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From: Ulla <ulla@demenscoach.dk>

Sent: 20-12-2024 12:07:37 (UTC +01)
To: SST NKR Sekretariat <NKRSekretariat@SST.DK>
Subject: Hegringssvar til Sundhedsstyrelsens nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse

og behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

[EKSTERN E-MAIL] Denne e-mail er sendt fra en ekstern afsender.
Vaer opmaerksom pa, at den kan indeholde links og vedhzeftede filer, som ikke er sikre.

Til NKR sekretariatet
Sundhedsstyrelsen, Evidensbaseret medicin

Som konsulent ved Sundhedstyrelsens vaerdighedsrejsehold, og tidligere ved demensrejseholdet har
jeg med interesse leest udkast til Sundhedsstyrelsens nationale kliniske anbefalinger for
forebyggelse og behandling af adfeerdsmassige og psykiske symptomer ved demens.

Det er anbefalinger vi pd Sundhedsstyrelsens rejsehold arbejder pa at implementere 1 praksis 1
kommuner, pé plejehjem, i hjemmeplejen samt friplejehjem.

Beboerkonferencen, som er naevnt side 7 er et meget effektivt redskab, som vi fortsat arbejder pa at
udvikle, sd det kan indgé 1 den daglige praksis.

Det er et redskab, der med stor effekt kan anvendes i alle plejeenhjeder, uanset om der er tale om
plejehjem, hjemmepleje, akutaflastning, rehabiliteringscentre med videre.

Jeg har sammen med andre rejseholdskolleger vaeret med til at udvikle metoden beboerkonference,
samt har deltaget i udarbejdelsen af handbogen ““ Beboerkonferencen i praksis”.

Det gleeder mig derfor, at dette virksomme redskab er nevnt som metode i anbefalingerne.

Men en lille detalje kunne jeg enske @ndret: I skriver "For personale pa plejehjem...”
Alle kan have glaede metoden- hvilket vi pd Sundhedsstyrelsens rejsehold har mange
praksiseksempler pa. Det vil veere @rgerligt, hvis leeseren opfatter, at metoden kun er for plejehjem.

"For personale pa plejehjem er der udgivet Demenshdandbogen "Beboerkonferencen i praksis” som
beskriver en struktureret og systematisk

borgergennemgang med udgangspunkt i personcentreret omsorgsteori og f.lles faglig refleksion.
Beboerkonferencen kan som metode

dbne for nye mulige handlemuligheder i fastldste situationer og understotter en opmeerksomhed
over for et pleje- og omsorgsfagligt

perspektiv i arbejdet med personen med demens [72].”

Ellers vil jeg bare sige TAK for et vigtigt og godt verktej, og jeg glaeder mig til fortsat at vaere med
til at implementere det.

Mange hilsner

Ulla Riber Mortensen
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Sent: 14-01-2025 09:26:58 (UTC +01)

To: SST NKR Sekretariat NKRSekretariat@SST.DK

Subject: Hering af de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling
af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer ved demens

Kaere NKA

Jeg har siddet med i arbejdsgruppen for denne NKA og det undrer mig, at der mangler den
gruppe patienter med demens der lider at vaskulzer demens og Lewy Body, samt andre
blandingsformer for demens. Vaskulaer demens er ikke en neurodegenererende sygdom.
Derfor foreslas at der bliver tilfgjet folgende under overskriften s. 5 Demens, BPSD og
antipsykotika iafsnit 2 (se med gul skrift herunder)

”"Aktuelt er der en arlig incidens pa ca. 9000 (2022-tal) [88]. Demens er en feellesbetegnelse
som deekker over flere forskellige neurodegenerative sygdomme, der findes blandingsformer
mellem Alzheimer sygdom og andre demensformer — isaer vaskulaer demens og Lewy body
demens.

Demens udvikler sig over tid og medfarer en gradvis forveaerring af flere kognitive funktioner,
som forringer en persons mulighed for at klare sig selvsteendigt i dagligdagen [80]. Der findes
aktuelt ingen behandling, som kan helbrede de neurodegenerative sygdomme og vaskuleere
demenssygdomme, der er arsagen til demens.”

De bedste hilsner
Mette

Venlig hilsen
Mette Foldager

Projekt- og Programleder Geriatrisk Afdeling og Demensvenligt Sygehus
Cand.Cur, MPI

Geriatrisk Afdeling G, OUH Svendborg Sygehus
Baagaes Alle 15, 5700 Svendborg
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From: DASYS dasys@dasys.dk

Sent: 14-01-2025 16:34:40 (UTC +01)
To: SST NKR Sekretariat NKRSekretariat@SST.DK
Subject: SV: Offentlig haring af NKA for forebyggelse og behandling af

adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens - haringsfrist fredag d. 17. januar 2025 kl. 12.00

Categories: Hearing

[EKSTERN E-MAIL] Denne e-mail er sendt fra en ekstern afsender.Vaer opmeerksom pa, at
den kan indeholde links og vedhaeftede filer, som ikke er sikre.

Keere SST NKR Sekretariat, v. Jutta Mgller Jensen

DASYS takker for at fa mulighed for at afgive hgringssvar til Sundhedsstyrelsens NKA for forebyggelse og
behandling af adfeerdsmeaessige og psykiske symptomer ved demens. Haringen har veeret sendt ud il
DASYS faglige selskaber og der er ikke indkommet forslag til bemaerkninger til den.

Venlig hilsen
Diana Juhl

DASYSdasys@dasys.dk
Dansk SygeplejeradSankt Annae Plads 30,1250 Kebenhavn K+45 3315 1555dsr@dsr.dk | www.dsr.dk | Facebook
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Kabenhavn, den 15. januar 2025

Til Sundhedsstyrelsen, Evidensbaseret Medicin

Horingssvar vedr. NKA for forebyggelse og behandling af ad-
feerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

Tak for muligheden for at afgive haringssvar pa denne nationale kliniske anbefaling.

Overordnede kommentarer:

Vi ser i DSAM meget positivt pa formalet med NKA'en. Og indholdet er fuldstaendig i trad
med den holdning, som DSAM's arbejdsgruppes arbejde omkring nedbringelse af antipsy-
kotisk medicin til patienter med demens; dvs. hovedindsatsen skal fokusere pa systema-
tisk arsagsanalyse og personcentreret omsorg og ikke farmakologiske metoder.

Samtidig bemaerker vi fra DSAM's side ogsa, at der er god overensstemmelse mellem
NKA'en og vejledning om behandling med psykofarmaka af voksne med psykiske lidelser
og adfzerdsforstyrrelser'. Det er vigtigt, at der er enighed mellem udgivelser og retningslin-
jer, det styrker implementeringen.

Specifikke kommentarer:

Vi har ingen specifikke kommentarer til NKA'en, men vil gerne rette fokus mod, at det helt
afgerende punkt i omsorgen for patienter med demens er at fa kvalificeret personale, der
bliver traenet i opgaven, og at fokus rettes mod det faste personale. Det kan kraeve res-
sourcer pa nuveerende tidspunkt, men kan give langsigtede positive effekter, som det ogsa
beskrives i NKA'en. Vi haber meget, at udgivelsen af NKA'en kan saette fokus pa dette, da
det kraever en politisk prioritering pa alle niveauer at fa NKA'ens anbefalinger effektueret.

Fra DSAM's side vil vi derfor pa alle mader bakke op om NKA'ens anbefalinger.

Vi vil udbrede indholdet af NKA'en til vores medlemmer gennem bl.a. vores kommende
faglige nyhedsbrev. Vi vil ligeledes statte det politiske arbejde for at fa allokeret flere res-
sourcer til opkvalificering af personalet pa landets plejehjem og for at fa skabt en kultur,
hvor adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos patienter med demens ses som et
symptom pa mistrivsel af bade fysisk og psykisk arsag, og at behandlingen er behandling
af arsag og personcentreret omsorg. Det er DSAM's vurdering, at lsegens opgave derfor er
meget lille i denne sammenhaeng.

Med venlig hijsen

- ,!,,) diia (’1
Bolette Friderichsen

Formand for DSAM

! https://www.retsinformation.dk/eli/retsinfo/2024/9697

Dansk Selskab for Almen Medicin e Stockholmsgade 55, 2100 Kgbenhavn @ ¢ 7070 7431 e dsam@dsam.dk e www.dsam.dk
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16.01.2025
Sundhedsstyrelsen

NKRsekretariat@sst.dk

Horingssvar til de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling af
adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

Alzheimerforeningen afgiver hermed heringssvar til de nationale kliniske anbefalinger for
forebyggelse og behandling af adfeerdsmeaessige og psykiske symptomer ved demens.
Overordnet finder vi, at denne NKA, med forbehold for de problematikker vi naevner i vores
heringssvar, er velskrevet og meget anvendelig. Vi finder det sandsynligt, at den vil vaere med
til at skabe forbedringer for personer med demens samt deres pareorende og det relevante
personale. Der er et overhaengende behov for at nedbringe forbruget af antipsykotisk
medicin til mennesker med demens, og derfor henstiller vi til, at de nationale kliniske
anbefalinger offentliggeres hurtigst muligt, og at der er fokus pa opfelgning og
implementering af anbefalingerne.

Informeret samtykke

Jf. Sundhedsloven ma ingen behandling indledes eller fortsaettes uden patientens
informerede samtykke. For varigt inhabile patienter, skal sundhedspersonale indhente
stedfortraedende samtykke fra parerende eller veerge. | de tilfeelde hvor en varigt inhabil
patient hverken har parerende eller veerge, skal en anden, uvildig, sundhedsperson, der har
faglig indsigt pa omrédet og som ikke tidligere har deltaget i eller skal deltage i behandlingen
af patienten, give sin tilslutning til behandlingen.

Vi ved fra mange dialoger med parerende til mennesker med demens, at der er massive
udfordringer med at sikre inddragelsen af parerende i behandlingsvalg i tilfeelde, hvor
patienten ikke leengere selv kan give samtykke. Derfor mener vi, det er veesentligt, at
anbefalingerne meget tydeligt definerer de lovgivningsmaessige rammer for samtykke og
gerne henviser til sundhedslovens regler herfor.

Under ansvarsfraskrivelsen naevnes, at sundhedspersoner generelt skal inddrage patienter,
nar der skal veelges behandling. Her finder vi, at det kunne veere veesentligt at nsevne
principperne for inddragelse af patient/parerende i behandling. Det betyder, at
parerende/patienter altid skal give (stedfortreedende) samtykke ved beslutning om
behandling, seerlig nar det kommer til noget sa omfattende som antipsykotika.

| denne forbindelse finder vi det meget positivt, at der under patientpreeferencer i kapitel 6
fremhaeves vigtigheden af sikringen af informeret samtykke. Men princippet om
patient/parerende inddragelse vil veere gavnligt at understrege mere gennemgaende i
ansvarsfraskrivelsesafsnittet, ved fx at omformulere seetningen:

Sundhedspersoner skal generelt inddrage patienten, nar de vaelger behandling.
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Sundhedspersoner er forpligtede til at sikre patientens informerede samtykke til behandling.

For patienter, der varigt mangler evnen til at handle fornuftsmaessigt og dermed ikke selv kan
give et informeret samtykke, skal der i stedet indhentes et stedfortreedende samtykke fra
péarorende eller veerge. | de tilfaelde hvor patienten hverken har parerende eller en veerge,
skal en uvildig sundhedsperson med indsigt i omradet give tilsagn om behandling.

Det er afgorende altid at sikre samtykke fra parorende pa baggrund af oplysning om
behandlingsmuligheder og konsekvenser heraf.

Malgruppen for anbefalingerne

| anbefalingerne vil det vaere gavnligt at definere, at den ikke blot omhandler personer med
diagnosticeret demens (i NKA betegnet som 41.500 personer), men ogsa de personer med
symptomer pa demens, der af diverse arsager ikke er diagnosticeret. Vi ved fra
hukommelsesklinikker, at en stor del af deres patienter allerede ved opstart af udredning far
antipsykotisk medicin, samt at der findes et stort merketal af personer med symptomer pa
demens, der ikke far stillet en officiel diagnose. En stor del af dem har fremskreden demens
og bor pa plejehjem uden udsigt til at fa en diagnose. Derfor bor indikationen pa NKA veere
symptomer pa demens og ikke demensdiagnose.

Vivurderer i forleengelse heraf, at anbefalingerne med fordel kan sondre mellem grader af
demens, séledes at det fremstar tydeligt, om der er behov for forskellige typer intervention
afhaengig af, om patienten har mild, moderat eller sveer demens.

For sa vidt angar anbefalingen om ikke at anvende specifik antipsykotisk medicin ved Lewy-
Body demens eller Parkinsons demens pa side 35 er det en vigtig og konkret pointe. Vi mener,
anbefalingerne med fordel kunne uddybe, hvad anbefalingen er i tilfaelde af
blandingsdemens, hvor en af demenstyperne er hhv. Lewy-Body demens eller Parkinsons
demens.

Vi vurderer, at den tydelige anbefaling af de non-farmakologiske indsatser er et vigtigt
redskab til at sikre god og evidensbaseret behandling til mennesker med demens. Det giver
god mening at fremhaeve veldokumenterede indsatser, der er personcentrerede og
kendetegnet ved aktiv deltagelse frem for at fremhaeve seerlige interventioner. Dog mener
vi, at anbefalingerne kunne understottes af en tydeligere kobling til de handbeoger og andre
anbefalinger, som allerede er tilgaengelige gennem Sundhedsstyrelsen som en hjeelp til at
implementere anbefalingerne i praksis. | forleengelse heraf vil vi opfordre til at ensarte
terminologien, sa det bliver tydeligere, at det er personcentrerede indsatser, der anbefales
jf. beskrivelsen af forudsasetningerne for anbefalinger. Fx star der under anbefalingen: "Det
primeere fokus for de mélrettede og strukturerede interventioner som anbefalingen
omhandler er, at interventionen skal have en aktivt deltagende komponent samt have et
fokus paindividet”. Her burde NKA’en tydeligt anvende begrebet personcentreret indsats evt.
som en uddybning/supplement til "et fokus pa individet”, saledes at de fagpersoner, der skal
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tage anbefalingen i anvendelse oplever en sammenhaeng i de forskellige anbefalinger og
redskaber pa demensomradet.

Behov for tydeligere kliniske definitioner

Et af de store problemer med at nedbringe forbruget af antipsykotisk medicin er manglen pa
feelles forstaelse af demenssygdommens karakter og ikke mindst viden om rette indsats til
rette tid. For at anbefalingerne reelt kommer til at understette praksis, vurderer vi derfor, at
der er behov for en skarpere definition af de "szerlige situationer”, der beskrives pa side 34. |
praksis ved sundhedsprofessionelle, som ogsé beskrevet tidligere i NKA, ikke nok om
demens, medicin og bivirkninger til at afgere behovet for en hurtig intervention. En bedre
forstaelse for hvad de "seerlige situationer” er, ville afhjeelpe denne problematik.

Vedrerende begrebet ‘psykisk forpint’, everst side 35, finder vi tilsvarende et behov for en
skarpere klinisk definition. Fx kan der vaere behov for en definition, der hjeelper
sundhedsprofessionelle med at skelne mellem "forpinthed” som folge af fx sorg eller
uopfyldte behov, hvilket ikke bor behandles med antipsykotika, og forpinthed som folge af
vrangforestillinger eller hallucinationer, hvilket kan kreeve behandling med antipsykotika. Af
den arsag mener vi, at der kreeves en mere grundig definition af, hvad der specifikt forstas
ved psykisk forpint.

Vivil i den forbindelse foresla at tage afseet i redskabet Neuropsychiatric Inventory, som
definerer 12 forskellige adfaerdsomrader. Man bor ikke kunne udskrive antipsykotisk medicin,
for der er foretaget en vurdering af forekomst og sveerhedsgrad inden for disse 12 omréader,
og antipsykotisk medicin ber som hovedregel kun anvendes hvis der forekommer sveere
vrangforestillinger eller hallucinationer (omréade 1 0g 2).

Vi mener ogsa, at det vil vaere tjene til begrebsafklaring, hvis NKA'en anvender betegnelsen
"psykosocial behandling/indsatser” om de ikke-farmakologiske indsatser, der anbefales til
mennesker med demens, da dette er den mest preecise betegnelse for den paraply af
indsatser, der har til formal at stette, vedligeholde eller forbedre psykologisk og social
trivsel, livskvalitet og funktionsevne hos mennesker med demens.

Endelig ma vi pointere, at det er kritisabelt, at Alzheimerforeningen ikke star pa heringslisten
til NKA'en, og at vi pa den baggrund ikke er inviteret til at afgive hering som patientforening
pa omradet ogilyset af, at Alzheimerforeningen sagar har siddet med i brugerpanelet.

Med venlig hilsen

 iad ) s

Birgitte Volund Mette Raun Fjordside
Formand Direktor
Alzheimerforeningen Alzheimerforeningen
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Hgringssvar i forbindelse med de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og
behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

Hgringssvar pa vegne af Dansk Musikterapeutforening (DMTF).

I DMTF stiller vi os gerne til rddighed og tilfgjes hgringslisten. Vi er glade for, at den nye NKA anser
arsagsanalyse og personcentreret omsorg som forudsaetning for anbefalingerne og en grundfaglighed hos
medarbejdere i arbejdet med personer med demens, som udviser adfeerdsmaessige og psykiske symptomer
(BPSD).

Vi bemeerker dog, at litteraturen ikke er opdateret. [ anbefalingerne refereres der kun til tre aeldre studier
om musikterapi med relativt fa deltagere (Lin et al., 2011; Ridder et al., 2013; Sakamoto et al., 2013), men i
de seneste ar er der kommet meget ny forskning om musikterapi.

Nyere metaanalyser viser bl.a., at musikterapi hos personer med demens kan styrke kognition (1) og
mindske:

adferdsmeessige og emotionelle symptomer (2,3)
depression (4,5)

angst (6,7)

depression og angst (8)

depression, angst og apati (9)

angst og forstyrrende adfeerd (10-12)

aggression og agitation (13)

Derudover mener vi, at forstaelsen af behovet for tryghed og omsorg hos demensramte med BPSD mangler,
da der i anbefalingerne kun er fokus pa aktiv deltagelse i interventioner. For personer med demens, som har
svaer BPSD, vil aktiv deltagelse kunne medfgre gget mistrivsel, stress og angst. Hér er der behov for at
anvende afstemte og fagligt bevidste interventioner som fx musikterapi med fokus pa tryghed, naerveer og
relationsdannelse.

Vi savner, at der som i den tidligere NKA fra 2019 differentieres mellem interventioner til forebyggelse og
behandling, og at der tages hgjde for demensramte i forskellige stadier. Specialiseret musikterapeutisk
behandling udfgrt af uddannede musikterapeuter er ikke det samme som tgjvask og madlavning. Derfor bgr
der differentieres mellem interventioner, da der er forskel pa maengden og kvaliteten af evidens, effekt,
formal og hvilke behov, som interventionerne kan imgdekomme.

Pa vegne af DMTF’s bestyrelse
Cmdd ﬁzﬁ«gm

Emil Thisted Palmquist
Formand for DMTF

Dansk Musikterapeutforening (DMTF) — Triersvej 2B - 8660 Skanderborg - CVR-nr.: 21747874
Mail: dmtf@danskmusikterapi.dk - Web: www.danskmusikterapi.dk
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Aldre Sagen
Snorresgade 17-19
2300 Kgbenhavn S

Tlf. 33 96 86 86
www.aeldresagen.dk
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Hgringssvar vedr. de nationale kliniske anbefalinger for
forebyggelse og behandling af adfeerdsmaessige og psykiske
symptomer ved demens

Aldre Sagen takker for muligheden for at afgive hegringssvar vedr. de nationale
kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling af adfeerdsmaessige og
psykiske symptomer ved demens.

Overordnet mener Z£ldre Sagen, at anbefalingerne er gode og vigtige. Z£ldre Sagen
bifalder iszer, at der ved flere tilfeelde fremhaeves, at farstevalget i behandlingen af
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker med demens som
udgangspunkt altid skal veere non-farmakologisk, og at der er et gennemgdende
fokus pa den personcentrerede tilgang.

Der kunne dog med fordel tilfgjes mere uddybende beskrivelser af de non-
farmakologiske behandlingsmuligheder, herunder sanseintegration, musikterapi,
kompetenceudvikling af medarbejdere i kommunikation mv.

Mennesker med demens kan og bgr inddrages
Det er for £ldre Sagen uforstaeligt, at Sundhedsstyrelsen i udarbejdelsen af de
nationale kliniske anbefalinger begrunder fraveeret af mennesker med demens i det
nedsatte brugerpanel med "etiske overvejelser”.

Patientperspektivet er en vigtig faktor i udarbejdelsen af kliniske anbefalinger. Selv
om disse er blevet repraesenteret i arbejdet med de pagaeldende anbefalinger af
patientorganisationer, herunder Danske Patienter, Alzheimerforeningen og Zldre
Sagen, kan det aldrig erstatte den unikke og direkte viden om, hvordan det er at
leve med sygdommen.

Flere organisationer, herunder Zldre Sagen, Alzheimerforeningen og Folke-
bevaegelsen for et Demensvenligt Danmark, har gode erfaringer med at samarbejde
og inddrage mennesker med demens i forskellige spergsmal og har faet uvurderlig
viden og indsigt, der har kvalificeret materialer og arbejdsprocesser.

Tydeligere information om stedfortraeedende samtykke

Der fremgar flere steder i teksten, at parerende ber involveres i beslutnings-
processer i forbindelse med behandling af fx antipsykotika eller benzodiazepiner.
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Sundhedsloven beskriver reglerne om samtykke til undersggelse og behandling.
Her fremgar det, at hvis patienten selv er varigt ude af stand til at give samtykke,
skal samtykket gives af neermeste pargrende, veerge eller fremtidsfuldmaegtig, hvis
vaergemalet eller fremtidsfuldmagten daekker personlige forhold. Dvs. et
stedfortraedende samtykke.

At det er et lovkrav at inddrage pargrende ved fx behandlingsopstart bgr derfor
fremga skarpere i anbefalingerne. Det geelder fx kapitel 6 "Bgr man anvende
antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig behandling (<4 uger) af sveere
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker med demens?”. Det bar
fremga mere tydeligt, hvad "involvering” af pargrende betyder.

Der kunne fx sta: "Hvis personen med demens ikke er i stand til at forholde sig til
den foreslaede behandling, skal paregrende som udgangspunkt have de ngdvendige
oplysninger for at kunne tage stilling til, om de overhovedet vil tillade en medicinsk
behandling, altsd om de vil give et informeret samtykke. Og sundhedspersonalet
skal oplyse pargrende om denne rettighed.”

(oo

Michael Teit Nielsen
Vicedirektgr

Venlig hilsen
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Sent: 16-01-2025 13:23:17 (UTC +01)
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Subject: SV: Offentlig hegring af NKA for forebyggelse og behandling af
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Categories: Hegring
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Dansk Selskab for Fysioterapi (DSF) takker for muligheden for at give input til hgringen om NKA for
forebyggelse og behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens. DSF har ingen
kommentarer til hgringen og indsender derfor ikke et hgringssvar.

Med venlig hilsen

Signe Skovgaard Hviid

Faglig konsulent

Dansk Selskab for Fysioterapi
Holmbladsgade 702300 Kgbenhavn S
33414631

www.danskselskabforfysioterapi.dk

Vi indhenter og anvender kun personoplysninger for at varetage og fremme foreningens formal. Se vores
persondatapolitik
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Offentlig hgring af NKA for forebyggelse og behandling af adfeerdsmaessige
og psykiske symptomer ved demens

Hovedbudskaber

e Dansk Psykolog Forening er positive overfor anbefalingen om at personcentrerede tilgange
skal have fgrsteprioritet samt preaecisering og opstramning i anbefalinger om farmakologisk
behandling

e Dansk Psykolog Forening foreslar to sproglige @&ndringer hvor '‘BPSD’ erstattes af 'udfordrende
adfzerd’ og 'non-farmakologiske tilgange’ erstattes af ‘personcentrede tilgange’

e Der rejses en opmarksomhed i forhold til, at mangel pa supervision og uddannelse af sund-
hedspersonale, kan fastholde det nuveerende hgje brug af antipsykotika og sedativa i behand-
lingen af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer ved demens

Dansk Psykolog Forening takker for muligheden for at afgive hgringssvar til Sundhedsstyrelsens hg-
ring af de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling af adfeerdsmaessige og psyki-
ske symptomer ved demens. Dertil takker vi for den faglige inddragelse i regi af arbejdsgruppen.

Dansk Psykolog Forening har modtaget bidrag fra Dansk Gerontopsykologisk Selskab, der har kvalifi-
cerede de faglige perspektiver i hgringssvaret.

Overordnet betragtes de nye retningslinjer som en positiv forbedring, bl.a. i kraft af den styrkede evi-
dens i anbefalingerne, samt beskrivelserne af forholdet mellem den pleje- og peedagogfaglige tilgang,
psykologfaglige interventioner og den farmakologiske tilgang. Vi stgtter op om anbefalingen om at an-
vende den personcentrerede tilgang som et absolut fgrste valg og finder at tilgangen er velbeskrevet i
anbefalingerne. Dertil er vi enige i preeciseringen af de farmakologiske anbefalinger. Her kan vi seerligt
fremhaeve sondringen mellem de relativt fd mennesker med demens, der har alvorlige adfeerdsmees-
sige udfordringer med indikation for psykofarmaka og den store gruppe af mennesker med demens,
hvor den personcentrerede tilgang dvs. nonfarmakologisk behandling har fgrste prioritet. Vi anser det
ligeledes for positivt, at der i anbefalingerne ikke fremhaeves en bestemt type af aktiviteter, men at der
overordnet anbefales en mere skreeddersyet og individuel tilgang for at tilgodese det enkelte menne-
skes szerlige behov.

Dansk Psykolog Forening har en raskke mere specifikke bemaerkninger til de kommende kliniske ret-
ningslinjer.

Sproglige ®ndringer

Vi foreslar begrebet "udfordrende adfeerd” som et alternativ til 'BPSD’. "Udfordrende adferd’ er et ny-
ere og mere pracist begreb end BPSD, da det fremhaever, at personer med demens har varierende
grader af ikke-sproglig kapacitet, samt at omsorgspersoner og sundhedsfaglige enheder potentielt
mangler viden eller kompetencer til at mgde det pageeldende menneskes behov i situationen. Der er
altsa tale om ngdvendigheden af en relationel forstaelsesramme og ikke udelukkende en individuali-
sering af adfeerdsproblemerne, hvor BPSD udelukkende relaterer sig til det individuelle.
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Adfeerdssymptomerne eller adfeerden hos en person med demens kan skyldes,

at personens basale fysiske, sociale og psykologiske behov ikke imgdekommes

hensigtsmaessigt for eksempel i forbindelse med personlig pleje, aktiviteter og kommunikation (som
beskrevet i udkastet). Et menneske med demens far i lgbet af sin sygdom nedsatte sproglige funktioner
i forhold til at udtrykke sine behov - og udtrykker derfor behovene gennem en adfeerd, der ma analy-
seres og forstas i sin rette relationelle sammenhaeng, i kontekst og i den enkelte situation.

[ forleengelse af dette foreslas det, at betegnelsen 'personcentreret tilgang’ benyttes fremfor 'non-far-
makologisk behandling’. Da den personcentrerede tilgang fremhaeves som fgrstevalg og har prioritet i
behandlingen af udfordrende adfzerd ses det som ungdvendigt at benaevne interventioner med fokus
pa det sociale, psykiske og relationelle med udgangspunkt i en negation af de farmakologiske tilgange.

Styrkelse af den faglige bevidsthed om brugen og nedbringelse af antipsykotika og sedativa
Det stort set ueendrede og hgje forbrug af antipsykotika, siden sidste anbefaling, leegger op til at teenke
anderledes og fa bragt en kontinuitet og regelmaessighed ind omkring selve arsagsanalysen. Pa pleje-
og omsorgsomradet er det langt fra altid kvalificeret personale, der har den direkte kontakt med bor-
geren, og der er tillige stor personaleomsaetning. Dette kan vaere med til at forklare en potentiel mang-
lende forstaelse af sammenhangen mellem den udfordrende adfeerd og den made pleje- og omsorgs-
personale mgder en person med demens. Med til billedet hgrer, at der tilbydes et potentielt belastet
arbejdsmiljg og at personalet ofte har en fglelse af ikke at sla til i mgdet med mennesker med demens.
Isaer nar mennesker med demens udtrykker deres afmagt gennem en umiddelbar kompleks adfeerd,
ofte som modsvar til den made, de opfatter den intervention, der tilbydes dem. En made at imgdega
denne udvikling er gget supervision og regelmaessig efteruddannelse af personale. Det er en ledelses-
meessig vigtig opgave at have fokus pa at medarbejdere far lgbende og kontinuerlig supervision med
fokus pa feelles faglig refleksion og faglig arsagsanalyse pa de enkelte plejecentre og omsorgsenheder,
sadan som det beskrives i afsnittet om Personcentreret omsorg.

Med venlig hilsen

Dea Seidenfaden
Forperson i Dansk Psykolog Forening
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Til: NKR sekretariatet
Mail: NKRsekretariat@sst.dk

Hgringssvar: Nationale Kliniske Anbefalinger (NKA) for forebyggelse og
behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

FOA vil gerne takke for muligheden for at afgive hgringssvar pa den nye NKA.

FOA finder det positivt, at demensomradet fortsat prioriteres og endnu engang
understgttes fagligt med en opdateret NKA, da det er vigtigt, at ogsa
medarbejdere i primarsektoren stgttes med faglig radgivning i deres arbejde med
mennesker med demens.

FOA har enkelte bemaerkninger til det foreliggende udkast, som vedrgrer:

e Generelle bemaerkninger
e Bemaerkninger til anbefalingerne

Ovennavnte bemaerkninger vil blive uddybet i det fglgende.

Generelle bemaerkninger:

Af NKA’ens indledning fremgar det, at der i 2023 var ca. 41.500 personer
registreret med demens i Danmark. Nationalt Videnscenter for Demens estimerer
imidlertid, at der er i omegnen af 97.000 mennesker, som lever med demens i
Danmark, og at antallet forventes at vokse til mere end 145.000 mennesker i 2040
som fplge af den demografiske udvikling. FOA mener, at NKA’en med fordel kan
medtage tallene fra Nationalt Videnscenter for Demens for at tydeligggre
sygdommens omfang og NKA’ens potentiale.

FOA vil gerne kvittere for, at NKA’en medtager og tillaegger den kvalitative evidens
pa omradet betydelig vaegt. Det styrker anbefalingernes anvendelighed i praksis
og tydeligggr nogle af de udfordringer, som der er ved implementering af
anbefalingerne og nye interventioner i praksis.

FOA mener, at det vil styrke kendskabet til NKA for forebyggelse og behandling af
adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens, at offentligggrelsen af den
opdaterede NKA understgttes kommunikativt, eksempelvis med et webinar
malrettet medarbejdere pa demensomradet, som praesenterer de nye
anbefalinger.

Dato:
16-01-2025

FOA

Staunings Plads 1-3
1790 Kgbenhavn V

Kontaktperson:
Sofie Tolstrup

Mail:
soto@foa.dk

Telefon:
31790841

www.foa.dk
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Bemaerkninger til anbefalingerne:

Strukturerede og mdlrettede interventioner med fokus pa aktivitet, deltagelse og
interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med demens

FOA finder det positivt, at Anbefalingen om strukturerede og malrettede
interventioner med fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel
relationsdannelse rettet mod mennesker med demens fremstar som en steerk
anbefaling.

Samtidig er det positivt, at anbefalingen ikke fremhaever eller anbefaler en specifik
type af intervention, men i stedet fremhaver vigtigheden af, at interventionen
skal fokusere pa relationsdannelse og individualisering. Det muligggr, at flere
forskellige typer af interventioner kan tages i brug lokalt, hvilket tilgodeser
anvendelsen af lokale kompetencer og ressourcer i personalegruppen pa eks. et
plejehjem, nar der arbejdes med malrettede og strukturerede interventioner pa
arbejdspladsen.

Afsnit 7 om Implementering
| afsnittet om ”Kvalitativ evidens” (side 42) star der:

"Implementering af nye arbejdsgange til at reducere forbruget af antipsykotika
haemmes af medarbejderes uddannelsesniveau og mangelfuld efteruddannelse af
leeger. Det kan vaere udfordrende at opretholde aendringer i normal drift, nar
projektfinansiering ophgrer.”

FOA stiller sig uforstaende overfor ovenstaende formuleringer. Der eksisterer
mange ha&emmende faktorer for succesfuld implementering af nye tiltag, hvorfor
FOA finder, at denne eksplicitte fremhaevelse uddannelsesniveau ikke blot er
meget uheldig at have staende i en NKA, men ogsa meget upraecis.

FOA mener, at afsnittet om implementering i stedet bgr fokusere pa, hvad der kan
fremme implementeringen af nye tiltag. Sadanne beskrivelser vil vaere mere
brugbare i praksis end ovenstaende formulering.

| forhold til seetningen om, at ophgr af projektfinansiering er udfordrende, sa er
det FOAs overbevisning, at en vellykket implementering netop er karakteriseret
ved, at der sker en a&endring i normaldriften selvom projektfinansieringen ophgrer.
Igen mener FOA, at NKA’en bgr fremhave, hvordan implementering fremmes, og
ikke hvordan den haammes.

FOA stiller sig naturligvis til radighed, hvis der er behov for uddybning eller
drgftelse af vores bemaerkninger.
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Tanja Nielsen
Formand for social- og sundhedssektoren
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Dato: 09-01-2025

Vedr. hering af de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling
af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

Heringssvar pa vegne af Det Humanistiske og Samfundsvidenskabelige Fakultet samt Institut for
Kommunikation og Psykologi ved Aalborg Universitet.

| Sundhedsstyrelsens nye 2025-anbefaling betragtes principperne om personcentreret omsorg som
grundlaget for indsatser med mennesker, som udviser adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved
demens (BPSD). Det er forudsaetning for de fire udarbejdede anbefalinger. Heraf er to anbefalinger
rettet mod nonfarmakologiske interventioner med fokus pa enten aktivitet, deltagelse og interpersonel
relationsdannelse eller pa fysiske omgivelsesfaktorer.

| arbejdet med komplekse interventioner, som ggr sig geeldende ved BPSD, giver det rigtig god me-
ning, at den nye NKA netop anbefaler en tilgang og et teoretisk grundlag, i dette tilfeelde den person-
centrede tilgang. Det giver et brugbart veerdigrundlag i det tvaerfaglige samarbejde. Det kan vi tilslutte
os, og vil i vores hagringssvar fokusere pa kapitel 3, der omhandler anbefalingen af strukturerede og
malrettede interventioner med fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse, og
som har faet en steerk anbefaling.

| den tidligere NKR fra 2019 blev der skelnet mellem forebyggelse og behandling, hvor der i den fore-
slaede NKA ikke foretages denne differentiering, ligesom der ikke tages stilling til graden af demens
og betydningen af dette for effekten af de enkelte interventioner. | stedet anbefales bredt, at indsat-
serne skal have "en aktivt deltagende komponent ” og fokus pa individet. Det naevnes, at interventio-
nerne kan veere specifikke "sdsom reminiscensterapi, musikterapi, kognitiv stimulationsterapi”, eller
det kan veere "hverdagsaktiviteter med personen med demens tilpasset individets interesser som
spil, tgjvask, madlavning, gature i haven mm”. Frem for at fremhaeve bestemte interventioner, anbe-
fales saledes en bred gruppe individualiserede aktiviteter. Dette synes relevant, nar det kommer til at
forebygge BPSD, men er en person i en tilstand med alvorlig og sveer BPSD, er anbefalingen util-
straekkelig, seerligt nar evidensgrundlaget er baseret pa “klinisk erfaring” og "kvalitativ evidens” (uden
kildehenvisning), hvilket vi vil uddybe i det fglgende.

En NKR er et evidensbaseret beslutningsstattevaerktaj dannet pa baggrund af systematiske litteratur-
gennemgange og evidensvurdering. Grundlaget for anbefalingerne i kapitel 3 er fire (og kun fire) sy-
stematiske oversigtsartikler. De har fokus pa ergoterapi (Bennette et al., 2019) og skraeddersyede
aktiviteter (Lu et al., 2021; Mohler, Calo et al., 2020; Mohler, Renom et al., 2020). Ud over det, er der
ikke medtaget nyere oversigtsartikler og meta-analyser vedr. nonfarmakologiske interventioner. Mu-
sikterapi er en nonfarmakologisk intervention, som er inddraget under kategorien Sensorisk stimula-
tion inkl. dans og musik, hvor i alt 6 enkeltstudier er medtaget. Af disse har 3 fokus pa musikterapi
(Lin et al., 2011; Ridder et al., 2013; Sakamoto et al., 2013). Det er mindre studier, som dog alle tre
paviser en effekt af musikterapi pa BPSD, men de er mere end 10 ar gamle, og der er ikke indhentet
nyere forskning om musik-interventioner eller musikterapi.
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Der er til gengeeld inddraget ny forskning i kategorien CST, evt. i kombination med andre fokusomra-
der. Her ma det papeges, at ingen af de inddragede studier om CST har fokus pa effekten af BPSD
eller paviser signifikant effekt pa BPSD (Alvares-Pereira et al., 2020; Gibbor et al., 2020: Juarez-Ce-
dillo, 2020; Kallio et al., 2021; Lok et al., 2020; Marinho et al., 2020; Rai et al., 2021; Silva et al.,
2021). Dog viser 3 andre interventionsformer i denne kategori en reduktion i BPSD ved mild demens.
Det drejer sig om multimodal intervention (Jung et al., 2023), multisensorisk CST, som inkluderer mu-
sik, sang og dans (Kor et al., 2024) eller kognitiv adfeerdsterapi kombineret med rehabilitering og re-
miniscens (Tonga et al., 2021).

| kategorien af Blandende, meningsfulde aktiviteter med fokus pa deltagelse er det kun de tre studier
af Cohens-Manfield, som direkte undersgger samt paviser en signifikant effekt af BPSD eller agita-
tion (Cohen-Mansfield, Libin & Marx, 2007; Cohen-Mansfield, Parpura-Gill & Golander, 2006, 2007;
Cohen-Mansfield et al., 2012). | denne kategori er der saledes heller ikke nyere forskning eller meta-
analyser.

Pa den baggrund mener vi, at for at Sundhedsstyrelsen kan give en velbegrundet NKA af interventio-
ner til forebyggelse og behandling af BPDS hos personer med demens, bar der foretages en opdate-
ret litteratursggning pa andet end CST.

Med et grundigere afseet i forskningen vil det ligeledes i den nye NKA potentielt kunne ggres mere
klart for klinikere, hvilke interventioner der egner sig til forebyggelse eller til behandling, samt praeci-
seres hvilke interventionstyper, der er evidens for i relation til demensgrad.

Af litteratur, som ikke er medtaget i anbefalingen, er der fx et review af reviews (hvor der saledes er
tale om et hgijt evidensniveau) fra 2018 af nonfarmakologiske interventioner [1]. Her fremhaeves evi-
densen for bl.a. musik, sansestimulation og valideringsterapi til adfeerdsreduktion. Desuden anbefa-
les musik, psykologiske interventioner og reminiscence til reduktion af emotionelle forstyrrelser.

Under nggleinformationer i NKA beskrives kvaliteten af evidensen som lav. Denne konklusion mener
vi saledes er draget pa en mangelfuld litteratursggning, nar nyere forskning pa flere omrader ikke er
inddraget. Vi kan for eksempel henvise til folgende systematiske litteraturgange og meta-analyser,
som der ikke er taget hgjde for i retningslinjen, og som paviser falgende effekt af musikterapi med
personer med demens:

mindsker depression [2] [3]

mindsker angst [4] [9]

mindsker depression og angst [6]

reducerer aggression og agitation [7]

reducerer angst og forstyrrende adfeerd samtidig med en positiv tendens til at age kognitive
funktioner og livskvalitet [8] [9]

Der er desuden udarbejdet en samfundsgkonomisk analyse i USA, der paviser, at musik kan mind-
ske BPDS og forbedre sundhed og velveere for personer med Alzheimers demens, og som fglge
heraf kunne reducere statslige sundhedsydelser til medicin og pleje [10]. | modsaetning til oven-
naevnte studier, pavises der i en network meta-analyse ingen signifikant effekt pa agitation ved hver-
ken musikterapi, fysisk traening, aromaterapi, dementia-care mapping, haveterapi, reminiscens terapi
eller lysterapi, men virkningsgraden (efficacy) af disse tiltag fremhaeves [11].

Det fremgar i de 4 meta-analyser, der er medtaget i NKA, at interventionerne skal "varetages af per-
sonale, som er uddannet eller opleert og derved kvalificeret” eller under supervision af fagpersoner.
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Dette kan geres tydeligere i anbefalingen, med understregning af at faglig uddannelse er en forud-
seetning, der gar pa tveers af de forskellige interventioner eller ved at fastholde den tidligere opdeling
mellem forebyggelse og behandling.

Som et sidste punkt vil vi papege, at det for mennesker med sveer BPSD ikke er muligt at veere aktivt
deltagende i strukturerede og malrettede aktiviteter eller i momentet at indga i en relation, hvilket bl.a.
kan forklares med PLST-modellen (progressively lowered stress threshold) [12]. De vil reagere ekstra
sensitivt pa kognitive krav og meget let blive overstimulerede. | sadanne tilfeelde kan en anbefaling
om aktivitet og deltagelse fore til, at medarbejdere med afseet i anbefalingen ivaerksaetter aktiviteter —
med konsekvensen at stimuleringen gar personen med demens endnu mere stresset, angst og utryg
og med fare for at BPSD gges. Her vil vi foresla, at anbefalingen fremhaever tryghed og naerveer.
Dette med baggrund i at den personcentrerede tilgang betragtes som en forudsaetning for omsorg
med malgruppen.

Idet der er evidens for musikterapi som intervention til reduktion af BPSD, kan anbefalingen i trad
med den tidligere NKR opdeles, sa der differentieres mellem forebyggelse og behandling. Anbefalin-
gen kunne saledes specificeres med nedenstaende ordlyd, naturligvis afstemt efter hvad der yderli-
gere fremkommer af evidens efter en opdateret litteratursggning og -analyse.

SVAG ANBEFALING til forebyggelse af BPSD: "Anvend strukturerede og malrettede interventioner
med fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med de-
mens”

STARK ANBEFALING til behandling af BPSD "Anvend afstemte og fagligt bevidste interventioner,
herunder musikterapi, med fokus pa tryghed, naerveer og interpersonel relationsdannelse rettet mod
mennesker med demens”

Som opsummering pa vores hgringssvar ser vi det som problematisk at:
» litteratursggningen er mangelfuld, nar NKA skal hvile pa nyeste evidensbaserede grundlag
» at sidestille fx reminiscensterapi og musikterapi med tgjvask og madlavning

o ikke at fremhaeve en intervention frem for en anden, da der er markant forskel i evidens, effekt
og formal.

Pa vegne af det Humanistiske og Samfundsvidenskabelige Fakultet og Institut for Kommunikation og
Psykologi ved Aalborg Universitet.

Med venlig hilsen

) ; ’ g / / /' \/:
/ . - \ - 4 -
Rasmus Antoft /lekae Vetner Hanne Mette Ochsner Ridder

Dekan ved Det Humanistiske og Institutleder ved Institut for Kom- Professor i musikterapi ved Institut
Samfundsvidenskabelige Fakultet ~ munikation og Psykologi for Kommunikation og Psykologi
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Vedr. hgring om national klinisk anbefaling for forebyggelse og behandling af adfeerdsmazessige og psykiske
symptomer ved demens

Tak for invitationen til at deltage i hgring om national klinisk anbefaling (NKA) for forebyggelse og
behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens

Vi hilser det velkommen, at Sundhedsstyrelsen har taget initiativ til udarbejdelse af denne NKA.

Vi har gennemgaet den nationale anbefaling og har kun nogle enkelte kommentarer til udkastet, som er
oplistet i det fglgende.

Ad. kap 2. Personcentreret tilgang og systematisk arsagsanalyse. Indeholder en god og systematisk
gennemgang, der giver godt overblik over hvorledes den plejefaglige tilgang kan optimeres.

Ad. kap 3. Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med fokus pa aktivitet,
deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med demens? Indeholder ligeledes en
god og systematisk gennemgang af principperne for de elementer, der bgr indgad i en optimering i forhold til
opfyldelse af basale behov.

Ad. kap 4. Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med fokus pa fysiske
omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens? /Ingen yderligere kommentarer

Ad. kap 5. Bgr man anvende antipsykotika til behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer hos
mennesker med demens? Anbefalingen omfatter brugen af antipsykotisk medicin ved rutinemeaessig
behandling af adfaerdsforstyrrelser og psykiske symptomer. Svagheden i forhold til en generel anbefaling, er
at der mangler viden om, hvorvidt der skulle veere undergrupper, der potentielt kunne have gavnlig effekt af
antipsykotisk behandling. Indikationen for brug af antipsykotisk medicin er relativ bredt formuleret i de
inkluderede studier, og der foreligger ikke data for eksempelvis brug af antipsykotisk medicin pd indikation:
vedvarende psykotiske symptomer og forpinthed som fglge heraf.

Ad kap 6. Bér man anvende antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig behandling? En relevant
anbefaling i sveere og relativt akutte situationer, hvor medicinsk behandling kan vaere ngdvendigt pé trods af
generelle anbefalinger om at undlade brug.



Ad kap 7. Implementering. Kapitlet indeholder relevant gennemgang af de barrierer, der kan vanskeligggre
implementering af anbefalinger

Ad. Kap 8. Monitorering, opdatering og videre forskning. Anden relevant fremtidig forskning der ville veere
relevant at fremhaeve, er fx 1. kan forveaerring af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer forebygges ved af
en systematisk og forebyggende indsats i forhold til relevant medicinsk behandling herunder antidemens
medicin og 2. kan forvaerring af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer forebygges af relevant behandling
af affektive symptomer, herunder angst og depression samt dggnrytmeforstyrrelser.

Vi ser frem til at se den endelige nationale kliniske anbefaling og indtil da star vi naturligvis altid til radighed,
safremt | har yderligere spgrgsmal.

Med venlig hilsen

Nationalt Videnscenter for Demens
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Haringssvar vedr. nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse
og behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved
demens

Danske Patienter takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr.
de nationale kliniske anbefalinger. Overordnet set vurderer vi, at
NKA’en er velskrevet og anvendelig og har potentiale til at skabe
forbedringer for mennesker med demens, deres pargrende og
personalet. Pa tre omrader ser vi behov for @ndringer i
hgringsudkastet.

Det farste omrade er inddragelse og informeret samtykke. Det naevnes i
ansvarsfraskrivelsen, at sundhedspersoner generelt skal inddrage
patienten, nar de veelger behandling, og under patientpreeferencer pa
side 36 er informeret samtykke fremhaevet. Vi ved dog, at der i dag er
store udfordringer forbundet med at sikre pararendeinddragelse i
behandlingsvalg, nar patienten ikke laengere selv kan give samtykke.
Derfor bar det fremga tydeligere af ansvarsfraskrivelsen, at patienter
altid skal inddrages i behandlingsbeslutninger, og at relevante
pargrende — hvis patienten ikke kan give informeret samtykke — altid
skal informeres ved behandlingsbeslutninger, isaer nar det gaelder
antipsykotika.

Det andet omrade er malgruppen for anbefalingerne. Her bgr det dels
fremgd, at NKA’en ikke kun omhandler personer med en demens-
diagnose, men ogsa personer med demenssymptomer. Dels bar
anbefalingerne sondre mellem grader af demens, sa det tydeligggres,
om der er brug for forskellige interventioner afhaengig af graden.

Det tredje omrade er en raekke kliniske definitioner, som bar
tydeliggares, da der i dag mangler feelles forstdelse. Det geelder
begreberne "seerlige situationer” pa s. 34, og "psykisk forpint” pa s. 35.

Vi henviser til Alzheimerforeningens hgringssvar for uddybende
kommentarer.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktar

Dato:
17. januar 2025

Danske Patienter
Kompagnistreede 22, 1. sal
1208 Kgbenhavn K

TIf.: 33 41 47 60

www.danskepatienter.dk

E-mail:
sr@danskepatienter.dk

Cvr-nr: 31812976
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Danske Patienter er paraply for patient- og pargrendeforeninger i Danmark. Danske Patienter har 25 medlemsforeninger, der repreesenterer 106
patientforeninger og 900.000 medlemmer: Alzheimerforeningen, Amputationsforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn

Foreningen, Depressionsforeningen, Diabetesforeningen, Epilepsiforeningen, Fibromyalgi- & Smerteforeningen, Foreningen Spiseforstyrrelser og
Selvskade, Gigtforeningen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kreeftens Bekeempelse, Lungeforeningen, Muskelsvindfonden, Nyreforeningen,
Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Patientforeningen Fertilitet og Tab, PolioForeningen, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser,

UlykkesPatientForeningen og @jenforeningen.
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Ergoterapeutforeningen
Att. Sundhedsstyrelsen Ngrre Voldgade 90
Evidensbaseret Medicin DK-1358 Kgbenhavn K

TIf: +45 88 82 62 70

Fax: +45 3341 47 10

Cvrnr.1912 11 19

etf.dk

Den 17. januar 2025
Side 1

Ref.: UG

E-mail: ug@etf.dk
Direkte tlIf.: 53 36 49 25

Ergoterapeutforeningens & Ergoterapi Faglig Selskab for Geriatri og
Gerontologis hgringssvar vedrgrende:

Sundhedsstyrelsens Nationale Kliniske Anbefalinger for forebyggelse og
behandling af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer ved demens.

Ergoterapeutforeningen & Ergoterapi Faglig Selskab for Geriatri og Gerontologi
takker for invitationen til at veere haringspart vedrgrende forslaget til nye NKA pa
demensomradet. Vi afgiver feelles hgringssvar.

Vi vil gerne takke for muligheden for at laese og kommenterer pa NKA, som i hgj
grad viser det komplekse omrade som behandling af mennesker med demens
kan veere. Retningslinjerne kommer godt omkring de medicinske forhold, mens
de psykosociale pa grund af deres mere kvalitative karakter, forbliver for vage i
beskrivelserne.

Implementering af rehabilitering

Vi har kendskab til at en international forskergruppe: ReableDEM Expert Working
Group har arbejdet med at samle og formidle viden om reablement/rehabilitering
ved demens.

Baggrunden for dette arbejde i forskergruppen er en faelles undren over, hvorfor
rehabilitering ved demens ikke bliver implementeret i praksis, nar der er god evi-
dens for at rehabiliteringsindsatser pa demensomradet. - Som der ogsa peges pa
i NKA og i det medfglgende hgringsbrev er der netop god evidens for rehabilite-
ring.

Et forslag er derfor, at man formulerer en implementeringsstrategi, der tager ud-
gangspunkt i rehabilitering af mennesker med demens. Det kan vaere med en
tydeligere ramme, som i VIPS-modellen. Her er et fagligt og organisatorisk fun-
dament, der hviler pa forskning i den personcentrede tilgang.



Konkrete bemeerkninger til indholdet i NKA

Vi savner, at sanseintegration og arbejdet med sanser ikke er uddybet og der er
et fravaer af fokus pa meningsfulde aktiviteter til mennesker med demens.
Ergoterapeuter vil i hgjere grad kunne bidrage med at skabe trivsel og dermed
forebygge behov for behandling med anti-psykotisk medicin, men det vil kraeve
en starre inddragelse af forskningslitteratur fra den ergoterapeutiske forskning.

Side 7 inddrages elementer af BPSD-modellen, hvilket styrker den systematiske
arsagsanalyse. Denne del kunne styrkes ved, at de organisatoriske elementer
ogsa blev en del af analysen.

Under den faglige refleksion undrer det os, at BPSD-modellen ikke fremgar som
et fagligt redskab, da det er en evidensbaseret metode, der har fremvist resultater
i forhold til at nedbringe forekomst af BPSD-symptomer og fremme trivslen for
mennesker med demens.

Anbefalingen 5 om brug af anti-psykotisk medicin bliver en kombination af de re-
elle fakta om medicinens skadelige virkning og en raekke organisatoriske og kul-
turelle forhold. Vi anbefaler, at SST skruer op for mulighed for at regulere praksis”
mulighed for at udskrive medicinen, for p&4 denne méade at seette skub i de organi-
satoriske og kulturelle forandringer.

Afslutningsvis vil vi gerne papege, at nar NKA pé flere mader er en gentagelse af
retningslinjerne fra 2018 undlader man, efter vores synspunkt endnu en gang at
tage fat om roden til den hgje forekomst af anti-psykotisk behandling af menne-
sker med demens, som er mangel pa ressourcer og et biomedicinsk syn pa be-
handlingsindsatser.

Vi mangler en stgrre inddragelse af ergoterapeutiske fagligheder til mennesker
med demens. Der er mangel pa faglighed og generelt behov for kompetenceud-
vikling blandt medarbejderne i plejen, men ogsa at non-farmakologiske indsatser
ikke bliver ligestillet med farmakologiske tiltag.

Med venlig hilsen

O e ‘\)Gf@&(—x__, E&/QQ

Tina Ngr Langager Lotte Kofoed Hansen

Formand for Ergoterapeutforeningen Formand for Ergoterapifagligt Selskab

for Geriatri og Gerontologi
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Keere Sundhedsstyrelsen,
Haringen giver ikke anledning til bemeerkninger fra Leegemiddelstyrelsen.

Venlig hilsen,”

Jakob Lundsteen
Sektionsleder for Centerjura og Internationale Relationer

Head of Centre Legal Service and International Relations

Laegemiddelstyrelsen

Center for Laegemiddelgodkendelse & Overvagning
Danish Medicines Agency

Medicines Licensing & Pharmacovigilance

T +45 44 88 95 95
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NOTAT

Haringssvar fra KL vedr. NKA for forebyggelse og be-
handling af adfeerdsmeessige og psykiske symptomer
ved demens

KL takker for muligheden for at afgive hgringssvar til de nationale kliniske
anbefalinger for forebyggelse og behandling af adfserdsmaessige og psyki-
ske symptomer ved demens.

Det er KL’s vurdering, at anbefalingerne generelt er gode og brugbare. Det
er positivt, at det anbefales sa vidt muligt ikke at anvende antipsykotika til
behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker
med demens. Det skal dog understreges, at anbefalingerne for mange kom-
muner og plejeenheder vil kreeve en del at implementere i praksis — bade
gkonomisk og ressourcemeessigt.

Det er desuden positivt, at interventionerne er beskrevet i helheder og ikke
laengere som specifikke tiltag, ligesom der er fokus pa at anvende non-far-
makologiske indsatser ved hjeelp af strukturerede metoder. Dette sker alle-
rede i mange kommuner.

Samtidig er det KL’s vurdering, at de nationale kliniske anbefalinger for fore-
byggelse og behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved
demens ikke bgr sta alene, men sammen med andre indsatser pd omradet.
Det er leegerne, der i sidste ende udskriver medicinen, og derfor er det vig-
tigt, at der samtidig er fokus pa indsatser rettet mod sygehuse og de alment
praktiserende leeger. KL anerkender, at dette ogsa er tilfeeldet.

KL har en opmaerksomhed p4&, hvorvidt og hvordan samt med hvilken tidsho-
risont anbefalingerne kan implementeres i kommunerne. Mange kommuner
arbejder allerede med de tilgange og metoder, der beskrives i anbefalin-
gerne, mens det for andre kommuner vil vaere en stgrre opgave at imple-
mentere anbefalingerne, fx i forhold til kompetenceudvikling og opleering af
medarbejdere. Det er KL's vurdering, at der bar tages hgjde for dette, nar
det vurderes, om anbefalingerne fglges af kommunerne.

Bemeerkninger til de enkelte anbefalinger

3. Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med fokus
op aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod menne-
sker med demens?

KL er positivt indstillet over for den steerke anbefaling for at anvende struktu-
rerede og malrettede interventioner med fokus pa aktivitet, deltagelse og in-
terpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med demens.

Vi er enige i, at de non-farmakologiske interventioner og den personcentre-
rede tilgang skal tilstraebes i tilgangen til borgere med en demenssygdom,

Dato: 9. januar 2025
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NOTAT

og at disse tiltag bar veere farstevalg. Der skal dog fortsat veere respekt for
behandling af en eventuelt underliggende psykiatrisk lidelse. Samtidig kan
der veere situationer, hvor personen med demens er til fare for sig selv eller
andre, eller er sa forpint, at man er ngdt til at behandle med et laegemiddel.
Dette anerkendes ogsa i materialet.

I den specifikke anbefaling peges p4, at implementeringen af interventionen i
en periode kan medfare et gget ressourceforbrug, da der fx kan veere behov
for at kompetenceudvikle eller opleere personale. Dette er ogsa en opmaerk-
somhed for KL. Som naevnt indledningsvist vil der veere kommuner, herun-
der plejeenheder, der allerede arbejder pa den made, som anbefalingerne
foreskriver. Omvendt vil der vaere kommuner, for hvem implementeringen af
anbefalingen vil veere en stgrre opgave.

KL understreger vigtigheden af, at man i tillaeg til at sikre de rette kompeten-
cer hos personalet i forhold til de non-farmakologiske indsatser, arbejder
malrettet med det tvaerfaglige samarbejde med og omkring mennesker med
demens, sa der sikres en kombination af forskellige perspektiver i samarbej-
det med borgeren.

Pa baggrund af ovenstaende er det KL’s vurdering, at det bar overvejes at
stille midler til radighed til brug for implementeringen af denne intervention,
herunder til at integrere interventionen i hverdagen og prioritere de nye tiltag.

4. Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med fokus
pa fysiske omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens?

KL bakker op om anbefalingen om at overveje strukturerede og malrettede
interventioner med fokus pa fysiske omgivelsesfaktorer rettet mod menne-
sker med demens samt adfeerdsmaessige og psykiske symptomer.

Igen er det afggrende at veere opmaerksom p& kommunernes og plejeenhe-
dernes forskellige forudseetninger for at leve op til anbefalingen. Det er i den
forbindelse positivt, at anbefalingen indeholder mulighed for at iveerkseette
indsatser i starre eller mindre skala — fra integrerede lyssystemer til maling
af vaegge.

KL understreger, at en del plejehjem vil veere udfordret i forhold til gennem-
farelse af nogle af de starre tiltag grundet begraensninger ved de fysiske
arealer, de rader over. Det samme ger sig geeldende i forhold til gkonomi og
ressourcer, som stgrre eendringer af de fysiske omgivelser vil kraeve.

5. Bgr man anvende antipsykotika til behandling af adfeerdsmaessige og psy-
kiske symptomer hos mennesker med demens?

KL bakker op om anbefalingen. Vi er enige i, at der ikke bgr anvendes anti-
psykotiske leegemidler til behandling af adfeerdsmeessige og psykiske symp-
tomer hos mennesker med demens, hvis det kan undgas. Samtidig er det
vigtigt at anerkende, at det i nogle situationer kan veere ngdvendigt at gare
brug af medicinsk behandling i en kortere periode. KL anerkender, at dette
ogsa adresseres i materialet.

Dato: 9. januar 2025
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NOTAT

Det fremheeves i beskrivelsen af anbefalingens gennemfgrlighed, at en hie-
rarkisk struktur pa plejehjem kan vanskeligggre samarbejdet om brugen af
antipsykotika. Det bemaerkes her, at det pa plejehjemmene i nogle tilfzelde
opleves som en fordel, at kontakt til leegen er pa fa haender, indtil der ses et
yderligere fald i brugen af antipsykotisk medicin.

6. Bgr man anvende antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig behand-
ling (<4 uger) af sveere adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos men-
nesker med demens?

KL har ingen bemaerkninger.

Der tages forbehold for senere politisk godkendelse.

Med venlig hilsen

Hanne Agerbak, Kontorchef Sundhed og Zldre, KL
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=i Social- og
Boligstyrelsen

Hgringssvar vedr. offentlig haring af NKA for
forebyggelse og behandling af
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved
demens

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet et udkast til nye kliniske retningslinjer for brugen af
antipsykotisk medicin til mennesker med demens, som udviser adfaerdsmaessige og
psykiske symptomer. Udkastet er sendt i hgring med gnske om synspunkter og
biddrag til de 4 anbefalinger, saerligt med fokus pa evidensgrundlaget og rationalet
bag anbefalingerne, samt eventuelle udfordringer ved implementeringen heraf.

Social og Boligstyrelsen (SBST) takker for muligheden for at afgive heringssvar
vedrgrende udkast til de nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og
behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

Anbefaling 1, Anvend strukturerede og malrettede interventioner med fokus pa
aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med
demens

Under andet afsnit i anbefalingen fremhaeves det, at vigtigheden af interventionerne
skal betragtes pa lige fod med andre opgaver som varetages i den daglige drift.
SBST bemeerker, at der i relation til implementeringen af anbefalingen, kan blive
behov for, at fremhaeve og stette praksis i at opna og fastholde denne forstaelse.
Dette kunne om muligt indebeere en kvalificering af gaeldende understattende IT
redskaber, som medarbejderne anvender til den daglige dokumentation, saledes at
der ogsa eftersparges dokumentation og forudgaende refleksion over, hvordan der
arbejdes med fx relationsdannelsen, og ikke udelukkende ift. medicingivning,
personlig hygiejne mm.

Under tredje afsnit i anbefalingen fremgar det, at interventionerne varetages af
uddannet eller oplaert personale, og senere i samme afsnit fremheeves vigtigheden af
at ledelsen understgtter tvaerfagligt samarbejde og sundhedspersonalets
kompetenceudvikling

SBST er enige i rationalet bag disse fokusomrader, men bemaerker, at der kun
fremskrives behov for fokus pa sundhedsfagligt uddannet personale med eventuelt
opkvalificering i brugen af konkrete metoder. SBST gnsker her, at det socialfaglige felt
fremhaeves, som en faglig tilgang, der med fordel kan teenkes ind, nar ledelsen skal
arbejde med det tveerfaglige samarbejde og sundhedspersonalets
kompetenceudvikling.

Anbefaling 2, Overvej strukturerede og mélrettede interventioner med fokus pa fysiske
omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens samt adfeerdsmaessige og
psykiske symptomer




Side 2

Under afsnittet ’‘Gennemfarlighed’ fremgar det, at implementeringen er udfordret af
manglende ressourcer, samt manglende kompetencer og viden om mulighederne hos
personalet, nar det kommer til installation og anvendelse.

SBST deler denne opmaerksomhed og gnsker at supplere med den bemaerkning, at
personalet/ledelsen skal have kendskab til demenssygdommenes forskellige udtryk og
veere i stand til, at vurdere hvilke sansemaessige udfordringer det enkelte menneske
med demens kan opleve. Dette med henblik pa at undga uhensigtsmeessig indretning,
som i sig selv kan veere med til at optrappe den ugnskede adfaerd hos mennesket
med demens.

Under afsnittet 'Rationalet’ fremgar det, at der ikke er vaesentlige skadesvirkninger
forbundet med interventionerne

SBST er som udgangspunkt enige i denne vurdering, men bemaerker her, at der kan
veere risici for at personalet utilsigtet far indrettet omgivelserne pa en sadan made, at
det kan tendere til en utilsigtet magtanvendelse, hvor mennesket med demens oplever
sig begraenset i sin frie feerden.

Vedrgrende evidensen for anbefalingen

SBST kan supplere med oplysning om, at SBST i samarbejde med VIVE har kortlagt
evidensbaserede metoder, som er virksomme ift. at forebygge udadreagerende
adfeerd hos mennesker med udviklingshaemning. P& baggrund af kortlaegningen
udarbejdede SBST, et redskab "8 Beskyttende Faktorer”’, som kvalificerer det
forebyggende arbejde med udadreagerende adfeerd hos mennesker med
udviklingshaemning. Den ene af disse faktorer omhandler helt konkret de fysiske
omgivelsers betydning for borgerens trivsel. Redskabet er i praksis afprgvet pa flere
malgrupper pa det sociale omrade med god effekt.



Januar 2025
Att. NKRsekretariat@sst.dk

Hgringssvar fra foreningen Demenskoordinatorer i Danmark (DKDK):
National klinisk anbefaling for forebyggelse og behandling af adfaerdsmaessige og
psykiske symptomer ved demens

DKDK kvitterer for muligheden for at afgive hgringssvar til national klinisk anbefaling for
forebyggelse og behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

DKDK har ved naestformand Tinna Klingberg vaeret repraesenteret i arbejdsgruppen der skulle
bidrage til udarbejdelsen af anbefalingerne. Gennem repraesentationen har vi oplevet en faglig
steerk involvering og godt samarbejde med g@vrige interessenter.

DKDK bifalder overordnet indholdet i anbefalingerne, og de nuanceringer der er medtaget.

Vi bifalder ogs3, at den personcentrerede tilgang og den systematiske arsagsanalyse bliver set
som forudsaetninger for anbefalingerne og dermed ogsa som grundlaeggende for forebyggelse og
behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

Vi finder det problematisk, at anbefalingernes styrke baseres pa GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation). GRADE er ikke velegnet til

vurdering af viden om evidens inden for det humanvidenskabelige felt.

Vi opfordrer til, at der ved naeste opdatering af anbefalingerne benyttes et mere velegnet - men
selvfglgelig forskningsmaessigt validt - vaerktgj til vurdering af evidens.

Pa bestyrelsens vegne,

Gitte Kirkegaard

Formand for Demenskoordinatorer i Danmark (DKDK)
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Rikke Gravlev Taageby

Danske Regioners hgringssvar til nationale kliniske anbefalinger for
forebyggelse og behandling af adfaerdsmaessige og psykiske sympto-
mer ved demens

Danske Regioner takker for muligheden for at komme med bemaerkninger til ud-
kast til nationale kliniske anbefalinger (NKA) for forebyggelse og behandling af
adfaerdsmaessige og psykiske symptomer.

Danske Regioner hilser anbefalingerne velkommen og forventer, at det er en
NKA, der kan stgtte op om arbejdet med at nedbringe brugen af antipsykotika
til mennesker med demens.

Danske Regioner har indhentet bemaerkninger fra regionerne. Regionernes be-
meerkninger er indsat nedenfor.

Regionernes bemaerkninger til hgringsudkast til NKA for forebyggelse og be-
handling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer

Region Syddanmark

Region Syddanmark takker for muligheden for at afgive hgringssvar i forbin-
delse med NKA for forebyggelse og behandling af adfaerdsmaessige og psykiske
symptomer ved demens.

Forst og fremmest skal det fremhaeves, at det bemaerkes, at der er et stort og
grundigt stykke arbejde bag anbefalingerne, som findes bade relevante og ef-
terspurgt.

Overordnet handler det om at nedbringe brug af psykofarmaka til folk med de-
mens, hvilket jo er helt relevant af flere arsager. Der er ogsa en beskrivelse af
de non-farmakologiske tilgange. Der mangler dog en tydelig beskrivelse af psy-
kiatriens rolle.



Arbejdet med moderat til sveer demens indlagt pa afdelingerne vil kraeve bade
uddannelse af personale, fysiske rammer der giver ro og forudsigelighed samt
personaleressourcer ift. gget stgttebehov hos den patientgruppe, hvis man skal
efterleve de non-farmakologiske tiltag. Disse forudsaetninger er ikke opfyldt pa
alle psykiatriske afdelinger.

Det bgr fremhaeves og prioriteres, at der bliver sat fokus pa tidlig opsporing af
mennesker med demens (som ogsa har en psykisk sygdom). | fgrste omgang
bgr det undersgges, hvor mange patienter der henvises til demensudredning
fra psykiatrien. Sandsynligvis er der regionale forskelle — det kunne ogsa vaere
interessant at undersgge, hvor fremadskreden demensen er, fgr der henvises
til demensudredning.

Der er et overlap mellem psykisk sygdom og demens, hvor det kan veaere sveert
at se, hvornar det er det ene eller det andet. Der er usikkerhed om der eksiste-
rer retningslinjer for zeldre patienter med psykisk sygdom, herunder om der
spgrges systematisk ind til kognitive symptomer, indhentes der oplysninger fra
pargrende, ADL-vurdering, bliver der lavet MR-skanninger m.m. Psykologerne
kunne have en vigtig rolle ift. at kortlaegge de kognitive symptomer hos patien-
ter med lette kognitive forstyrrelser, som er vigtige ift. tilgangen til patienterne
og tidlig diagnostik. MMSE er kun en screeningstest og de veluddannede og
dem pa et tidligt stadie bliver ikke ngdvendigvis opdaget ved kun en kognitiv
screening.

Det bgr i forbindelse med ny NKA undersgges om Psykiatrisygehuset er til-
streekkelige gode til at opspore tidlige tegn pa demens hos patienter ed psykia-
triske lidelser. Dette bliver yderligere relevant med den nye godkendte medi-
cinske behandling til Alzheimers. Seerligt fordi at man farmakologisk kan “for-
sinke” udviklingen af sygdommen jo hurtigere det opspores. Sa patienter med
psykiatriske diagnoser ikke overses, fordi der er et overlap i symptomatologi.

Pa de somatiske medicinske afdelinger og formentlig ogsa pa @vrige afdelinger
bruges antipsykotisk medicin til mennesker med demens i forbindelse med, at
de gar i delirgs tilstand. Vi har ingen tal eller undersggelser herpa, men det vil
jo sige, at der er behov for at forebygge/rette et saerlig fokus pa f.eks. Cam-
score og delir instruksen i somatisk sygehus regi, hvis der skal ske a&endringer i
forbruget. Det kan selvfglgelig anses som struktureret tilgang som er med i rap-
porten.

Mennesker med demens har i forbindelse med indlaeggelser langt st@rre risiko
for at udvikle/ga i delir. Nogle indlaeggelser skal til, fordi det kraever sygehus
behandling, men er der ogsa grundlag for at forbygge indlaeggelser, behandle
mennesker med en demens sygdomme i eget hjem, sa vi forebygger forebyg-
gelige indlaeggelser. Det er jo en anden made, at arbejde med problemstillin-
gen pa. Denne vinkel er ikke tydelig beskrevet i materialet.



Nogle patienter med demens kan have brug for den antipsykotiske medicin i en
stund for, at der kan saettes ind paedagogisk/non farmakologisk. Det vigtigste
her er, at fokus er pa planen for udtrapning — nar “akut” situationen er stabili-
seret og der er sat gang i de non-farmakologiske tiltag.

Terapeutfaglige perspektiver

Ud fra et terapeutfagligt perspektiv finder Region Syddanmark anbefalingerne
veldokumenterede, og de understgtter regionens indsats omkring Demensven-
ligt Sygehus.

Ad punkt 2 Personcentreret tilgang og systematisk arsagsanalyse

Fokus pa personcentreret tilgang i forebyggelse og behandling af adfaerdsmaes-
sige og psykiske symptomer hos mennesker med demens er et vigtigt omrade
og derfor centralt at det beskrives i NKA. Der tages afsaet i den anerkendte om-
sorgsfilosofiske tilgang udviklet af Tom Kitwood, som veerdseaetter og anerken-
der mennesker som unikke vaesener med ret til selvbestemmelse.

Det kunne veere nyttigt at vise Demensligningen som figur i NKA, da demenslig-
ningen er meget grundlaeggende for Kitwoods omsorgsfilosofiske tilgang og
ved at inddrage figuren synligggres vigtigheden af at forsta forskellige omrader
af et menneske, som bgr medtaenkes for at opna en personcentreret tilgang.
Elementer af Kitwoods tilgang er allerede integreret i klinisk praksis og derved
leegger denne NKA sig op heraf.

Her beskrives, at mennesker med demens ofte udtrykker deres helbredsmaes-
sige og psykologiske trivsel, eller mangel pa samme, gennem deres adfaerd. Ad-
feerden der efterfglgende beskrives er sveer uro, agitation og voldsom vrede.
Umiddelbart redeggres der i materialet ikke for @endret adfaerd i den anden
ende af adfeerdsspektret, eksempelvis i form af passivitet, apati og indelukket-
hed, hvilket bgr inkluderes i retningslinjerne, eftersom det er ligesa vigtige ad-
feerdsmgnstre at observere for at kunne handle pa patientens psykologiske og
helbredsmaessige trivsel, samt risiko for “den stille” delirium.

Ad punkt 3 Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med
fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relations dannelse rettet mod
mennesker med demens?

Under dette punkt er beskrives det blandt andet, at det er vigtigt, at interventi-
oner med fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relations dannelse in-
tegreres som en del af hverdagen pa lige fod med andre opgaver som vareta-
ges, samt at der kommer en struktur for hvordan, og hvornar interventionen
udfgres sammen med personen med demens. Der kunne med fordel inddrages



forskningsbaseret viden inden for eksempel Aktivitetsvidenskab og Aktions-
forskning, som kan vaere med til at styrke anbefalinger til dette punkt. Ikke
mindst fordi det kan vaere sveert i den kliniske praksis at fa prioriteret interven-
tioner med fokus pa aktivitet og deltagelse pa lige fod med interventioner med
fokus pa medicinsk behandling og pleje.

Ad pkt. 4 - Bér man anvende strukturerede og malrettede interventioner med
fokus pa fysiske omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens

Her laegges der i retningslinjerne vaegt pa specifik arkitektonisk indretning af et
plejehjem, indstilling af loftsbelysning, tilgang til udendgrslys, farver pa veeg-
gene, personlige genstande ophaengt, indretning af feelleslokaler, samt speci-
fikke sanserum der er dbent til brug efter behov. Gennemfgrligheden vurderes
til at have vaesentlige problemer, bl.a. grundet mangel pa fysiske rum.

Fa steder naevnes det udendgrs rum som en del af indretningen, og ingen ste-
der naevnes brugen af landskabsarkitektoniske tiltag sdsom terapihaver og san-
sehaver, hvilket Nationalt Videnscenter for Demens papeger som vaerende
fremmende for sundheden og livskvaliteten ved mennesker med demens. In-
kludering af det udendgrs rum vil desuden give flere muligheder for gennem-
forlighed, eftersom denne ikke begraenses af mangel pa fysiske rum.

Ad punkt 7 Implementering

Vi bifalder, at der i NKA fremhaeves vigtigheden af ledelsens involvering i pro-
cessen med at implementere en systematisk og personcentreret tilgang, og at
det er en kontinuerlig proces at arbejde pa denne made. Og ligeledes, at det
fremhaeves i NKA at en feelles faglig forstaelse og et tveerfagligt samarbejde ba-
seret pa gensidig tillid og en konstruktiv faglige dialog er centrale elementer i
implementeringen. Der kunne tillige vaere naevnt betydning af facilitering af en
implementeringsproces, da det kan vaere elementer som ikke far opmaerksom-
hed, nar praksis skal @ndres. Der kunne henvises til implementeringsmodeller
sasom i-PAHRIS eller lignende.

Region Sjeelland

Angadende anbefalingen af valg af antipsykotisk medicin til patienter med Lewy-
Body eller Parkinsondemens, er det et problem, at det eneste godkendte anti-
psykotiske middel, Clozapin, er potentielt livsfarlig i hgjere grad end andre anti-
psykotika, pga. risikoen for knoglemarvshaemning, der kraever hyppig kontrol af
blodpragver; og netop den lille del af BPSD-patienter, der er til fare for sig selv
og/eller andre, har hyppigt ogsa sveert ved at samarbejde til blodprgvetagning;
ligesom det kraever at pt. er tilknyttet psykiatrien livslangt hvis det viser sig
ngdvendigt med varig antipsykotisk behandling, hvilket er en stor og potentielt



ungdvendigt brug af psykiatriske ressourcer. Regionalt Videnscenter for de-
mens i Roskilde anbefaler brug af lavdosis quetiapin til disse patientgrupper, og
vi har ligeledes erfaringer med at bruge lavdosis risperidon uden at det har
medfgrt betydende forveaerring i de pagaeldende patienters parkinsonsympto-
mer. Godkendelse af andre antipsykotiske lzegemidler til de pageeldende pati-
entgrupper bgr derfor prioriteres.

Der bgr gerne blive beskrevet i punkt 6 et afsluttede afsnit om hvad der kan
anbefales til de patienter, der ikke kan trappes ud af antipsykotisk medicin ef-
ter en maned, uden at der kommer recidiv af adfaerd hvor pt. er til fare for sig
selv eller andre og/eller bliver betydeligt forpint. Der kunne fx sta noget i ret-
ning af: "Til de patienter, der ikke kan trappes ud af antipsykotisk medicin efter
4 uger uden at der kommer recidiv af adfaerd hvor pt. er til fare for sig selv eller
andre og/eller bliver betydelig forpint, kan anbefales at man i primaersektoren
igen gennemgar patienten mhp biologiske, psykologiske og sociale aspekter,
der kan veaere arsag til dette, inklusiv frisk udredning for eventuel delir. Hvis der
ikke i forbindelse med dette findes yderligere der kan optimeres, kan henvis-
ning til 2eldrepsykiatrisk ambulatorium overvejes mhp optimeret behandling af
BPSD inklusiv revurdering af den antipsykotiske behandling”.

Det ville desuden veere godt, hvis retningslinjerne foreslog andre alternativer til
beroligende medicin end antipsykotika og benzodiazepin, men det vil nok vaere
et stgrre arbejde at afklare.

Region Nordjylland

Overordnet vurderer Region Nordjylland, at det er en NKA, der fint stgtter op
om nedbringelse af antipsykotika.

Region Nordjylland har dog fglgende tekstnaere bemaerkninger:

e Side 22 under ressourcer/kvalitativ evidens: der er angivet at indsats for-
drer adgang til farmaceuter, laeger og psykiatere. Dette er en uheldig for-
mulering. Psykiatere ER laeger.

e Side 22 under lighed i sundhed: Arbejdsgruppen vurderer, at forskellen i
forbruget i antipsykotika .....pa tveers i landet synligggr allerede eksiste-
rende ulighed i sundhed. Her er logikken ikke klar. Region Nordjylland
og Region Sjxlland har det laveste forbrug i Danmark, sa hvad menes der
egentlig - jo faerre laeger jo mindre medicin?

e Side 35 afsnit 4 med kursiv startende med behandling inkl. Dosering....:
ved behandlingsvarighed over fire uger ............ konferere med en laege
ansat i psykiatrien eller..... Efter dette afsnit kan det overvejes at tilfgje
(jeevnfgr vejledning om behandling med psykofarmaka af voksne) at ved
behov for fortsat behandling i mere end tre maneder, skal patienten hen-
vises til psykiatrien.



Region Midtjylland

Region Midtjylland har haft udkastet til hgring i vores organisation. Det bemaer-
kes dog at det er en meget ambitigs anbefaling, vil det kraeve flere ressourcer pa
plejehjemmene, savel som i regionspsykiatrien og andre steder.

Vurderingen er at denne ambitigse anbefaling kun kan implementeres til fulde
under forudszetning af dette imgdekommes.

Kommentarer til anbefalingen:

Det opleves ofte, at der kan vaere behov for at skeerme/beskytte patienten i et
afgraenset miljg ifm. svaere adfaerdsforstyrrelser. Nar dette lykkes, er erfaringen,
at det er med god effekt. Her er der tale om et mere overskueligt miljg for pati-
enten, men ogsa mere sikkert for gvrige beboere og personale. Dette er dog ofte
ikke muligt pa plejehjem pga. indretningsmaessige forhold. Anbefaling kunne
derfor maske ligeledes inkludere dette.

Ang. PICO spgrgsmal 1 og 2:

Det vurderes af specialeradet for voksenpsykiatri i Region Midtjylland, at det na-
turligvis er vigtigt at have for gje, at der bgr vaere en struktureret og personrettet
tilgang ved de psykosociale tiltag mv., og at man derfor er ngdt til at sikre sig
dette.

Mht. de fysiske forhold, sa er de fysiske rammer pa mange mader allerede defi-
nerede pa plejehjemmene, og man ma sa prgve at fa skabt det optimale under
de givne konditioner.

Ang. PICO spgrgsmal 3 og 4

Neuroleptika: Specialeradet i voksenpsykiatri i Region Midtjylland er enige i re-
servationen overfor brug af neuroleptika. Dog kan brug tidvist veere ngdvendigt,
og at man er grundig, nar man forholder sig til forskellige aspekter af behandlin-
gen. Specialeradet kan ogsa frygte, at man ved at satte et loft for varigheden p3
behandlingen med neuroleptika, (eks. 4, 6 eller 12 uger, rykker fokus fra moni-
torering af effekt, bivirkninger, optimering af dosis og sikring af ordentlig ned-
trapning/udtrapning til et sikkert ofte forgaeves forsgg pa at opretholde en ar-
bitreer tidsramme.

Det er desuden en meget betydelig mangel ved anbefalingerne, at der ikke dif-
ferentieres mellem forskellige antipsykotika. Dette er naturligvis behaendigt, for
at kunne poole stgrre maengder af data, men er pa graensen til uvederhaeftigt,
nar man ser pa, hvor stor den farmakologiske forskel er indenfor denne gruppe.
Seerligt nar behandlingen anvendes ”off label” som tilfaeldet er i forbindelse med
ordination til patienter med demens, er det helt afggrende at tage disse farma-
kologiske forskelle i betragtning. Observation af gavnlig effekt af et bestemt prae-
parat hos en given patient, bgr saledes tillaegges stgrre vaegt end poolede data,
hvor stgrstedelen af disse data potentielt er fremkommet ved behandling med
lzegemidler, som har en helt anden receptor- og bivirkningsprofil.



Det bgr sdledes fremgd, at de data som ligger til grund for de farmakologiske
anbefalinger er meget sparsomme og at anbefalingerne ofte bgr tillaegges lavere
vaegt end et konkret laegefagligt skan.

Region Hovedstaden

Region Hovedstaden har indhentet bemaerkninger fra deres demensrad. Her-
med Demensradets bemaerkninger til NKA for forebyggelse og behandling af
adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

Rapporten vurderes gennemarbejdet og generelt med gode og solide anbefa-
linger.

Ad 1. Indledning
Ingen kommentarer
Ad 2. Personcentreret tilgang og systematisk drsagsanalyse.

Dette vurderes vigtigt prioriteret, og der findes ikke baggrund for at tilrette
dette.

Ad 3. Bgr man anvende strukturerede og malrettede...

Det vurderes rationelt at vaegte hgjt, at alle indsatser, der inkluderer aktivitet,
deltagelse og interpersonel relationsdannelse kan gg@re sig geeldende og ikke
udveelge specifikke aktiviteter, nar der ikke er evidens for dette.

Ad 4. Bgr man anvende strukturerede og malrettede...

Har man undersggt effekt af optimering af fysiske rammer og lyspavirkning pa
sgvnkvalitet hos mennesker med demens?

Ad 5. Bgr man anvende antipsykotika til behandling...
Side 24:

Der er lavet en stor litteratursggning, og evidensgrundlaget er baseret pa 28
randomiserede forsgg.

| afsnittet “gennemgang af evidens” s. 24 fremgar, at der blev undersggt i flere
studier flere forskellige antipsykotika i forskellige doseringer:

Risperidon 0,5-4 mg [100]{101]{104][111][116][118][120][121][124], Quetiapin
25-300 mg [99][113][119][121][124][125][127], Olanzapin 1-15 mg
[102][104][112][121][122][124], Aripiprazol 2-15 mg [103][115][123],
Brexpiprazol 0,5-3 mg [106][107][108][114], Haloperidol 0,5-6 mg
[95][97][101][105][125][126] og Primavanserin 34 mg [96][98]. Seks studier
havde en interventionsperiode pa seks uger som er den anbefalede maksimale



periode for behandling [97][98][99][105][119][122]. De @vrige studier havde en
interventionsperiode pa henholdsvis tre uger [95], otte uger
[96](116][118][120], ti uger [102][103]{104][113][115][123][125][127], 12 uger
[100]{101][106][107][108][111]{112][114][121][124] og 16 uger [12

Der mangler overblik over skadelig eller gavnlig effekt for hvert praeparat. Anti-
psykotiske praeparater er meget forskellige, men i konklusionen er de bare
samlet i en gruppe.

Kunne man udarbejde tillzeg om de specifikke praeparaters virkning ud fra litte-
raturgennemgangen?

Ad. 6, 7, 8, 9: Ingen kommentarer
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Nationale kliniske anbefalinger for forebyggelse og behandling af adfeerdsmazessige og psykiske
symptomer ved demens

Anbefalingen tager afsaet i to tidligere anbefalinger eller retningslinjer for forebyggelse og
behandling af adfaerdsforstyrrelser og psykologiske symptomer ved demens (BPSD) fra henholdsvis
2018 og 2019. Hervaerende anbefaling er saledes en opdatering og sammenskrivning af disse.

Manuskriptet praesenterer klart hvad formalet er: behandling og forebyggelse af BPSD, bade
psykosociale og sundhedsfaglige interventioner, sidstnaevnte inklusiv laegemidler. Formalet
preeciseres i fire spgrgsmal. 1) Bér man anvende strukturerede og malrettede interventioner med
fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker med
demens? 2) Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med fokus pa fysiske
omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens? 3) Bgr man anvende antipsykotika til
behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker med demens? 4) Bgr man
anvende antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig behandling (<4 uger) af sveere
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker med demens?

Hvert af de fire sp@rgsmal praesenteres med A) kort baggrund for at spgrgsmalet er inkluderet, B)
selve anbefalingen, C) nggleinformation bag konklusionen i anbefalingen [gavnlige/skadelige

effekter af anbefalingen, evidensen bag anbefalingen, patienternes praeferencer, ressourceforbrug
ved eventuel implementering, lighed i sundhed, accept blandt
patienter/pargrende/sundhedspersonale, gennemfgrlighed], D) rationalet bag anbefalingens
konklusion og E) gennemgang af evidensen [identificeret litteratur, patientpopulationer undersggt,
interventioner undersggt, resultater af interventionerne og kritikpunkter/opmaerksomhedspunkter
nar resultater fortolkes, sa som bias og praecision].

Manuskriptets styrker
Anbefalingen er udarbejdet af en bred og kompetent arbejdsgruppe hvor alle relevante
interessenter er repraesenteret.

At man stadig har det enkelte menneske i centrum og fremhaever personcentret tilgang og
systematisk analyse af eventuelle arsager til BPSD er meget positivt. | forhold til tidligere
anbefalinger/retningslinjer er denne anbefalings mere overordnede fokus pa relationen til
personer med demens og deres generelle (fysiske) rammer meget klinisk relevant.
Relationsdannelse kan ske pa mange mader og er mulig uafhaengig af om alle (plejehjem eller
andre) har adgang til alle hjazelpemidler eller tiltag (musikterapi, konditionstraening eller andet).



Dermed @ges sandsynligheden for at en eller anden form for psykosocial tilgang vil give det
gnskede resultat.

Opbygningen er meget laesevenlig. Leeseren praesenteres kort for baggrund for en given anbefaling,
herefter selve anbefalingen og derefter argumenterne for anbefalingens konklusion, altsa
punkterne A-C navnt ovenfor. Til sidst gennemgas detaljeret evidensen, inklusiv kvaliteten af
evidensen, punkt E naevnt ovenfor. Sidstnavnte er meget komplekst og kraever en del
forkundskaber, men opbygning bevirker, at alle kan fa relevant og vigtig viden uden at man behgver
at laese alt. Sproget er praecist og leesevenligt, varieret.

Litteratursggningen og -gennemgangen er grundig, relevant og udtemmende. Fortolkningen af de
fundne artikler og studier, herunder vurdering af blandt andet kvaliteten af studiers rekruttering af
deltagere, intervention(er), metodevalg og resultater, samt metoderne til at opsummere evidensen
kvantitativt er videnskabeligt velfunderet og indenfor hvad evidensen kan beere. Der er saledes god
overensstemmelse mellem evidensgrundlaget og de anbefalinger som praesenteres. Skulle der
vaere en enkelt artikel eller studie som ikke er identificeret, vil dette ikke andre pa konklusionerne
af de fire spgrgsmal som anbefalingen sgger at besvare.

Afsnittet om implementering er relevant og peger pa vigtige opmaerksomhedspunkter og
ngglepersonale, herunder ledelsens rolle, for at sikre en succesfuld forebyggelse og behandling af
BPSD.

Endelig identificerer anbefalingen afggrende huller i viden og evidens for forebyggelse/behandling
af BPSD, dels strukturelt blandt andet omkring registrering af BPSD og dels hvilke omrader man
med fordel kan sgge ny viden, altsa forskning.

Manuskriptets svagheder og mangler

Selvom relevante parter har deltaget i arbejdsgruppen, referencegruppen eller brugerpanel, sa har
personer med demens ikke vaeret inkluderet. De er “grundet etiske overvejelser” ikke med (side 4),
men hvilke overvejelser der mere specifikt ligger til grund for beslutningen praesenteres ikke. Har
man teenkt, at deltagelse kunne traumatisere personer med demens?

Udgangspunktet for de fire spgrgsmal/anbefalinger er den sakaldte PICO-metode. PICO star for de
engelske ord Patient/Problem Intervention Comparison Qutcome, altsa hvem er dette spgrgsmal
relevant for eller hvad er problemet som sgges lgst? — hvad bliver der gjort/hvad er der sket? —
hvem eller hvad bliver der sammenlignet med (alternativet til interventionen)? — hvad er resultatet
af det der blev gjort eller det der skete? Dette naevnes i afsnit 9 (side 44), men enten et meget kort
afsnit i starten af anbefalingen hvor PICO praesenteres, eller en henvisning til afsnit 9/side 44, sa
laeseren ikke lades i stikken.



| forleengelse af PICO, sa naevnes population, intervention og sammenligning ved hvert fokuseret
spgrgsmal (side 11, 18, 24, 38) men ved ingen af spgrgsmalene er “O” (outcome) praesenteret. Det
bor fremga. Ligesom der skelnes mellem kritisk, alvorlig og vigtig outcome, men dette defineres
ikke klart i teksten. Fgrste gang outcome navnes er nederst side 8 ”"For de vigtige outcome
kognition, livskvalitet....” uden nogen naermere introduktion eller henvisning til hvor i teksten
laeseren kan skaffe sig viden om hvad der i denne sammenhaeng skal forstas med "vigtig outcome”.

For hvert spgrgsmal praesenteres fint nggleinformationer, herunder patientpraeferencer. Men bade
patientens praeferencer som de pargrendes og eventuelle personales diskuteres. Sa hvis det ikke
strider mod en fastlagt skabelon hvor punktet skal hedde patientpraeference, sa maske blot
Praeferencer eller anden titel der inkluderer de personer der faktisk bliver praesenteret? Samtidig
vil det skabe konsistens, hvor man ellers fint og konsekvent skriver personer med demens (ikke
patienter med demens), pludselig introducerer ”patient”.

Pa side 6 i afsnittet "Personcentreret tilgang” gentages satningen ”Relationsarbejdet er afggrende
for at skabe tryghed, tillid og gensidig forstaelse mellem medarbejder og personen med demens og
for at yde den rette omsorg, uanset om det geelder manglende trivsel i forbindelse med fysisk
helbred, omgivelsernes tilgang eller psykologiske faktorer.” to gange med en satning i mellem.
Anden gang kan udelades uden tab af mening.

Man kunne overveje at fremhaeve at antipsykotisk behandling er symptomatisk lindring af
symptomer og ikke kurativ behandling (afsnittet pa side 20). Helt analogt til delir, hvor
antipsykotisk medicin ikke er behandling men et forsgg pa at lindre symptomer. Nar man taler om
"antipsykotisk behandling” og ikke "antipsykotisk lindring” far man indtryk af at man kan ggre
noget mere gennemgribende end man reelt kan og gar (lindre fremfor at behandle).

Pa side 23 naevnes gverst at reduktion af antipsykotika kan fremmes gennem personcentreret
/non-farmakologisk tilgang .... for at undga understimulation. Det kunne ogsa taenkes at undga
overstimulation (som ogsa kan forarsage agitation, uro, aggressivitet, etc.).

Generelt mangler flere fodnoter til tabellerne (fx 5 og 8 pa side 13, ligesom fodnote 21 er tom,
men der er flere andre steder i andre tabeller).



Peer review af NKA for forebyggelse og behandling af adfaerdsmaessige og
psykiske symptomer ved demens

Sagsnummer (05-0000-172)

Hgringssvar fra Dansk Selskab for Geriatri

Af Maria Bohr Soérensen, speciallaege.

Tak til Sundhedsstyrelsen pa vegne af Dansk Selskab for Geriatri for muligheden for at
deltage i hgringen af den nye Nationale Kliniske Anbefaling (NKA) for forebyggelse og
behandling af adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens.

Manuskriptets styrker:
Overordnet set et vaeldigt flot og gennemarbejdet manuskript.
Relevante faggrupper er repraesenteret i arbejdsgruppen.

God og fyldestggrende indledning, samt et stort plus at medicingennemgang navnes med
konkrete hjalpemidler/vaerktgjer.

Beslutningen om at personcentreret tilgang og systematisk arsagsanalyse er udtaget af
evidensvurdering, og i stedet vurderes som forudsatninger og grundlag for ngdvendig
omsorg og pleje for personer med demens er yderst hensigtsmaessig. Det er en fin og
grundig gennemgang med et praktisk og anvendeligt perspektiv for alle faggrupper.

De udvalgte PICO-spgrgsmal er relevante og godt daekkende trods feerre spgrgsmal
sammenholdt med tidligere NKR-udgivelser pa demensomradet fra Sundhedsstyrelsen (kun
4 PICO i forhold til 10 PICO i den tidligere NKR). Det er interessant at man har belyst
evidensen omkring fysiske omgivelsesfaktorer, da det ikke er bergrt fgr i
Sundhedsstyrelsens NKR-udgivelser.

Det er iszer en vigtig prioritering fra arbejdsgruppens side at der er medtaget to spgrgsmal
omkring kortvarig og leengerevarende antipsykotika-behandling set i lyset af et fortsat
relativt hgjt forbrug trods nedbringelse af brug af antipsykotika har veeret fokusomrade i
flere ar.

Det er ogsa naevnevaerdigt at arbejdsgruppen har fokuseret pa andringer i
medicinforbruget/ udskrivningsmgnstret de seneste ar, og man pa denne baggrund har
valgt at medtage benzodiazepiner i denne udgivelse, da forbruget af disse praeparater er
gget markant i fglge de opgivne data fra Sundhedsdatastyrelsen.



Seerligt interessant laesning er den kvalitative analyse side 28 af sundhedsprofessionelles
forskellige oplevelser, erfaringer med og forventning til opstart, forbrug og seponering af
antipsykotika hos personer med demens. Dette afsnit kan anbefales til alle faggrupper, som
arbejder med demens for at fa gget indsigt i de forskellige drivende faktorer og udfordringer
vedrgrende behandling med antipsykotika/beroligende medicin.

Manuskriptets vaesentligste svagheder/mangler:

Her ma naevnes den steerke anbefaling i PICO 1: Bar man anvende strukturerede og
madlrettede interventioner med fokus pd aktivitet, deltagelse og interpersonel
relationsdannelse rettet mod mennesker med demens?

Da evidensen generelt set er vurderet som lav kvalitet, kan det stride mod GRADE-metoden
at der alligevel gives en steerk anbefaling i stedet for en svag anbefaling.

GRADE er et systematisk, men ogsa i nogle tilfaelde rigidt vurderingsvaerktgj, saerligt pa
omrader med sparsom/heterogen evidens eller hvor bias ikke er muligt at udelukke i
forsggsdesign. Arbejdsgruppen argumenterer relevant for dette og der er fundet mange
studier, som daekker et bredt udsnit af demenssygdomme og svaerhedsgrad samt
interventioner. Udfordringen ved non-farmakologiske interventionsstudier er ofte at
muligheden for dobbeltblinding og kvalitetssikring af interventionerne er sveer at
gennemfgre. Dette er faktorer, som der laegges vaegt pa i GRADE-vurderingen og som kan
traekke vurderingen af artiklen ned.

Evidensen er vurderet som lav kvalitet af arbejdsgruppen og der er pavist usikre effektmal af
interventionen (SMD hhv. 0,41 og 0,19 pa kritiske outcomes med store
konfidensintervaller), sa det er svaert at forsvare en staerk anbefaling.

Arbejdsgruppen argumenterer for at der er tale om en intervention med forventeligt lav
forskel i patientpraeferencer og at det forventes at bade patienter og pargrende vil
acceptere interventionen, da der ikke er forventede bivirkninger/skadevirkninger. Samtidig
ses i tabellen side 13 at der er beskrevet 9 flere pr. 1000 mulige ugnskede handelser i
studierne. Det ville vaere fint at redeggre for hvad dette daekker over.

Udfordringen med formuleringen “Svag anbefaling” er at det kan fejltolkes i forhold til
leeseren, som ikke er bekendt med GRADE-systematikken og derfor opfattes som at denne
intervention ikke ngdvendigvis anbefales af arbejdsgruppen. Det er tydeligt at
arbejdsgruppen har gnsket at fremhaeve denne non-farmakologiske intervention som 1.valg,
hvilket ogsa er helt i trdd med geeldende god klinisk praksis. Den beskrevne evidens synes
dog ikke at kunne bzere en stzerk anbefaling fremfor en svag anbefaling.

Eventuelle forslag til 2endringer:



| PICO 4: Bgr man anvende antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig behandling (<4
uger) af sveere adfaerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker med demens?

Her naevnes flere bivirkninger, herunder mortalitet, somnolens, delir, ekstrapyramidale
bivirkninger og fald. Arbejdsgruppen kunne overveje at beskrive flere kendte bivirkninger til
beroligende medicin fx. dysfagi, tryksar og funktionstab, som alle har indflydelse pa
morbiditet og livskvalitet.

Enkelte steder bgr tabeller justeres, sa outcomes ikke er delt pa to sider.

Der anvendes bade formuleringen “mennesker med demens” og “personer med demens”,
man kan overveje at ensrette dette.
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Peer review af ’Nationale Kliniske Anbefalinger for forebyggelse og
behandling af adfaerdsmaessige og psykiske symptomer ved
demens’, sagsnummer 05-0000-172

Tak for invitationen til at reviewe udkast til NKA for forebyggelse og behandling af
adfeerdsmaessige og psykiske symptomer ved demens. Tak for (udkast til) en
velskrevet NKA, der adresserer en vigtig klinisk problemstilling, som rammer mange
mennesker med demens og deres naermeste.

Sundhedsstyrelsen har stillet opgaven: Med udgangspunkt i den konkrete NKAs
problemstilling og de formulerede fokuserede spgrgsmal bedes du bedgmme
anbefalingernes relevans og styrkeangivelse samt i hvilken grad retningslinjens
anbefalinger understgttes af evidens.

Sundhedsstyrelsen har stillet ni spgrgsmal til reviewer. Spgrgsmalene besvares
nedenfor.

Er de fokuserede spgrgsmal deekkende for den kliniske problemstilling
formuleret i kommissoriet?

Den kliniske problemstilling er Behandling og forebyggelse af BPSD og inkluderer bade
psykosociale og sundhedsfaglige interventioner. Op imod 80-90% af alle personer med
demens udvikler pa et tidspunkt adfeerdsmaessige og psykiske symptomer (BPSD), sa det
er en meget relevant klinisk problemstilling.

Systematisk Grsagsanalyse og personcentreret omsorg, som var staerke anbefalinger i
NKR 2019, er ikke medtaget i den opdaterede NKR men indgar som forudsaetninger for
anbefalingerne.

Helt overordnet daekker de fokuserede sp@grgsmal den kliniske problemstilling, med visse
mangler, der beskrives nedenfor i tilknytning til de enkelte PICO-sp@rgsmal, saerligt
spgrgsmal 1.
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Har PICO-spgrgsmal om palliation veeret overvejet ift den kliniske problemstilling?

PICO-spgrgsmal 1: Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med
fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse rettet mod mennesker
med demens?

e Population: Personer med alle typer og sveerhedsgrader af demens
e Intervention: Malrettede og strukturerede interventioner med fokus pa
aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse

e Sammenligning: Vanlig behandling
e  Outcomes
i. Kritiske: Agitation/ udadreagerende adfeerd; adfeerdsaendringer (BPSD)
ii. Vigtige: Kognition, livskvalitet, depressive symptomer,
funktionsniveau/ADL, medarbejder/pargrendebyrde, ugnskede
haendelser

I spgrgsmal 1 har man fravalgt at spgrge til specifikke interventioner (i NKR 2019 indgik
fx musikterapi, reminiscens, superviseret konditionstraening) og til i stedet at ‘undersgge
effekten af en komponent, de alle har til faelles’. Den/de komponenter angives at vaere
aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse, og fokus er saledes pa helheden
af interventioner, der tager udgangspunkt i disse komponenter. ‘Interventionen’
beskrives i PICO-1-bilaget s. 3, men beskrivelsen fremstar langt fra operationel; det
bliver dermed sveert at se, hvilke inklusions- og eksklusionskriterier der har vaeret lagt til
grund i udvzelgelse af litteratur og dermed, hvad det reelt er for en evidens der indgar.
Der argumenteres ikke overbevisende for ikke at undersgge hver intervention for sig, og
heller ikke for, hvorfor det netop er disse komponenter, der udpeges som definerende.
Det er formentlig ikke muligt inden for rammen af en NKA at sgge pa alle relevante
interventioner. Men den valgte strategi har konsekvenser for det evidensgrundlag, der
tilvejebringes. Et eksempel pa et interventionsspecifik review og metaanalyse, der
tilsyneladende ikke er indeholdt i NKA’ens in- og ekskluderede reviews, og som
potentielt kunne have bidraget til evidensgrundlaget (den er ikke kvalitetsvurderet), er
Ren et al 2024, Desuden savnes der primaerstudier, som potentielt kunne bidrage til
evidensgrundlaget. Et eksempel er ADEX-interventionen, der netop viste effekt af fysisk
traening pa neuropsykiatriske symptomer (Hoffmann et al 20162). Det kan ikke
udelukkes, disse studier er ekskluderet af andre grunde — fx alder, men sa burde de
fremkomme via sekundeerlitteratur.

1 The effect of cognitive rehabilitation on daily functioning of patients with Alzheimer's disease: a

systematic review and meta-analysis of clinical trials - PubMed

2 Moderate-to-High Intensity Physical Exercise in Patients with Alzheimer's Disease: A
Randomized Controlled Trial - PubMed

2:7
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Sammenhangen mellem den kliniske problemstilling BPSD og valg af de vigtige
outcomes kognition og funktionsniveau er ikke indlysende. Er 'well-
being’/velbefindende overvejet som vigtigt outcome, som fx anbefalet af europaeiske
forskere i psykosociale interventioner til mennesker med demens (Clarke et al 2020%)?

PICO-spgrgsmal 2: Bgr man anvende strukturerede og malrettede interventioner med
fokus pa fysiske omgivelsesfaktorer rettet mod mennesker med demens?

e Population: Personer med alle typer af og sveerhedsgrader af demens
e Intervention: Malrettede og strukturerede interventioner med fokus pa fysiske
omgivelsesfaktorer rettet mod personer med demens
e Sammenligning: Vanlig behandling
e  Outcomes
iii. Kritiske: Agitation/ udadreagerende adfeerd; adfeerdsaendringer (BPSD)
iv. Vigtige: Kognition, livskvalitet, depressive symptomer,
funktionsniveau/ADL, medarbejder/pargrendebyrde, ugnskede
haendelser

Spergsmalet begrundes i et klinisk behov for at belyse, om alle interventioner (fysiske
omgivelsesfaktorer) er hensigtsmaessige, og om der evt er forskel i effekt mellem
interventionerne. Spgrgsmalet kan vaere relevant at undersgge i en afgraenset
population, fx mennesker med demens der lever pa plejehjem, hvor fysiske
omgivelsesfaktorer i hgjere grad kan ‘doseres’ og dermed sidestilles med en
’intervention’, men for den brede population er det maske knap sa vigtigt.

PICO-spgrgsmal 3: Bgr man anvende antipsykotika til behandling af adfaerdsmaessige og
psykiske symptomer hos mennesker med demens?

e Population: Personer med alle typer demens og svaerhedsgrad
¢ Intervention: Antipsykotika
e Sammenligning: Placebo

® Outcomes
V. Kritiske: Alvorlige haendelser, mortalitet, adfaerdsaendringer

vi. Vigtige: Agitation/udadreagerende adfeerd, kognition, funktionsniveau
(ADL), livskvalitet

Spgrgsmalet er relevant og velbegrundet i den kliniske problemstilling.

8 Clarke, C., Woods, B., Moniz-Cook, E., Mountain, G., @ksnebjerg, L., Chattat, R., . .. Wolverson,
E. (2020). Measuring the well-being of people with dementia: a conceptual scoping review. J
Health quality of life outcomes, 18(1), 1-14.)
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PICO-spgrgsmal 4: Bgr man anvende antipsykotika eller benzodiazepiner til kortvarig
behandling (<4 uger) af sveere adfaerdsmaessige og psykiske symptomer hos mennesker
med demens?

e Population: Personer med alle typer af demens og sveaert udadrettet adfeerd til
fare for sig selv/andre eller sveert psykisk forpint
¢ Intervention: Kortvarig behandling med antipsykotika

e Sammenligning: Kortvarig behandling med benzodiazepiner
®  Outcomes

vii. Kritiske: Alvorlige haendelser, mortalitet, agitation/udadreagerende
andringer, adfaerdsaendringer (BPSD)

viii. Vigtige: Funktionsniveau (ADL), somnolens, frakturer/fald,
ekstrapyramidale bivirkninger, forekomst af delirium, livskvalitet (QoL),
pargrende/medarbejderbyrde

Spgrgsmalet er relevant og velbegrundet i den kliniske problemstilling.

Er den systematiske litteratursggning daekkende for de fokuserede
spgrgsmal?

Sggningerne er veldokumenterede og omfattende.

Sggninger omfatter 1) sekundzerlitteratur og 2) primzerlitteratur.

Er der spgt efter internationale kliniske guidelines for psykosociale og sundhedsfaglige
interventioner v. BPSD? De kan vaere fravalgt af forskellige arsager. Ifglge NKR
metodehandbogen er fgrste trin i spgning efter evidens af sgge efter guidelines, sa det
foreslas at skrive, hvis det ikke er gjort. Og hvis det er gjort men uden resultat, kan det
skrives.

Der er andre reviews, som man umiddelbart ville forvente indgik. Jeg kan ikke
gennemskue, hvorfor de ikke ggr. Det gaelder fx Regier og Gitlin 2017*, Burley et al 2022°
og Watt et al 20216,

PICO-spgrgsmal 1: Interventions-facetten er operationaliseret i forhold til med
interventioner med fokus pa aktivitet, deltagelse og interpersonel relationsdannelse. Det
giver et noget uskarpt billede af, hvilke interventioner der reelt er inkluderet. Som jeg
skrev tidligere, er kriterierne for in- og ekslusion ikke tydelige og man bliver i tvivl om,

4 Psychosocial and Environmental Treatment Approaches for Behavioral and Psychological

Symptoms in Neurocognitive Disorders: an Update and Future Directions

5 Pharmacological and nonpharmacological approaches to reduce disinhibited behaviors in

dementia: a systematic review - ScienceDirect

6 Comparative efficacy of interventions for reducing symptoms of depression in people with

dementia: systematic review and network meta-analysis
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hvordan evidensgrundlaget er tilvejebragt. Det er tvivisomt, om alle psykosociale
interventioner, der kan afhjaelpe BPSD er omfattet af sggningen.

PICO-spgrgsmal 2: Der er alene inkluderet én oversigtsartikel, baseret pa sggning efter
sekundaerlitteratur. Der er ikke sggt primaerlitteratur. Dermed er interventionerne/de
fysiske omgivelsesfaktorer afgraenset til dem, der indgar i oversigtsartiklen. Der savnes
en begrundelse for kun at inkludere én oversigtsartikel, der oven i kgbet er fra 2014, og
for ikke at supplere sekundeerlitteratur med primeerlitteratur. Jeg ville forvente, at der
kunne findes flere og nyere bade sekundaer- og primaerstudier.

PICO-spgrgsmal 3: Den systematiske litteratursggning er daekkende for de fokuserede
spgrgsmal

PICO-spgrgsmal 4: Den systematiske litteratursggning er deekkende for de fokuserede
spgrgsmal

Er udvalgt litteratur relevant og udtgmmende?

Den udvalgte litteratur er relevant. | forleengelse af kritikken af afgreensning af
intervention, der er formuleret ovenfor, vurderes den udvalgte litteratur ikke at veere
udtgmmende ift PICO-spgrgsmal 1 og 2.

Er de statistiske metoder til at opsummere evidens per outcome egnet?

Ja. Jeg udarbejder ikke selv metaanalyser, men min vurdering er baseret p3a, at der er
anvendt anerkendte metoder.

Er GRADE evidens vurderinger per outcome i henhold til GRADE metoden?
GRADE evidensvurderinger er transparente og i overensstemmelse med
metodeanvisninger.

Evidensen fra kvalitative studier er vurderet ved brug af GRADE-CERQual-metoden.
Anvendelsen af ADOLOPMENT, der er beskrevet pa side 47, og sammenhaengen til
AMSTAR 2-vurderingen, der er beskrevet pa side 17, er ikke helt tydelig.

Er der sammenhang mellem evidensgrundlaget (nggleinformationer) og
anbefalingerne, og er det preaecist beskrevet i rationalet?

PICO-spgrgsmal 1: Rationalet for at give en steerk anbefaling for virker ikke
overbevisende. Den staerke anbefaling er ikke understgttet af den fundne evidens, og
samlet set formulerer arbejdsgruppen lav tiltro til resultaterne. Anbefalingen begrundes
i, at stort set alle inkluderede studier indikerer en mulig effekt, samt at malrettede og
strukturerede interventioner altid er fgrstevalg ved BPSD og bgr bygge pa arsagsanalyse
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og personcentreret tilgang. Det fremgar af rationalet, at 'det essentielle i anbefalingen
er, at interventionen fokuserer pa relationsdannelse og individualisering’. Det er dog
uklart hvad der reelt anbefales og for hvem.

PICO-spgrgsmal 2: Den svage anbefaling er baseret pa arbejdsgruppens erfaringer og
relevansen af fysisk indretning som beskrevet i andre kilder. Det fremgar desuden, at
der ikke er vaesentlige skadevirkninger forbundet med interventionen. Evidensen er
meget lav. Det virker relevant pa det grundlag at give en svag anbefaling for. Man bgr
forholde sig til det lille og gamle evidensgrundlag.

PICO-spgrgsmal 3: Der gives en staerk anbefaling imod. Anbefalingen er understgttet af
evidens af moderat kvalitet. Evidensen og anbefalingen understgttes af den kvalitative
evidens, der er undersggt, og af brugerpanelet.

PICO-spgrgsmal 4: Der gives en svag anbefaling for kortvarig behandling med
antipsykotika fremfor benzodiazepiner. Den svage anbefaling er understgttet af meget
lav evidens, og der er i arbejdsgruppen og brugerpanelet enighed om, at antipsykotika
ikke bgr anvendes. Det anerkendes dog, at der kan opsta akutte situationer, hvor der er
behov for farmakologisk behandling.

Er manuskriptet sprogligt forstaeligt?

Manuskriptet er sprogligt forstaeligt med enkelte undtagelser.

Der er brug for en gennemlasning og korrektur, fx er der et par tastefejl pa side 42 og
45,

Pa side 38 er der muligvis en skrivefejl. Bade i linje 19 og 16, talt nedenfra, star der
'forskelle i mortalitet’. Skulle der mon sta “’forskelle i alvorlige handelser’ i linje 16
nedenfra?

Pa side 8 omtales "kvalitativ evidens’, men kvalitativ evidens indgar ikke i besvarelsen
af PICO-spgrgsmal 1.

Outcomes benavnes forskelligt bade internt i teksten og i tekst og i bilaget
’Godkendte PICO-spgrgsmal’. Et eksempel: Nogle steder star BPSD i parentes efter
"adfzaerdsaendringer’, andre steder omvendt, nogle gange er der ingen tilfgjelse. Der
skaber en vis usikkerhed om, hvordan BPSD operationaliseres i anbefalingen. Et andet
eksempel er funktionsniveau/ADL. Benaevnelsen af alle outcomes bgr ensrettes.
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Er indholdet i kapitlerne om videre forskning, implementering og
monitorering relevant og aktuelt?

Det virker hensigtsmaessigt at Sundhedsstyrelsen vil understgtte implementeringen med
en implementeringshandbog, ikke mindst i lyset af uklarheden om hvad anbefaling 1 og
2 reelt omfatter. Ledelsens rolle i implementering betones. Den kvalitative evidens
bidrager til en god forstaelse af udfordringer i implementering.

Hvad angar videre monitorering og videre forskning vurderes det, at der er et betydeligt
behov for fremtidige mere praecise anbefalinger om non-farmakologiske interventioner
til behandling og lindring af BPSD. Mere specifikke anbefalinger og beskrivelse af viften

af handlemuligheder vil lette implementering, praksisudvikling, uddannelse og forskning.

Indstilling til statistisk peer review, hvis det findes ngdvendigt i forhold til
anvendte metoder

Intet at bemeerke.

Jeg haber, dette review er anvendeligt. Hvis det giver anledning til spgrgsmal, star jeg
naturligvis til radighed for yderligere spgrgsmal.

Jeg ser frem til en revideret NKA.

Venlig hilsen
Jette Thuesen, lektor, ergoterapeut
REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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