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Kommissorium for udarbejdelse af nationale kliniske
anbefalinger for forebyggelse og behandling af adfzerds-
meessige og psykiske symptomer ved demens

Baggrund

Demens er en fellesbetegnelse for en reekke kroniske og ofte fremadskri-
dende sygdomstilfelde i hjernen, der er karakteriseret ved vedvarende sveaek-
kelse af de kognitive funktioner, herunder hukommelse, intelligens, person-
lighed og folelsesliv. Demens rammer oftest personer over 65 ar, men kan
ses helt ned 1 40-50 &rsalderen. I Danmark er der arligt over 7000 nye til-
feelde af demens og op imod 90.000 personer lever med demens.

Adferdsmassige og psykiske symptomer forekommer hyppigt hos personer
med demens. Symptomerne kaldes samlet for BPSD (fra engelsk behaviou-
ral and psychological symptoms of dementia).

BPSD omfatter en raekke adferdsmaessige symptomer som for eksempel ag-
gression, agitation/uro, uheemmet adferd og irritabilitet, psykotiske sympto-
mer som hallucinationer og vrangforestillinger, affektive symptomer som de-
pression, angst og apati samt vegetative symptomer som &ndringer i appetit
0g sevn.

Op imod 80-90% af alle personer med demens udvikler pé et tidspunkt
BPSD og symptomerne forverres ofte efterhdnden som demenssygdommen
skrider frem. Symptomerne er komplekse og ressourcekraevende i bade pleje,
omsorg og behandling og er ofte en afgerende arsag til at personen ma flytte
i plejebolig.

Sundhedsstyrelsen udgav i 2018 en national klinisk retningslinje (NKR) for
demens og medicin og i 2019 udkom NKR for forebyggelse og behandling
af adferdsmaessige og psykiske symptomer hos personer med demens. Til-
sammen indeholdt de to retningslinjer 18 konkrete anbefalinger om forebyg-
gelse og behandling af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer og behand-
ling med medicin ved demens. Disse retningslinjer er ikke leengere gael-
dende, da litteratursegningerne er foreldede, og der dermed kan vare kom-
met ny evidens, der potentielt kan &ndre anbefalingerne.

Der er 12023 afsat midler i regi af SSA-reserven til et initiativ til nedbringelse
af antipsykotisk medicin til mennesker med demens. Som led i initiativet ses
der pa evidensgrundlaget, der udger fundamenter for de faglige indsatser i
form af udvalgte nationale kliniske anbefalinger om l&egemiddelbehandling af
adfeerdsmeessige og psykiske symptomer hos personer med demens. Det er
derfor besluttet, at der skal udarbejdes nye anbefalinger inden for demensom-
radet, der kan erstatte de tidligere anbefalinger fra de to NKRer.
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De nye anbefalinger er afgreenset til at omhandle behandling og forebyggelse
af BPSD. Det kan bade vare psykosociale og sundhedsfaglige interventioner
inklusive behandling med laegemidler. Den endelige afgraensning af de kli-
niske problemstillinger skal vurderes og prioriteres af arbejdsgruppen, der
skal formulere de fokuserede spargsmal (PICO-spergsmal).

Der vil vere mulighed for at stille forventeligt op til 4 fokuserede spergsmaél
(PICO-spergsmal), som danner baggrund for de kliniske anbefalinger. De
fokuserede spergsmaél kan tage udgangspunkt i spergsmal fra de to tidligere
NKR’er. Sundhedsstyrelsen ensker fortsat der skal vere anbefalinger om
brug af antipsykotika ved BPSD. Det er derfor en bunden opgave for den
kommende arbejdsgruppe at formulere et PICO-spergsmaél inden for denne
kliniske problemstilling. Hvis det vurderes relevant, kan det ogsa vare en
mulighed at supplere belysningen af et PICO-spergsmél med inddragelse af
kvalitativ evidens, fx ved systematisk at indsamle kvalitativ viden om hvor-
vidt en intervention er acceptabel og gennemforlig for brugere og sundheds-
personale. Pa det ferste arbejdsgruppemede vil sekretariatet bag NKR’en
preesentere et udkast til PICO-spergsmal.

De nye sporgsmal skal samtidig udgere kritiske nedslagspunkter i behand-
lingsforleb, hvor det vurderes, at vere serlig vigtigt at fa afklaret evidensen.
De valgte sporgsmal skal sledes afspejle kliniske problemstillinger, hvor
der er tvivl eller uenighed pé tveers af faglige miljoer, om hvilken behandling
der ber vaelges i en given situation. Det kan ogsa vare omrader, hvor der er
store variationer i klinisk praksis eller omrader hvor der er tegn pa indikati-
onsskred.

Hvis arbejdsgruppen vurderer, at der er nye problemstillinger som ikke er
daekket i de tidligere NKR’er og som opfylder kriterierne for et kritisk ned-
slagspunkt, er der mulighed for at et eller flere af spergsmélene udformes
som et helt nyt spergsmal.

Anbefalingerne vil blive udarbejdet med GRADE-metoden, der sikrer at an-
befalingerne baseres pa den bedst tilgaengelige evidens og bliver udarbejdet
systematisk og transparent i hele processen.

Arbejdsgruppens opgaver og sammensgtning
Der nedsaettes en arbejdsgruppe, der skal bidrage til udarbejdelsen af de nati-
onale kliniske anbefalinger.

Arbejdsgruppens opgaver omfatter folgende:

e Deltagelse metodeundervisning i GRADE-metoden forud for arbej-
det

Deltagelse i mader i arbejds- og referencegruppe

Bidrage til definition og afgreensning af den kliniske problemstilling
Bidrage til at kvalificere de fokuserede spergsmal

Bidrage til at kvalificere litteratursegningen

Bidrage til gennemgang af identificeret litteratur



e Bidrage til vurdering af evidensen
e Bidrage til at udarbejde anbefalinger
e Kommentere lobende pa tekstudkast til anbefalinger

Arbejdsgruppens medlemmer ma forvente en stor arbejdsindsats med gen-
nemgang og vurdering af eksisterende litteratur pd omrddet mellem mederne
samt kort frist til at kommentere skriftligt pa tekstudkast til anbefalinger,
serligt i slutfasen. Nogle af meaderne i arbejdsgruppen atholdes 1 fysisk i
Sundhedsstyrelsen, mens andre afholdes virtuelt.

Sundhedsstyrelsen vil, 1 samarbejde med en fagkonsulent pa omradet, std for
den skriftlige udarbejdelse af anbefalingerne. Der tilknyttes herudover en
projektleder, en sogespecialist og en metodekonsulent til arbejdsgruppen.

Foalgende organisationer anmodes om at udpege repraesentanter til arbejds-
gruppen:

Dansk Selskab for Almen Medicin (1 repraesentant)

Dansk Selskab for Geriatri (1 repreesentant)

Dansk Neurologisk Selskab (1 reprasentant)

Dansk Psykiatrisk Selskab (1 repraesentant)

Dansk Psykolog Forening (1 reprasentant)

Dansk Sygepleje Selskab (1 reprasentant)

Dansk Selskab for Fysioterapi (1 reprasentant)

Socialpaedagogerne (1 reprasentant)

Ergoterapeutforeningen (1 repraesentant)

DemensKoordinatorer i Danmark (1 reprasentant)

FOA (2 repraesentanter, der arbejder indenfor demensomradet og re-

praesenterer faggruppen af social- og sundhedsassistenter)

o Danske Patienter (2 repraesentanter fx 1 fra Alzheimerforeningen og
1 fra Bedre Psykiatri)

e AEldre Sagen (1 reprasentant)

Sundhedsstyrelsen udpeger forpersonen og varetager sekretariatsfunktionen
for arbejdet. Sundhedsstyrelsen kan supplere arbejdsgruppen efter behov.

Nedseettelse af brugerpanel

Der nedszttes et brugerpanel, der skal varetage patient- og pérerende per-
spektivet i arbejdet med anbefalingerne. Panelet skal veere med til at sikre at
patienters og parerendes viden indgér i udviklingen af anbefalingerne.

Brugerpanelet skal lobende kommentere pa de anbefalinger, som arbejds-
gruppen udarbejder. Brugerperspektivet skal bidrage med et indblik i bade
patienters og parerendes vardier og praereferencer og vaere med til at kvalifi-
cere og nuancere de endelige anbefalinger. Brugerpanelet vil afholde deres
egne meder parallelt med arbejdsgruppens meder. Mederne vil have en va-
righed af ca. 1%%-2 timer og vil i udgangspunktet forega som fysiske meder i



Sundhedsstyrelsen. Projektleder og/eller metodekonsulent samt fagkonsulent
vil deltage i maderne i brugerpanelet.

Brugerpanelets opgaver kan omfatte:

Deltagelse i introduktionsmede om brugerinddragelse og udarbej-
delse af nationale kliniske anbefalinger

Droftelse af udkast til de fokuserede spergsmal som anbefalingerne
skal svare pa (PICO-spargsmal), herunder valg og prioritering af
hvordan effekter af behandling kan males (outcome)

Droftelse af udkast til anbefalinger fra arbejdsgruppen og dreftelse
af patientvaerdier og praferencer i relation hertil

Herud over er der ved interesse mulighed for:

Deltagelse i et eller flere arbejdsgruppemeder efter onske
Kommentering af skriftligt materiale fx med fokus forstaeligt sprog-
brug for patienter og parerende.

Foalgende organisationer opfordres til udpege reprasentanter til brugerpane-

let

Danske Patienter (2 repraesentanter)

Aldre Sagen (2 repraesentanter)

Alzheimerforeningen (2 reprasentanter)

Brugerpanel under Nationalt Videnscenter for Demens (2 reprasen-
tanter)

Referencegruppens opgave og sammenszatning
Der nedsaettes en referencegruppe, der skal kommentere pa arbejdet under-
vejs. Referencegruppens opgaver omfatter folgende:

Kommentering af afgraensning og fagligt indhold i anbefalingerne
Bidrage med relevant organisatorisk viden

Kommentering pé udkast til anbefalinger inden de sendes i hering
Bidrage til den efterfolgende implementering i sundhedsvesenet

Referencegruppen har primert en heringsfunktion og skal medvirke til at
hegjne resultatet og sikre forankring af anbefalingerne i klinisk praksis.

Felgende myndigheder/organisationer anmodes om at udpege repraesentanter
til referencegruppen:

Social-, bolig- og @ldreministeriet (1 repraesentant)
Socialstyrelsen (1 reprasentant)

Danske Regioner (5 reprasentanter, en fra hver region)
Kommunernes Landsforening (2-3 reprasentanter)
Laegemiddelstyrelsen (1 reprasentant)



Arbejdsgruppens medlemmer deltager som observaterer i referencegruppens
meder.

Organisering af arbejdet

Modefrekvens

Der forventes atholdt 4. -5. arbejdsgruppemeder i arbejdsgruppen inden ho-
ringsfasen og et made efter heringen. Mederne vil ligge i perioden juni 2023
til april 2024. De endelige mededatoer vil fremga af udpegningsbrevet.

Brugerpanelet forventes at atholder 3-4 meder i den tilsvarende periode.

Referencegruppen atholder to meder i den tilsvarende periode, som ud-
gangspunkt samme dag som 2. og 5. mede i arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen
overvarer referencegruppens meder. De endelige mededatoer vil fremga af
udpegningsbrevet.

Information om obligatorisk metodeundervisning for arbejdsgruppemedlem-
mer kan findes pd Sundhedsstyrelsens hjemmeside:
https://www.sst.dk/da/Opgaver/Patientforloeb-og-kvalitet/Nationale-klini-
ske-retningslinjer-NKR/Kurser-og-konferencer

Moadereferat

Sundhedsstyrelsen udarbejder beslutningsreferat fra arbejdsgruppemederne
samt referat fra mederne i burgerpanelet og referencegruppen. Referater sen-
des til kommentering senest én uge efter medets atholdelse med henblik pé
gruppens bemearkninger og godkendes skriftligt inden for en fastsat tidsfrist.

Tidsplan
Sundhedsstyrelsen forventer, at der foreligger et heringsudkast i marts 2024
og publicering, forventeligt i juni 2024,


https://www.sst.dk/da/Opgaver/Patientforloeb-og-kvalitet/Nationale-kliniske-retningslinjer-NKR/Kurser-og-konferencer
https://www.sst.dk/da/Opgaver/Patientforloeb-og-kvalitet/Nationale-kliniske-retningslinjer-NKR/Kurser-og-konferencer

