med regelmassig kontakt, der gnskede at deltage ved interven-
tionen og samtalerien 12 mdneders periode

Demente uden pargrende kunne ikke deltage. Pargrende kunne kun deltage, hvis
den demente deltog. Badde demente og pdrgrende gav skriftligt informeret sam-
tykke til deltagelse i undersggelsen.




KLINISKE EFFEKTMAL

Pa forhdnd havde vi udvalgt de primare mdl for bdde pargrende og den demente,

som skulle forbedres i forhold til kontrolgruppen. Disse madl var for den demente:

) Forbedring i kognitiv funktion (MMSE)

) Reduktionidepressive symptomer (Cornells skala for depression ved demens,
CSDD)

) Forbedringiden dementes livskvalitet vurderet af den pdrgrende (Euroqol -
VAS)

For den pargrende valgte vi fglgende mal:
) Reduktion idepressive symptomer (GDS)
) Forbedringilivskvalitet (Euroqol - VAS)

MMSE er en test for hukommelse og andre kognitive funktioner. Ved befolknings-
undersggelser anvendes testen ofte som screeningsmetode for demens. Hgjeste
score er 30.

CSDD bygger pd interview med den demente og den pdrgrende. Der kan scores op
til 38, hvor en score pd 8 eller mere rejser mistanke om depression.

Euroqol - VAS er et barometer, hvorpa den samlede vurdering af helbredet kan
afkrydses. Der kan scores fra 0-100, hvor 100 repraesenterer den bedst taenkelige
livskvalitet og o den darligst teenkelige livskvalitet.

GDS ereninterviewscreening for depressive symptomer hos &ldre. Interviewet in-
deholder 30 spgrgsmadl, som den pdrgrende kan svare ja eller nej til. Der kan scores
fra 0-30, hvor en score fra 11-20 kan pege hen imod lette depressive symptomer, og
en score fra 21-30 peger imod moderat til alvorlige depressive symptomer.



Derudover maltes effekten pd en lang raekke andre kliniske skalaer (sekundzre ef-
fektmadl - se tekstboks). | denne rapport redeggres kort for resultaterne med fokus
pd de primere effektmal.

Primare effektmal:

Patienten

« MMSE

- CSDD

.« Euro-QoL VAS (vurderet af den pargrende)

Den pdrgrende
- GDS
« Euro-QolL VAS

Sekundare effektmal:

« Euro-Qol VAS (vurderet af patienten selv)

-+ Euro-QolL 5D (vurderet af patienten, hhv. den pdrgrende)
- Qol-AD (vurderet af patienten, hhv. den pargrende)

- Neuropsykiatriske symptomer (NPI-Q)

- Funktionsevne i hverdagen (ADCS -ADL)

- Ressourceforbrug (RUD)

- Indsigt

Deltagerne blev ved lodtrekning delti to grupper. Den ene gruppe (i det fglgende
kaldet for "follow-up” gruppen) fik en opfglgende intervention med besgg ved
start (baseline, 6 og 12 mdr). Opfglgningen blev senere forlenget til 36 mdr. Delta-
gerne fik information om kommunens tilbud til demente og pargrende. Desuden
blev der fulgt op pd eventuelle problemer efter hvert besgg ved rddgivning og
kontakt til relevante lokale muligheder for hjelp og stgtte. Deltagerne i den anden
gruppe (i det fglgende kaldet "DAISY interventionsgruppen”) blev tilbudt bdde
follow-up og DAISY interventionen.




KARAKTERISTIKA FOR
DELTAGERNE VED
PROJEKTETS START

De 330 deltagere (151 ma&nd og 179 kvinder) havde en gennemsnitsalder pd 76,2

ar (fra 54 til 92 dr), mens de pdrgrendes gennemsnitsalder var 66,0 dr (fra 22 til 9o
ar). Deltagerne havde demens i let grad med MMSE scores fra 20 til 30 (gennemsnit
24,1). Arsagen til demens var i de fleste tilfelde (72,4%) Alzheimers sygdom i “ren”
form, og de fleste (94,3%) modtog antidemens medicin. Omkring 1/3 af patienterne
boede alene. Lidt over halvdelen af de pargrende var samboende med den demen-
te deltager.

Tabel 1,2,3 0g 4 viser demografiske og kliniske karakteristika ved inklusion til stu-
diet (baseline) opgjort for de to grupper. Heraf fremgdr det, at der ved baseline var
forskel i to af de sekundare effektmal vedrgrende livskvalitet, sdledes at de delta-
gere, der ved den tilfeeldige lodtraekning blev udtrukket til DAISY interventionen
pd forhdnd havde en ddrligere livskvalitet. Da der blev foretaget analyse pa mange
forskellige effektmal, er det usikkert hvor stor en rolle denne forskel spiller. Der
varingen forskel mht. de demografiske karakteristika og de primare effektmal.



Tabel 1: Karakteristika for de demente ved baseline fordelt pa de to grupper.

Karakteristika DAISY intervention Follow-up p-vardi
N =163 N =167

Kon

Mand (N) 76 75 0,7545

Kvinde (N) 87 92

Alder (ar, gennemsnit) 76,5 75,9 0,4120

Bo-status

Bor alene (N) 54 48 0,3886

Samboende (N) 109 119

Erhvervsuddannelse

Ingen (N) 60 57 0,5388

Under 3 ar (N) 39 49

3 areller mere (N) 64 61

Co-morbiditet 0,4213

Ingen samtidig sygdom (N) 64 73

En samtidig sygdom (N) 75 65

Flere samtidige sygdomme (N) 24 29

Diagnose 0,1281

AD (N) 112 127

Mixed AD (N) YA 38

DLB(N) 7 2

Som det fremgdr af tabel 1, var der ved inklusionen ingen forskelle mellem de to grupper, hvad
angar de basale karakteristika for de demente.

Tabel 2: Karakteristika for de pargrende opgjort ved baseline fordelt pa de to grupper.

Karakteristika N/N * DAISY intervention Follow-up p-vardi
N =163 N = 167

Kon 163/167 0,9379

Mand 54 56

Kvinde 109 111

Alder (r, gennemsnit) 163/167 65,5 66,5 0,4830

Samboende med den 162/166 0,3309

demente

Ja 101 112

Nej 61 5S4

Erhvervsuddannelse 163/166 0,1709

Ingen 41 37

Under 3 ar 46 63

3 areller mere 76 66

* Antal pargrende, hvor der foreligger data (DAISY interventions gruppen/follow-up gruppen)

Som det fremgar af tabel 2, var der ingen forskelle mellem de to grupper, hvad angar de basale
karakteristika for de pdrgrende. Tabel 2: Karakteristika for de pdrgrende opgjort ved baseline.







Tabel 3: Primare effektmal ved baseline for demente og pargrende fordelt pa de to grupper.

Karakteristika N/N * DAISY intervention Follow-up p-vardi
Demente 0,9379

MMSE 163/167 24,0 24,1 0,8847

Cornell 163/167 5,17 4,41 0,1213

Euro-Qol VAS 163/167 65,5 66,5 0,4830

vurderet af pargrende 162/167 62,1 64,7 0,2309

Pargrende

Euro-Qol VAS 162/167 79,3 81,4 0,2294

GDS 162/167 4,74 4,71 0,9516

*Antal pargrende, hvor der foreligger data (DAISY interventions gruppen/ follow-up gruppen)

Det fremgar af tabel 3, at der ikke var nogen signifikant forskel mellem grupperne vedrgrende
de primere effektmal ved baseline. Tallene viser, at deltagerne havde let demens og kun ganske
beskedne depressive symptomer. Deres livskvalitet blev af de pargrende vurderet som noget
nedsat. De pargrende vurderede deres egen livskvalitet relativt hgjt og havde kun ganske be-
skedne depressive symptomer.

Tabel 4: Udvalgte sekundzre effektmal ved baseline for de demente fordelt pa de 2 grupper.

Karakteristika N/N * DAISY intervention Follow-up p-vardi
Euro-Qol VAS

vurderet af patienten Lory 735 788 opee

QoL-AD

vurderet af patienten = 388 39,5 0,2682

QoL-AD

vurderet af pargrende 163/167 33,0 34,7 0,0169

NPI-Q 163/167 3.90 3,90 0,9953

ADCS-ADL 163/167 61,2 61,8 0,6741

* Antal pargrende, hvor der foreligger data (DAISY interventions gruppen/ follow-up gruppen)

Tabellen viser, at patienterne selv vurderede deres egen livskvalitet hgjere, end de pargrende
gjorde, og at patienterne kun havde meget beskedne neuropsykiatriske symptomer og let ned-
sat funktionsevne i hverdagen. Tabellen viser ogsd, at de deltagere, som ved den tilfzldige lod-
trekning kom i den gruppe, som skulle modtage DAISY interventionen, havde en lidt darligere
livskvalitet end deltagerne i follow-up gruppen. malt med Euro-QoL VAS (egen vurdering) og
QoL-AD (den pdrgrendes vurdering).




RESULTATER EFTER 12
MANEDERS OPF@LGNING

| lgbet af de fgrste 12 mdneders opfglgning havde deltagerne i DAISY interventi-
onsgruppen gennemfg@rt DAISY programmet. Interventionen blev i de fleste til-
feelde gennemfgrtinden for 8 mdr. efter baseline. Deltagerne og deres pdrgrende
havde desuden ved 6 mdr. og ved 12 mdr. haft besgg af en uafhangig rater, som
ikke var involveretiselve interventionen.

Selvom alle deltagerne pabegyndte interventionen, sa var det ikke alle, der kunne
deltageialle elementer af programmet. | alt 72% af de 163 deltagere og pdrgrende
i DAISY interventionsgruppen deltog i mindst 3 rddgivningssamtaler og mindst 3
kursusdage, og 84% deltog i 12 mdr. undersggelsen ved rater.

Deltagerne i follow-up gruppen havde udelukkende haft besgg af rater ved 6. mdr.
ogved 12. mdr.

At deltagerne havde Alzheimers sygdom, en alvorlig fremadskridende sygdom
med gradvist tab af funktionsevne, kan bl.a. illustreres ved resultaterne fra den
korte hukommelsestest, MMSE. Som vist i figur 1 var der et tydeligt fald pa ca. 1%-2
point over det fgrste ar i begge grupper. Det svarer til hvordan man, pa baggrund
af mange andre undersg@gelser, forventer, at det gar patienter med let Alzheimers
sygdomilgbet af et dr.

Figur 1: Forlgbet af MMSE fra baseline til 12 mdr.
MMSE
25
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24
23,5 —@=—=  Systematic follow-up
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Resultaterne vises for hvert effektmdl pa to mdder: som den score, der blev malt
ved 12 mdr, og som forskellen i den pdgaldende score mellem 12 mdr. og baseline
(@ndring fra baseline).

| alt 54 deltagere udgik af undersggelsen fgr 12 mdneders besgget, 32 deltagere
var fra DAISY interventionsgruppen og 22 fra follow-up gruppen. Deltagerne udgik
enten pga. dgdsfald (101 DAISY interventionsgruppen, 3 i follow-up gruppen) eller
pd grund af andre forhold. Det kan vare f.eks. anden sygdom, at den dementes el-
ler den pdrgrendes helbred eller almentilstand var for ddrlig til fortsat at medvirke
(221 DAISY interventionsgruppen, 19 i follow-up gruppen). Frafaldet var saledes
stgrre i DAISY interventionsgruppen end i follow-up gruppen. Det kan dels skyldes
det forhold, at deltagelse i de mange ekstra aktiviteter i DAISY gruppen var kree-
vende og forudsatte fremmgde ca. 10 gange i alt i lgbet af de fgrste ca. 8 mdr. (mod
kun 1 gangifollow-up gruppen), Dels at deltagerne i DAISY interventionsgruppen
maske havde en darligere livskvalitet og et darligere helbred fra start, som vist i
tabel 4. Det er ikke muligt pd baggrund af de eksisterende data nermere at afggre
arsagen hertil.

Forskellenifrafald mellem de to grupper kan betyde, at den mulige effekt af inter-
ventionen enten bliver slgret eller overdrevetide almindelige analyser af forskelle
i effekt mellem grupperne. Derfor blev den statistiske analyse af effekt-mdlene i de
to grupper korrigeret for frafaldet.

Tabel 5: Primare effektmal i de 2 grupper efter 12 mdr., korrigeret for frafald
(vist som gennemsnits score ved 12 maneder og som &ndring fra baseline til 12 mdr.)

Gennemsnits score ved 12 mdr Andring fra baseline
DAISY follow- | p-vaerdi DAISY follow- | p-veerdi
up up

Demente
MMSE 22,5 22,3 0,7080 -1,55 -1,80 0,6263
CSDD 4,97 5,79 0,1838 -0,20 1,38 0,0114*
Euro-Qol VAS 58,3 57,9 0,8881 -3,88 -6,83 0,2275
vurderet af pargrende
Pargrende
Euro-Qol (VAS) 79,0 81,6 0,2051 -0,31 0,20 0,8005
GDS 5,70 4,97 0,3158 0.96 0,26 0,2508

*signifikant forskel.

DAISY gruppen havde sdledes farre depressive symptomer ved 12 mdr. end ved baseline, hvori-
mod follow- up gruppen udviklede flere depressive symptomer i perioden. Desuden var faldet

i livskvalitet hos de demente deltagere mindre i DAISY interventionsgruppen end i follow-up
gruppen. Der var ingen forskel mellem grupperne for de pargrende.







RESULTATER EFTER 36
MANEDERS OPF@LGNING

Ved 36 mdr’s opfglgningen var der 200 tilbage af de 330 deltagende par. De for-
delte sig pd 96 i DAISY interventionsgruppen og 104 i follow-up gruppen. | perio-
den mellem 12 mdrs. undersggelsen og 36 mdr. undersggelsen havde ingen af
deltagerne modtaget intervention og heller ikke follow-up besgg. Formdlet med
opfglgningen ved 36 mdrs. var at undersgge, hvordan det gik patienterne og de
pdrgrende pa lengere sigt, og at undersgge om effekten af interventionen, som
kunne pdvises ved 12 mdr’s undersggelsen, stadig var til stede.

Tabel 6: Primzre effektmal i de 2 grupper efter 36 mdr., korrigeret for frafald (vist som a&n-
dring fra baseline til 36 mdr.).

Andring fra baseline til 36 mdr.

DAISY follow-up p -vaerdi
Demente
MMSE -6.61 -6.54 0,9453
CSDD 0.57 0.69 0,3686
Euro-Qol VAS
vurderet af pargrende 1262 1067 Sanst
Pargrende
Euro-Qol (VAS) 0.30 -2.81 0,2359
GDS 0.47 -0.31 0,3043

Som det fremgar af tabel 6, er der ved 36 mdr. sket et betydeligt fald i MMSE (pd 6-7 point), og
svarende hertil er patienternes livskvalitet, ndr den vurderes af de pargrende, faldet betydeligt.
Derimod er de depressive symptomer og de pdr@grendes livskvalitet nogenlunde uandret fra
baseline. Den bedring af depressive symptomer og livskvalitet, som blev observeret ved 12 mdr.
er forsvundetigen ved 36 mdr.




KONKLUSION

Den kvantitative undersggelse viste, at DAISY interventionen fgrte til faerre de-
pressive symptomer og et mindsket fald i livskvalitet hos de demente efter 1 dr,
mens der ikke kunne vises en effekt hos de pdrgrende.

Denne undersggelse er unik ved, at alle almindeligt accepterede regler for design
ogresultatopggrelse af interventionsforsgg er fulgt. Resultaterne viser vigtighe-
den af, at denne type undersggelser gennemfgres, idet ukontrollerede og ublinde-
de kvantitative undersggelser kan tegne et for positivt billede af den effekt, som
kan opnds. Omvendt er der ogsd en ulempe forbundet med kun at inddrage forud-
bestemte kvantitative effektmadl, idet andre aspekter, som er vigtige for demente
og pargrende, derved kan overses. Netop derfor blev denne undersggelse supple-
ret med en kvalitativ undersggelse og en deltagerevaluering (se nedenfor).

Der kunne efter 1 dr observeres en positiv effekt pd depressive symptomer og livs-
kvalitet hos de demente deltagere i DAISY interventionen, sammenholdt med de
demente i follow-up gruppen, men der varingen forskel mellem effektmdlene for
de pdrgrende fra de to grupper. Der var stgrre frafald hos gruppen, der fik DAISY
interventionen, hvilket mdske kan skyldes, at det var kraevende at deltage i de
mange fremmg@der. Resultaterne bekrafter, at det er muligt at vise en effekt hos
patienter med Alzhiemers sygdom i tidlig fase af stgtte og rddgivning. For de pdrg-
rende var deri3drs perioden kun beskedne @ndringer i livskvalitet og depressive
symptomer sammenholdt med andre undersggelser. Resultaterne tyder derfor
pd, at der mdske er en god virkning for de pdrgrende alene ved opfglgningsbesgg
(i follow-up gruppen). Tilbuddet om opfglgning er mindre omfattende end DAISY
interventionen, men rekker ud over standardtilbud til mennesker med demens i
Danmark.

Resultaterne tyder derfor pd, at det kunne vaere en fordel at udvalge patienter og
pargrende med sarlige behov for radgivning og undervisning til det meget omfat-
tende program, og at gennemfgre et mindre omfattende tilbud til alle.

Interventionen i dette projekt varede ikke ved udover det f@grste ar, og ved 36
maneders undersggelsen kunne vi ikke l&engere se forskel mellem de to grupper.
Dette tyder pd, at det er ngdvendigt at vedligeholde interventionen Igbende i et
vistomfang.
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DEN KVALITATIVE
UNDERSQ@GELSE

Som et led i DAISY projektet blev der gennemfgrt en kvalitativ undersggelse. Un-
dersggelsen bestod af semistrukturerede, dybdegdende interview med 11 par, der
havde deltaget i DAISY interventionen. Resultaterne er beskrevet i en videnskabe-
lig artikel (artikel nr. 4 side 23).

Det fremgik af interviewene, at bade demente og pargrende fandt DAISY inter-
ventionen stimulerende og givende. Alle deltagere blev mere opmarksomme pa
sygdommen og dens konsekvenser for hverdagen og deres sociale relationer. Efter
deltagelse i DAISY interventionen opsggte begge parter egnede stgttegrupper, de
kunne deltage i videre frem, og de pargrende sggte ogsd permanent radgivning.
De demente og pdrgrende havde ingen dbenlyse negative oplevelser af at deltage
iinterventionen.

Det fremgik ogsa af interviewene, at de enkelte deltagere oplevede de konkrete
konsekvenser af sygdommen pad forskellige mdder. Af DAISY interventionens
forskellige tilbud fandt de demente samvaret med andre demente srligt rele-
vant; de fandt det stimulerende at vaere sammen med ligestillede, det stgttede
deres selvvaerd, og det stgttede dem i at finde nye mader at klare hverdagen pa og
bevare deres sociale relationer.

De pdrgrende fandt alle dele af DAISY interventionen relevante. Under og efter
interventionen blev de bedre i stand til at klare de udfordringer, der fulgte med de-
res demente pdrgrendes sygdom, og de var i stand til at klare hverdagen og deres
sociale relationer med stgrre overblik og kompetence.




UNDERS@OGELSE AF
DELTAGERNES TILFREDSHED
MED DAISY INTERVENTIONEN

Deltagerneiden gruppe som modtog DAISY interventionen udfyldte efterinter-
ventionens afslutning et spgrgeskema. Spgrgeskemaet blev udfyldt af den demen-
te og den pdrgrende sammen.

Formdlet med spgrgeskemaet var at undersgge tilfredsheden med de enkelte dele
afinterventionen samt det samlede udbytte af at deltage i DAISY interventionen.
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RADGIVENDE SAMTALER

De rddgivende samtaler bestod dels af individuelle samtaler med projektlederen
dels af felles samtaler med den demente, den pargrende og projektlederen. Delta-
gerne fik ogsa tilbud om en netvaerkssamtale.

Af tabel 7 - 9 fremgdr det, hvor stort udbytte deltagerne fik af de forskellige former
for samtaler.

Spargsmalet for hver enkelt af samtaletyperne Igd: Hvordan har jeres samlede
udbytte af de radgivende samtaler vaeret?

Af tabellerne fremgdr ogsd hvor mange af de i alt 131 par (som deltog i interventio-
nen og gennemfgrte de fgrste 12 mdr), der besvarede spgrgsmdlene.

Tabel 7: Samtaler, hvor | sammen har talt med projektleder?

Serdeles godt | Godt Mindre godt | lkke godt | Vedikke | Ejdeltaget
Deltager o o o o o
(N =111) 41 % 50 % 1% 1% 7 %
Pargrende o o 0 ) o 0
(N = 113) 47 % 48 % 1% 3% 1%

Tabel 8: Samtaler, hvor du har varet alene med projektleder?

Serdeles godt | Godt Mindre godt | lkke godt | Vedikke | Ejdeltaget
([I)Velztic%;r 42 % 44% 3% 1% 8% 2%
Pargrende 0 0 . ) . .
(N = 104) 58 % 36 % 2% 1% 3%

Tabel 9: Samtalen, hvor | sammen med jeres familie har talt med projektleder?

Sardeles godt [ Godt Mindre godt | lkke godt | Vedikke | Ejdeltaget
(E,Le':tgf)er 27% 32% 6% . 4% 31%
{;\? i@gl’g)ﬂde 34 % 32% 3% - 2% 29 %




KURSUS

DAISY interventionen bestod ogsa af et kursusforlgb for bade den demente og den

pdrgrende.
Af Tabel 10 fremgar det, hvor stort udbytte deltagerne havde af kurserne.

Tabel 10: Hvorledes har dit samlede udbytte af DAISY kurset vaeret?

Sardeles godt [ Godt Mindre godt | Ikke godt | Ved ikke
Deltager o 0 0 ) .
(N :109) 27 % 55 % 4% 1% 13 %
Pargrende o 0 ) ) )
(N _ 107) 41 % 56 % 1% 1% 1%

TELEFONRADGIVNING

Gennem hele interventionsperioden havde enten den demente eller den parg-
rende mulighed for telefonrddgivning hos projektlederen. Tabel 11 viser, hvorledes
deltageren vurderede udbyttet af telefonrddgivningen.

Tabel 11: Hvorledes har det samlede udbytte af telefonradgivningen varet?

Sardeles godt [ Godt Mindre godt | Ikke godt | Ved ikke

Deltager

0 0 0 - 0
(N _ 109) 24 % 60 % 4 % 12 %

DET SAMLEDE PROGRAM

Tabel 12: Hvordan har jeres samlede udbytte af DAISY programmet vaeret?

Sardeles godt [ Godt Mindre godt | Ikke godt | Ved ikke
Deltager o o o o o
(N =111) 26 % 54 % 2% 2% 16 %
Pdrgrende o o 0 ) o
(N =113) 39 % 55 % 1% 5%

Genereltvar der en stor tilfredshed med DAISY interventionen fra bade pargrende og demente.




RESUME

Brugertilfredsheden med DAISY interventionen blev belyst ved en spgrgeskema-
undersggelse.

| spgrgeskemaunders@gelsen angav ialt 94 % af de pdrgrende og 80 % af de
demente det samlede udbytte af DAISY programmet som “"sardeles godt” eller
”gOdt",

Af de kvalitative analyser blandt deltagerne i DAISY interventionen fremgik det, at
de pdrgrende var bedre i stand til at klare de udfordringer, der fulgte med deres
demente pdrgrendes sygdom, og de var i stand til at klare hverdagen og deres so-
ciale relationer med stgrre overblik og kompetence. De demente fandt samveret
med andre demente serligt relevant. Samvaret med ligestillet var stimulerende,
det stgttede deres selvvaerd, og det stgttede dem i at finde nye mdder at klare
hverdagen pd samt at bevare deres sociale relationer.

Den kvantitative effekt af DAISY interventionen pa en rekke udvalgte kliniske
parametre blev undersggtietlodtrekningsforsgg (randomiseret klinisk undersg-
gelse) med 330 deltagere. Resultaterne tyder pa, at DAISY interventionen kan fgre
til frre depressive symptomer og et mindsket fald i livskvalitet hos de demente
det fgrste dr, men der var et stgrre frafald i gruppen, der modtog den intensive
intervention. Effekten ved 36 mdr’s undersggelsen var ikke l&ngere tilstede. Det
var ikke muligt at pdvise en effekt af interventionen pd de pdrgrendes livskvalitet
og helbred. Det er bemarkelsesvardigt, hvor meget, der kunne opnds bade hos
deltagerne og de pdrgrende alene ved regelmassige opfglgningsbesgg uden et
egentligtinterventionsprogram.

| DAISY deltog patienter med nydiagnosticeret Alzheimers sygdom, uanset om

de eller deres pdrgrende havde givet udtryk for serlige behov for rddgivning og
st@gtte. Resultaterne tyder pd, at det var kraevende at deltage i de mange tilbud i
DAISY interventionen. Derfor vil det vaere vigtigt fremover at udvaelge de demente
og pargrende, der har mest behov for intensiv tidlig radgivning og stdtte, til et
stgrre interventionsprogram, samtidig med at der er et mindre omfattende tilbud
til alle. Samtidig tyder resultaterne af DAISY p4, at interventionen skal fortsatte
udover det fgrste dr.
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Denne delrapport beskriver hovedresultaterne af DAISY projektet,
som vi hdber kan anvendes som baggrund for tilretteleggelsen N
af en vidensbaseret indsats til nydiagnosticerede demente og L ea '}t
deres pargrende. Rapporten er mdlrettet ledere og medarbejdere i *,‘Q{
kommuner og regioner, som arbejder med stgtte og radgivning til :
demente og pargrende.

-, Der er udgivet 5 tidligere delrapporter fra DAISY. Delrapport 1 eren /
oversigt over tidligere internationale undersggelser af effekten af
stgtte og radgivning. De internationale erfaringer peger p4, at der , .
generelt savnes undersggelser, som fokuserer pa nydiagnosticerede ‘
demente med sygdommen i den tidlige fase og deres pargrende. i : q“
| delrapport 2 gives en beskrivelse af nydiagnosticerede demente 'f'
og deres pargrende samt af deres viden om helbred, lovgivning og
serviceydelser. Delrapport 3, ogsd kaldet ’Demensguiden”, indeholder
skriftliginformation til demente og deres pargrende. Bl.a. om 1

. \"'.. sygdom, juridiske og sociale forhold samt dagligdagen. Delrapport \
4, Radgivningsmodellen, beskriver den model for radgivning og
o undervisning. som errﬂinterventionens kerne Delrapport 5 handler om

nydiagnosticerede demente og de pargrendes dagligdag samt om f

> deres sociale kontakter. -

-~ .Bé‘dé Demensguiden og Rddgivningsmodellen samt de gvrige
- ;(_jﬂrapporter er tilgengelige pa:
www.servicestyrelsen.dk/aeldre/demens/radgivning-og-stotte/daisy
< 'i)ét videnskabelige arbejde er beskrevet pa
= www.videnscenterfordemens.dk /DAISY



