
DAISY
STØTTE OG 

RÅDGIVNING 
TIL DEMENTE  
OG PÅRØRENDE 

The Danish Alzheimer Intervention Study

Delrapport 1



Forfattet af DAISY gruppen, H:S 
Hukommelsesklinikkens Forskningsenhed, 
Rigshospitalet

Dorthe Buss 

Ane Eckermann

Susanne Rishøj

Lisbeth Villemoes Sørensen

Gunhild Waldemar

Frans Boch Waldorff

Deltagende regioner og projektledere i projekt DAISY:

Ribe Amt: projektleder Anna Marie Hansen

Ringkøbing Amt: projektleder Marianne Refslund

Roskilde Amt: projektleder Dorte Dyre

Vestsjællands Amt: projektleder Mette Lassen

H:S området: projektleder Ane Eckermann

Udgivet af Socialstyrelsen

Edisonsvej 18 - 5000 Odense C

Tlf. 74 42 37 00

socialstyrelsen@socialstyrelsen.dk

Indhold: Nationalt Videnscenter for Demens og Socialstyrelsen

Produktion: Socialstyrelsen

Layout: KreativGrafisk

Trykning: Rosendahls

Foto: Shutterstock

Elektronisk ISBN: 978-87-92905-18-5

DAISY: Danish Alzheimer Intervention Study

DAISY støttes økonomisk af Socialstyrelsen (Socialministeriet), Indenrigs- og Sundhedsministeriet 
samt Sygekassernes Helsefond.

2



Demens er en sygdom, der fylder meget i Danmark. Det anslås, at der er ca. 85.000 danskere, der lider 

af forskellige former for demenssygdomme. 

Demens påvirker allerede i de tidligste faser  hverdagen for  mennesker med demens og deres pårø-

rende. Derfor var det interessant at undersøge, hvordan en tidlig indsats i form af sociale ydelser og 

indsatser i forhold til den nydiagnosticerede demente og dennes pårørende kan påvirke sygdoms-

forløbet på sigt. Det var også vigtigt at kende konsekvenserne, både af intervention og mangel på 

samme, for den pårørende. Socialministeriet, Socialstyrelsen og det daværende H:S Hukommelses-

klinikken,  (nu Nationalt Videnscenter for demens), Rigshospitalet tog i fællesskab initiativ til Dan-

marks hidtil eneste større videnskabelige undersøgelse af demente og deres vilkår i den nydiagno-

sticerede fase, DAISY- undersøgelsen.

Undersøgelsen og behandling af data forløb i årene 2003 – 2008. Den videnskabelige formidling, som 

foregik efterfølgende er nu afsluttet, og derfor sættes der nu igen fokus på viden fra projektet.  

I forbindelse med den samlede offentliggørelse af undersøgelsens resultater genudgives de indle-

dende delrapporter, der beskriver forskellige aspekter af livet med demens i en tidlig fase. 

Denne delrapport var den første i projektet, og afdækkede eksisterende undersøgelser af tidlige 

indsatser.

De øvrige delrapporter, samt andet materiale fra projektet, kan findes via socialstyrelsen.dk/de-

mens/daisy og videnscenterfordemens.dk/daisy. Her kan man blandt andet finde demensguiden 

og rådgivningsmodellen, der er udviklet som en integreret del af metoden. Socialstyrelsen håber at 

den viden, som er tilvejebragt i projektet kan anvendes i planlægningen af fremtidige indsatser på 

demensområdet.

Forord ved Socialstyrelsen
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Denne redegørelse er blevet til som led i forberedelserne til Dansk Alzheimer Interventions Under-

søgelse (DAISY), der har til formål at undersøge mulighederne for at forbedre støtten til patienter 

med nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig fase og deres pårørende i Danmark. 

Formålet med redegørelsen er, at give inspiration til ledere og medarbejdere i  kommuner  og andre 

institutioner, som arbejder med støtte og rådgivning til demente og  pårørende. I redegørelsen 

beskrives, hvad vi i dag ved om muligheder for støtte og rådgivning til demente og  pårørende på 

baggrund af en oversigt over internationale erfaringer og en litteraturgennemgang. Desuden beskri-

ves resultatet af en mindre dansk spørgeskemaundersøgelse om demente og pårørendes ønsker og 

behov for støtte og rådgivning. 

Ved demens forstås en svækkelse af hukommelsen og andre intellektuelle funktioner som fx 

koncentration, sprog og orienteringsevne, som følge af sygdom i hjernen. Risikoen for demens er 

stigende med alderen. De hyppigste årsager til demens er Alzheimers sygdom og andre progredi-

erende hjernesygdomme, men mere end 100 forskellige sygdomme kan medføre demens. I Danmark 

skønnes, at ca. mindst 80.000 borgere har en demenssygdom (1). Demens kan forekomme i let, mode-

rat og svær grad. Ved let demens påvirkes dagligdags aktiviteter, ved moderat demens har personen 

behov for hjælp fra andre og ved svær demens har personen brug for kontinuerlig pleje og overvåg-

ning (2). 

Siden midten af 1990’erne er der sket en betydelig udvikling i mulighederne for diagnostisk udred-

ning og medicinsk behandling af demens, hvilket har medført en stigende interesse for at 

diagnosen stilles tidligt i sygdomsforløbet. Diagnosen stilles nu derfor ofte på et tidspunkt, hvor 

det stadig er muligt for den demente og dennes pårørende at fortsætte det daglige liv uden praktisk 

hjælp udefra. Når diagnosen er stillet, bliver det næste spørgsmål ofte: Hvilken betydning har syg-

dommen for mig og mine pårørende i fremtiden?  

Pårørende yder en stor indsats i forhold til pleje og omsorg til hjemmeboende demente. Hoved-

parten (73 %) af de pårørende der hjælper demente, er over 65 år og de må yde en større omsorg 

end pårørende til mennesker med en andre kroniske sygdomme (3). Som en konsekvens af en stor 

omsorgsbelastning kan den øgede fysiske og psykiske belastning svække den pårørendes helbreds-

tilstand og kan specielt øge risikoen for udvikling af depression. Pårørende til demente føler i højere 

Indledning

Baggrund
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grad stress og har højere medicinforbrug end andre pårørende. Der ses også i højere grad familiære 

konflikter samt social isolation, idet de pårørende nedprioriterer det øvrige netværk og opgiver at 

holde ferie eller at dyrke deres interesser (4;5).

Den demente kan føle forringet selvværd og kan opfatte tab af færdigheder som pinefuldt. De pårø-

rende kan opleve at ”miste” et menneske, som de holder af, og føler ofte en øget ansvarlighed over 

for den demente. Begge udsættes for en stor følelsesmæssig belastning, ligesom der er knyttet store 

praktiske, juridiske og sociale problemer ved en demenssygdom, også i den tidlige fase. 

I Danmark findes der ingen konkrete undersøgelser af, hvilke behov for information demente og på-

rørende har, eller hvilke muligheder familierne har for at få mere viden og information om demens-

sygdommen.  Der er endnu ingen kontrollerede undersøgelser af effekten af initiativer vedrørende 

information, støtte og rådgivning. 
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Aktuelle tilbud om støtte til pårørende i Danmark
Der findes tilbud til pårørende og til demente i flere kommuner, i nogle demensudredningsenheder 

på hospitalerne, samt i flere frivillige organisationer, fx i Alzheimerforeningen, Samvirkende Menig-

hedsplejer og i Ældresagen. Tilbudene om støtte varierer fra kommune til kommune (3). 

I nogle kommuner er der vedtaget en demenspolitik, som definerer kommunens mål for demensind-

satsen. 

Kommunernes pligt til at tilbyde hjælp til personlig pleje og hjælp eller støtte til nødvendige prak-

tiske opgaver i hjemmet er beskrevet i lov om Social Service. Tilbuddene gives til personer som, 

på grund af midlertidigt eller varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller særlige sociale 

problemer, ikke selv kan udføre disse opgaver. Kommunen er ligeledes ansvarlig for tilbud om 

afløsning eller aflastning til ægtefælle, forældre eller andre nære pårørende, som passer en person 

med nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne. Kommunen skal sørge for at ovenstående opgaver, i 

fornødent omfang, bliver varetaget døgnet rundt. 

I flere kommuner er tilknyttet en demenskoordinator eller -konsulent, som har specifikke kvalifika-

tioner inden for demensområdet. Demenskoordinatorens rolle varierer, men indebærer ofte en råd-

givende funktion i forhold til den demente og de pårørende, og en koordinerende funktion i forhold 

til  kontakten til kommunen, amtet og den praktiserende læge. 

I tilknytning til demensudredningen i regionerne er der nogle steder oprettet systematiske tilbud 

om undervisning til pårørende. Flere frivillige organisationer fx Alzheimerforeningen,  Samvirkende 

Menighedsplejer og Ældresagen har gennem de senere år bidraget til at udvikle tilbud om støtte til 

pårørende til demente. Tilbudene er et supplement til de kommunale støttemuligheder. De frivil-

lige organisationer tilbyder deres hjælp i form af fx en besøgsven, en telefonkæde eller aflastning i  

hjemmet. Nogle frivillige organisationer tilbyder desuden støttegrupper til pårørende, undervisning 

om demens eller ferieophold og udflugter. Desuden har mange organisationer etableret cafeér og 

lignende, hvor mennesker med demens og pårørende kan mødes. 

regioner

Støtte og rådgivning til  
den pårørende

7



I nogle kommuner var tilbuddene da undersøgelse blev i gang sat sparsomme, ligesom der ikke sy-

nes at være systematiske eller ensartede tilbud til pårørende i hele landet. (Tabel 1). Dette har givet 

udviklet sig siden denne rapport blev offentliggjort første gang.

Tabel 1. Muligheder for støtte til pårørende 

Praktisk bistand Personlig bistand Aflastning Oplysning Andet

Hjemmehjælp

Havehjælp

Tøjvask

Mad udbringning

Hjælpemidler

Hjemmehjælp

Hjemmesyge-plejer-

ske

Medicindosering

Værested for de-

mente

Dagcenter

Daghjem

Døgnaflastning

Besøgsven

Frivillig aflaster

Telefonlinje

Pårørendegruppe 

(prof.)

Pårørendegruppe 

(friv.)

Demenskoordinator/

kon-sulent/vejleder

Internet

Websites

Alzheimerforeningen 

og andre frivillige or-

ganisationer.

Kurser

Netværkscaféer

Pårørendeskole

Foredrag

Seniorhøjskole

Demensferie

Udflugter

Internationale undersøgelser af støtte- og rådgivningsprogrammer til 
pårørende
Flere interventionsprogrammer har været afprøvet videnskabeligt med det formål at yde støtte og 

rådgivning til pårørende til demente med henblik på at forebygge depressioner, stress og øget 

dødelighed hos pårørende. De fleste initiativer og undersøgelser har været målrettet pårørende til 

moderat til svært demente. Interventionerne omfatter fx:

•	 undervisning til pårørende i form af en række strukturerede kursusmoduler

•	� struktureret arbejdsgang ved planlægning af omsorgen, med udgangspunkt i specifikke behov 

for pårørende til mennesker med demens

•	 IT baseret støtte bestående af kommunikation ved hjælp af internet og telefonnetværk

Der er en omfattende litteratur om støtte til demente og pårørende. Vi har valgt at fokusere på 

studier med god videnskabelig evidens, der undersøger effekt af psykosocial intervention overfor 

pårørende. Derfor har vi indskrænket vores søgning til kontrollerede kliniske undersøgelser, syste-

matiske oversigtsartikler (reviews) og meta-analyser. De fleste undersøgelser har været målrettet 

pårørende.

I det følgende gennemgås de meta-analyser, systematiske oversigtsartikler og randomiserede kon-

trollerede forsøg, der blev fundet relevante.
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Meta-analyser
En meta-analyse er et kvantitativt litteraturstudie. Det er en teknik, der under anvendelse af forskel-

lige statistiske metoder, kombinerer de samlede resultater fra forskellige undersøgelser inden for 

samme emnekategori for at integrere dem i en samlet forståelse af resultaterne. En meta-analyse 

samler således ikke kun resultaterne af forskellige undersøgelser, men bearbejder dem statistisk, 

så konklusionerne bliver et mere præcist og troværdigt estimat af behandlingen på tværs af alle de 

inkluderede undersøgelser. Der blev identificeret to relevante meta-analyser:

Brodaty, H et al. (2003)  Meta-analysis of psychosocial interventions for caregivers of people with 

dementia (9). Analysens formål var at gennemgå publicerede rapporter om intervention (dog ikke 

aflastning) for pårørende til personer med demens i Australien, og give anbefalinger til klinikere.

Brodaty et al. fandt 30 undersøgelser, som opfyldte inklusionskriterierne for meta-analysen, dvs. 

at undersøgelserne skulle omfatte både en interventions gruppe og en kontrolgruppe, samt at der 

var benyttet kvantitative mål for effekt. Af de 30 undersøgelser var 21 randomiserede kontrollerede 

undersøgelser (RCT). Deltagerantallet varierede fra 206 til 16 og kvaliteten af undersøgelserne blev 

for 17 vurderet som god. Undersøgelserne var publiceret i tidsrummet 1985-2000.  I 24 undersøgel-

ser blev der anvendt mere end én metode og i 12 undersøgelser anvendtes 3 – 6 metoder samtidig. 

Demente var involveret i 12 af interventionerne. (Tabel 2)

Tabel 2. Interventionsmetoder

Metode Undersøgelser

Støttegruppteprogram 20

Rådgivning 9

Familierådgivning 6

Uddannelse 12

Stresshåndtering 8

Træning 8

Involvering af demente 12

Psykosocial intervention overfor pårørende til demente havde generelt en beskeden, men sig-

nifikant positiv effekt på de pårørendes viden om demens og nedsatte forekomsten af psykiske 

symptomer. Der blev ligeledes fundet positiv effekt på de pårørendes mestring, samt på den sociale 

støtte, som de modtog. Interventionerne påvirkede ikke de pårørendes oplevelse af belastning. I de 

få undersøgelser, hvor demente var involveret i et program parallelt med programmet for de pårø-

rende, blev effekten forbedret, og de demente fik bedre humør. Trods denne beskedne effekt var 

de pårørende meget tilfredse med interventionerne. De værdsatte deres forbedrede mestring, og 

mange beskrev et forbedret forhold til den demente. De interventioner, der ikke var vellykkede, var 

forskellige korte interventioner uden mulighed for opfølgning.

Ud fra meta-analysen konkluderedes, at interventioner for pårørende har en positiv effekt på de-

mente og pårørende. Kvaliteten i forskningen er stigende, men der er et stort behov for metodologi-

ske forbedringer. 
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Acton, G J. et Kang J. (2001) Interventions to reduce the burden of caregiving for adult with dementia: 

A meta-analysis (10). Analysens formål var at foretage en omfattende evaluering af interventioners 

effekt på pårørendes belastning for at klarlægge forskningens stadie og for at give retningslinier for 

fremtidig forskning.

Acton og Kang fandt 24 undersøgelser, der opfyldte inklusionskriterierne, som var, at interventionen 

var rettet mod personer, der var pårørende til demente, at interventionens formål var at mindske på-

rørende belastning, samt at designet skulle omfatte såvel en interventionsgruppe som en kontrol-

gruppe. Undersøgelserne, der var publicerede i tidsrummet 1967-1999, indeholdt 27 interventioner, 

heraf er 14 undersøgelser også medtaget i Brodaty et al. meta-analyse. Deltagerantallet i interven-

tionerne varierede fra 11 til180. Det fremgår ikke om studierne indeholdt intervention for demente. 

Interventionsmetoder forekom i undersøgelserne som angivet i tabel 3.

Tabel 3. Interventionsmetoder

Metode Antal undersøgelser

Støttegruppe 1

Rådgivning 4

Uddannelse 5

Psykoedukation 10

Aflastning 4

Mange metoder (multikomponent) 3

Kvaliteten af undersøgelserne blev vurderet på en skala fra 0-21 point, hvor højeste score er bedst 

kvalitet, og kvaliteten blev scoret fra 7 til 20 point.

Generelt havde interventioner, der var designet til at reducere pårørende belastning, ingen reel 

effekt på belastningen. Meta-analysen viste, at begrebet belastning er for globalt og multidimen-

sionelt til at blive påvirket af interventioner. Forfatterne anbefalede, at der forskes mere i hvilke 

interventioner, der kan give de mest lovende resultater, og forskere bør fortsætte med at udforske 

effekt på andre mål end pårørende belastning for at bestemme, hvad der er muligt at forandre ved 

interventionen.

Systematiske oversigtsartikler
En systematisk oversigtsartikel er en oversigt over litteraturen inden for et givent emne, hvor lit-

teraturen er søgt og udvalgt på baggrund af kriterier, som er defineret på forhånd. I en systematisk 

oversigtsartikel er sammenfatningen af resultater summarisk og ikke statistisk bearbejdet som i 

meta-analyser. Vi fandt tre nye systematiske oversigtsartikler, som havde forskellige formål, men 

mange overlappende referencer:

Schultz et al. (2002) Dementia caregiver intervention research: In search of clinical significance (11). 

Artiklens formål var at sætte fokus på emner med klinisk signifikans i pårørende forskning.
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Schultz et al. inkluderede 43 undersøgelser af vekslende kvalitet, som undersøgte interventioner for 

pårørende til hjemmeboende demente og evt. demente, som havde mindst et kvantitativt effektmål, 

og enten en kontrolgruppe eller før- og eftertest.

Man fandt for det første, at pårørende har udbytte af at få viden om sygdommen og pårørende 

rollen, og om hvor yderligere hjælp kan hentes. For det andet viste nogle studier, at der kan opnås 

vigtige synergi effekter, når indsatsen rettes mod såvel pårørende som demente samt ved at ændre 

på de sociale og fysiske omgivelser ved kombinerede interventioner.

Pursey & Richards (2001) A systematic review of the effectiveness of psychosocial interventions for 

carers of people with dementia (12). Artiklens formål var at resumere evidensen for effekten af psy-

kosocial intervention for pårørende til mennesker med demens.

Pursey & Richards inkluderede 30 undersøgelser af vekslende kvalitet, som undersøgte effekten 

af psykosocial intervention for pårørende til hjemmeboende demente. Andre inklusionskriterier 

omfattede krav om effektmål på psykisk helbred, fysisk helbred og livskvalitet, samt at undersøgel-

serne havde interventionsgruppe og kontrolgruppe. Kvaliteten af undersøgelserne, som blev vur-

deret på en skala op til 8 point, hvor 8 point var bedst, blev scoret fra 1 til 7 point. Undersøgelsernes 

deltagerantal var mellem 12 og 106. 

Pursey og Richards konkluderede, at der mangler overbevisende evidens for effekt af interventio-

ner, og at dette muligvis kan forklares ved, at pårørende konfronteres med multidimensionelle og 

komplekse problemer. Individuelt tilpasset intervention rettet mod problemløsning og håndtering 

af adfærd viste bedst evidens for effekt.

Cooke et al. (2001) Psychosocial interventions for caregivers of people with dementia: a systematic 

review (13). Artiklens formål var at identificere de komponenter, der var anvendt i psykosocial/psy-

koedukationel intervention for pårørende til demente samt at evaluere de forskellige komponen-

ters eller komponent kombinationers mulighed for at give effektiv støtte til pårørende. 

Cooke et at. inkluderede 40 undersøgelser, som havde kvantitativ evaluering af effekten af psykoso-

cial intervention for pårørende til demente. Endvidere skulle fokus i evalueringen være på psykisk 

og/eller socialt velbefindende. I undersøgelsen, som kun omfattede kontrollerede undersøgelser 

fandt man sparsom evidens for, at interventioner medførte stabile forbedringer på pårørendes 

psykiske velbefindende og oplevelse af belastning. Man fandt, at pårørendes viden om demens blev 

forbedret, men viden viste sig ikke at være relateret til psykiske og sociale resultater. Der blev regi-

streret 16 forskellige former for intervention, men man fandt ingen afgørende forskelle i effekt på 

pårørendes psykiske velbefindende, oplevelse af belastning eller på sociale mål. 

Når den generelle virkning af interventioner var, at pårørende umiddelbart fik forbedret velbefin-

dende, blev det sædvanligvis vedligeholdt over tid. Desuden fandtes evidens for, at det kan tage et 
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stykke tid før disse forbedringer viser sig. På baggrund af oversigten foreslog man, at interventioner 

for pårørende bør have et socialt indhold.

Udvalgte større enkelt-undersøgelser
Mary Mittelman har gennem en lang årrække anvendt et psykosocialt interventionsprogram for 

pårørende til hjemmeboende demente i New York . Programmets effekt er undersøgt i to grupper 

af pårørende, en gruppe på 206, som blev inkluderet fra 1987-1991 og en anden gruppe på 200, som 

er inkluderet fra 1991-1997 (4;14-17). Alle var pårørende til moderat til svært demente. Undersøgel-

serne var designet som randomiserede og kontrollerede undersøgelser, men evaluering af effektmål 

var ikke blindet. Der blev foretaget opfølgende interviews med 4 måneders intervaller det første 

år, senere med 6 måneders intervaller og resultaterne hidrører fra data fra op til 12 års opfølgning. 

Programmet indeholder 2 individuelle og 4 familierådgivningssessioner inden for de første 4 måne-

der efter inklusion i programmet. Derefter ubegrænset ad hoc adgang til rådgivning samt deltagelse 

i støttegruppe uden tidsbegrænsning. Resultatet af interventionsprogrammet var i begge under-

søgelser, at de pårørendes depressive symptomer mindskedes, og tidspunktet for flytning til pleje-

hjem blev udskudt for den demente. Endvidere fandt man, at pårørendes depressive reaktioner var 

tydeligt relateret til den dementes adfærdsforstyrrelser, samt at psykosocial intervention kan for-

syne pårørende med strategier, der kan støtte dem i at håndtere adfærdsproblemer mere effektivt.

Disse resultater indikerer, at social støtte over lang tid kan have afgørende indflydelse på pårøren-

des depression, og Mittelman anbefalede, at fremtidig intervention skal fokusere på såvel pårøren-

de som den demente. Endvidere pegede hun på vigtigheden af koordineret indsats mellem sund-

hed- og socialvæsen.

Brodaty undersøgte effekten af et 10 dages internatkursus for moderat til svært hjemmeboende 

demente og deres samlevende pårørende i Australien (18;19). Undersøgelsen omfattede 96 ægtepar, 

som blev tilfældigt inkluderet i tre grupper: gruppe 1 med umiddelbar pårørende træning, gruppe 

2 på venteliste til pårørendetræning ca. 6 måneder efter inklusion, og gruppe 3 hvor de pårørende 

fik 10 dages aflastning og ingen træning, hvorimod demente fik hukommelsestræning. Programmet 

indeholdt følgende emner: reduktion af pårørendes belastning, modarbejdelse af følelsen af isola-

tion, skyld og adskillelse, nye måder at tænke på, ny mestring af hverdagen, organisation af daglig-

dagen, herunder ernæring og fysisk aktivitet, medicinske aspekter af demens, brug af serviceydelser, 

planlægning af fremtiden og mestring af adfærdsproblemer. Opfølgende rådgivning blev foretaget 

med faldende hyppighed over 12 måneder. Der blev fulgt op på demente i op til 8 ½ år uden blindet 

evaluering. Man fandt at træning af pårørende havde positiv effekt på såvel udviklingshastigheden 

af demenssymptomer som på graden af dem, og derved havde en overordnet forbedrende effekt på 

prognosen for den demente, med udskydelse af tidspunktet for behov for plejehjem. 

Hepburn et al. (2001) gennemførte i Minnesota, USA en randomiseret kontrolleret undersøgelse af 

et 14 timers trænings program for 94 pårørende til hjemmeboende ægtefæller, der var moderat til 

svært demente (20). Programmet forløb over 7 uger og blev afholdt i alt 16 gange. Programmet inde-

holdt: Information om demens sygdomme og deres virkning på dementes evne til klare hverdagen, 
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træning i at bruge deres viden til at udvikle strategier til at klare dagligdagen, rolleafklaring, hold-

ningsafklaring og fokuseret rådgivning for at forstærke pårørendes indsats, for at vejlede dem til at 

forbedre deres indsats og for at styrke deres tro på deres egne evner.

Effekten blev målt ved spørgeskema til pårørende. Undersøgelsens resultater var, at et kort træ-

ningsprogram, som fokuserer på vigtige emner i relation til arbejdet og rollen som pårørende, kan 

have positiv effekt for pårørende i relation til depression, pårørende belastning og på reaktion på 

den dementes adfærdsforstyrrelser. Erfaringerne fra undersøgelsen blev af forfatterne sammenfat-

tet i følgende anbefalinger: 

Information om demenssygdom og om at klare hverdagen bør gives løbende og bør sammenkædes 

med den pårørendes aktuelle situation. Desuden bør løbende rådgivning tilbydes for at tilpasse 

plejen, pårørenderollen og for at tage vare på sit eget velbefindende.

Sammenfatning
Flere af undersøgelserne viste positiv effekt på pårørendes depressive symptomer, viden om de-

mens, velbefindende og et mindre antal undersøgelser tydede på at kunne mindske udviklingen af 

demenssymptomer og at tidspunktet for dementes flytning til plejehjem blev udskudt.

Metaanalyserne og de systematiske oversigtsartikler fremhævede samstemmende, at mange af de 

inkluderede undersøgelser havde for få deltagere, at flere manglede kontrolgrupper, at der ikke var 

anvendt effektmål, der var tilstrækkeligt validerede, at interventionerne ikke var beskrevet præcist, 

at evalueringen var udført af de samme personer, som udførte interventionen, samt at opfølgnings-

perioden var enten for kort eller manglende. Kun få af de inkluderede undersøgelser indeholdt 

samtidig intervention for demente, men resultaterne viste, at det kan skabe en positiv synergieffekt. 

Disse konklusioner stemmer overens med kriterier for undersøgelser, der er beskrevet i protokol-

len for en igangværende videnskabelig systematisk analyse af videnskabelige undersøgelser, som 

er under udarbejdelse i Cochrane samarbejdet (21). Her er det beskrevet, at undersøgelser bør være 

designet som randomiserede, kontrollerede undersøgelser. Deltagerne skal være både personen 

med demens og dennes nærmeste pårørende (ikke professionel omsorgsgiver). Intervention skal 

foretages af professionelle fra social- eller sundhedssektoren og skal omfatte trænings- eller uddan-

nelsesprogrammer. Effektmål kan være validerede mål for livskvalitet, for brug af sundhedsydelser, 

omkostninger ved omsorg, pårørende belastning, tilfredshed med serviceydelser, og effekt for de-

mente. Tillige bør der være blindet evaluering, og follow-up perioder på over 6 måneder.
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Et menneske, som får diagnosticeret en demenssygdom tidligt i sygdomsforløbet, har ofte kun få 

steder at henvende sig til for at få støtte og rådgivning. 

Diagnosticeringen i det tidlige sygdomsforløb kan betyde, at den demente stadig har indsigt i egen 

situation og færdigheder. Udfordringen består derfor i, at udvikle metoder for støtte og rådgivning, 

som den demente både kan have fordel af tidligt i sygdomsforløbet og efterfølgende i et progredi-

erende forløb med tiltagende funktionsforringelse.

I Danmark er der de senere år etableret enkelte rådgivnings- og kontaktcentre for demensramte. 

På centrene kan mennesker med demenssygdomme henvende sig anonymt og få kontakt med 

ligestillede samt blive tilbudt støtte og rådgivning. Centrene finansieres med økonomisk støtte fra 

regioner og kommuner samt fra private organisationer. De er forankret med en lønnet leder og med 

frivillige som medhjælpere på centrene. Det er varierende fra center til center, hvilke typer af tilbud, 

som den demente kan benytte.

I litteraturen findes kun sparsom viden om, hvilken form for støtte og rådgivning, som demente på 

et tidligt tidspunkt i demenssygdommen har brug for og hvorledes disse evt. tilrettelægges.

Er der fx særlige sundheds- og socialpædagogiske teorier som kan benyttes ved tilrettelæggelse af 

de støttende foranstaltninger til demente tidligt i sygdomsforløbet? Kan almindelige voksenpæda-

gogiske principper overføres, når det drejer sig om rådgivning til demente eller kan principper som 

anvendes til mennesker med andre hjerneskader benyttes? Internationalt er der gennem de senere 

år forsøgt forskellige interventioner med støtte og rådgivning målrettet nydiagnosticerede demen-

te tidligt i sygdomsforløbet. (tabel 4) Interventionerne havde vidt forskellige formål og ofte var der 

for få deltagere til at man kunne måle en effekt i undersøgelserne.

Der er således et stort behov for nye undersøgelser, som fokuserer på muligheder for støtte og råd-

givning til nydiagnosticerede demente.

Støtte og rådgivning til  
mennesker med demens
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Tabel 4: Interventioner om støtte og rådgivning til nydiagnosticerede demente

Studie Design Deltagere Formål Resultater de-
mente

Effekt

Yale, R
(2001) (22)d}
Support Groups 
for patients 
Newly Diagno-
sed with early 
stage Alzheimer´s 
Disease: How 
patients manage 
their conserns 

Kontrolleret 
undersøgelse. 
Deltagerne i inter-
ventionsgruppe 
deltog 1 gang om 
ugen, 1½ time i  
en gruppe - i alt 
8 uger. Gruppe-
sessionerne blev 
observeret, doku-
menteret og ana-
lyseret. Kontrol-
gruppen modtog 
vanlig støtte.  Alle 
deltagerne blev 
interviewet  tre 
gange – før og ef-
ter interventionen 
og 2 mdr. senere. 
Pårørende deltog i 
sidste session.

15 deltagere som 
indenfor 2 år 
havde diagnosen. 
AD,  viden om 
diagnosen.
MMSE > 18-24, er-
kende hukommel-
sesproblemer, give 
udtryk for følelser, 
ingen psykiske  
problemer.
Nærmeste pårø-
rende.

Undersøge 
effekten af en 
støttegruppe for 
patienter med 
tidlig demens mhp 
om deltagerne 
giver udtryk for 
deres bekymringer 
om AD. 
Vil bekymringerne 
ændres efter 
deltagelse i grup-
pen og efter flere 
måneder.
Påvirkes følelserne 
og  den sociale 
funktion.
Påvirkning af de-
res pårørende.

Deltagerne 
var veltalende, 
opmærksomme, 
indsigtsfulde og 
empatiske. De fik 
stor lettelse ved at 
tale med ligestil-
lede.  Åbenhed 
om sygdommen, 
behørig  kom-
munika-tion og 
social færdigheder  
øgede chancerne 
for hvilke bekym-
ringer   deltagerne 
besluttede at 
diskutere

Undersøgelsen 
viste at patienter 
med demens som 
søger  information 
og støtte efter at 
være blevet diag-
nosticeret med AD, 
har få steder at 
gå til mhp follow 
up. Professionelle, 
som mente der 
ikke kunne ydes 
støtte, havde 
ikke tilstrækkelig 
viden om hvad 
patienterne kunne 
gennemføre
Selv om det var 
vanskeligt at tale 
om sygdommen, 
var det kun i en 
kort periode af 
sygdomsforløbet 
den demente 
havde mulighed 
for at medvirke.

Snyder, L et al
(1995) (23)d}
Supportive Semi-
nar Groups: An 
intervention for 
Early Stage De-
mentia Patients .

Støttende semi-
nar- grupper. 1 
gang ugentlig i 8 
uger -  1½ times 
seminar. Hvert se-
minar behandlede 
specifikke emner.

18  nydiagnostice-
rede
demente med 
MMSE > 20. 
Erkendt hukom-
melsesproblem, 
skulle kunne læse 
og sidde 1½ time, 
ingen større psy-
kiske symptomer. 
Have nærmeste 
pårørende, der 
kunne deltage 
mindst 6 ud af 8 
seminarer.

At redegøre for be-
hovet for seminar-
grupper målrettet 
ny diagnostice-
rede demente og 
deres pårørende 
med mulighed for 
både individuel 
og fælles under-
visning, under 
hensyntagen til de 
enkelte gruppers 
behov.  

Tilfredsheds 
analyser afslø-
rede positive 
tilkendegivelser 
vedr. de dementes 
følelse om be-
tydningsfuldhed, 
tilfredsstillelse, 
tilhørsforhold, og 
overlevelse. Eller 
temaer som at 
gøre oprør mod 
sygdommen, 
hjælpeløshed, 
devaluering, ube-
regnelighed

En fortsat udvik-
ling af støttende 
grupper for de-
mente i tidlig fase.

Clare, L et al
(2000) (24)d}
Intervening with 
Everyday Memo-
ryproblems in 
dementia and 
Alzheimer Type: an 
errorless Learning 
Approach.

Mangeartet enkel-
sags studie 

Hver deltager fik 
intervention mål-
rettet den enkelte. 
Der afprøves spe-
cifikke læringsme-
toder ved brug af 
genkendelse 

6 nydiagnostice-
rede
demente med 
MMSE 18 - 23. 60-75 
år, samboende 
med en pårørende. 

At finde kliniske 
relevante metoder  
som kan bistå 
demente med at 
tackle hverdagens  
hukommelsespro-
blemer

Resultatet viste 
at demente i et 
tidligt stadie af 
demensforløbet 
kunne demon-
strere signifikant 
forbedring af 
hverdags hukom-
melsesproblem - 
baseret på særlige 
læringsprincipper.

Studiet viste at 
nogle personer på 
et tidligt stadie i 
demensforløbet 
har stor gavn af 
metoden, men det 
er ikke tydeligt 
hvilke faktorer 
der tydeligt viser 
resultaterne.
Resultatet kunne 
ikke benyttes mhp 
kognitive funktio-
ner eller adfærds-
problemer
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De nordiske lande ligner hinanden kulturelt og hvad angår organiseringen af de sociale og sund-

hedsfaglige tilbud. Det er derfor særligt vigtigt at drage nytte af erfaringer vedrørende støtte og 

rådgivning fra de øvrige nordiske lande. 

Nedenstående projekter er fundet ved søgning dels på hjemmesiderne i de enkelte nordiske landes 

statslige institutioner, der vedrører forsknings- og demensområdet , dels på de europæiske Alzhei-

merforeningers hjemmesider alzheimer-europe.org, hvor der ofte er henvisning eller links til insti-

tutioner med nuværende og tidligere forskning på demensområdet i det respektive land. 

Der er enkelte igangværende projekter vedr. støtte og rådgivning til demente og pårørende i Norge, 

Sverige og Finland, men ingen større videnskabelige undersøgelser i Danmark, Island eller Færøerne. 

Norge
Der er i ikke fundet nogle større, videnskabelige undersøgelser med intervention overfor demente 

eller deres pårørende, der allerede er afsluttet, men til gengæld er der to undersøgelser i gang, 

se skemaet nedenfor. Yderligere oplysninger om de to undersøgelser kan fås ved henvendelse til 

Nasjonalt kompetansesenter for aldersdemens. (Se adresser) 

Titel Institution Formål Design
Forventet  
afslutning

Demens i fami-
lien, et longitudi-
nelt studie med 
kortlægning og 
intervention

Multicenterunder-
søgelse med base i 
Nationalt Kompe-
tencecenter.

At undersøge 
sammenhængen 
mellem pårøren-
debelastning og 
expressed emotion 
og forekomst af 
adfærdsproblemer 
ved demens

Kontrolleret, randomiseret in-
terventionsstudie, hvor effekten 
af psykoedukativ behandling af 
pårørende undersøges. ½ af de 
pårørende tilbydes undervisning 
om demens og om hvordan man 
tackler vanskelig adfærd.

Effektmål er ændrede adfærds-
symptomer og brug af kommu-
nale tilbud. I alt 183 pårørende til 
174 demente samt pårørende, der 
har deltaget i forskellige kursus-
tilbud om demens, har deltaget i 
undersøgelsen.

Patienter og pårørende bliver 
fulgt op efter 4, 5 og 12 mdr.

Projektet forventes 
afsluttet i løbet af 
2004. 

Projekter i Norden
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Sverige
I Sverige er der en undersøgelse i gang med intervention overfor demente og deres pårørende:

Titel Institution Formål Design
Forventet  
afslutning

Longitudinal un-
dersøgelse af 
demens i Lund
(Ønskes yderligere 
oplysninger om 
dette projekt, kon-
takt Signe Andrén 
på: signe.andren@
smi.mas.lu.se) 

Lunds Universitet 
– afdelingen  for 
klinisk neuroviden-
skab.

Bl.a. at udvikle 
plejeprogram for 
rehabilitering, 
pleje og service til 
demente.
At udvikle og afprø-
ve en intervention 
overfor pårørende 
til demente.

Pårørende til 300 diagnosticerede 
demente deles i to grupper efter 
hvilken kommune de bor i. Den 
ene gruppe modtager 3 timers 
undervisning om demens samt 
deltager i samtalegrupper i 1-2 
måneder. Den anden gruppe mod-
tager ingen intervention.

Projektet forventes 
afsluttet i 2005.

Finland
Der er kun fundet et enkelt igangværende interventionsprojekt fra Finland vedrørende støtte til 

demente og deres pårørende (se skemaet nedenfor). (Ref.: The proceedings book of 14th Alzheimer 

Europe Conference, Prague 2004). 

Titel Institution Formål Design
Forventet  
afslutning

“Coping abilities at 
home.”
Rehabilitering ved 
Alzheimers sygdom 
i tidligt stadie.

Department of 
Nursing Science
University of 
Kuopio.

At undersøge effek-
ten af psykoedu-
kativ behandling 
af pårørende til 
diagnosticerede 
demente med Alz-
heimers sygdom i 
tidligt stadie.

Kontrolleret, randomiseret inter-
ventionsstudie med deltagelse af 
230 demente og deres nærmeste 
pårørende.

De pårørende tilbydes kurser gen-
nem de første 2 år efter diagno-
sen samt dagbøger til at beskrive 
deres oplevelser med at være 
pårørende.

Effektmål for undersøgelsen 
er den pårørendes livskvalitet 
og tidspunkt for flytning af den 
demente på plejehjem.

Projektet forventes 
afsluttet i 
2005  med opfølg-
ning frem til 2009.
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Det kan i tidlig fase af sygdomsforløbet være vanskeligt at erkende, hvilke behov for støtte og råd-

givning, man som dement eller pårørende har eller vil få. Måske vil pårørende til demente i den sene 

fase af en demenssygdom  kunne fortælle, hvilken information, som de gerne ville have haft tidligt i 

forløbet. Behovene for støtte og rådgivning  tidligt i sygdomsforløbet synes forskellige fra de behov, 

som viser sig senere i forløbet og behovene hos de pårørende kan meget vel være anderledes end 

hos de demente selv.

For at undersøge behov for viden, støtte og rådgivning hos demente og pårørende, blev der iværksat 

en indledende spørgeskemaundersøgelse i 2003. Formålet var, at få indtryk af hvilke behov nydiag-

nosticerede let demente har, og hvilken støtte og rådgivning  pårørende til svært demente kunne 

have ønsket sig tidligt i forløbet.

Formålet med den indledende spørgeskemaundersøgelse var:

- 	 at belyse dementes og pårørendes viden om demens

- 	 at kortlægge deres erfaringer fra eksisterende støtte- og rådgivningstilbud 

- 	 at kortlægge fremtidige ønsker for støtte- og rådgivningstilbud

Spørgeskemaundersøgelsen blev gennemført i efteråret 2003 og omfattede en selekteret gruppe 

demente og pårørende på H:S områdets udredningsenheder, på Ældrecentret på Frederiksberg samt 

på Rådgivnings- og Kontaktcentret for demensramte og deres pårørende i Odense. 

Spørgeskemaet blev besvaret af 31 demente med let til moderat demens, som inden for de sidste 

12 til 24 måneder havde fået en demensdiagnose. De demente deltagere havde mulighed for at få 

hjælp til at udfylde spørgeskemaet. I alt 48 pårørende til andre demente med let til svær demens 

deltog også i spørgeskemaundersøgelsen. 

Spørgsmålene tog udgangspunkt i deltagernes egne erfaringer - hvad var den demente og den 

pårørende blevet tilbudt? - hvad havde de benyttet? – og hvad ville de have benyttet, hvis tilbuddene 

havde været til stede?

Spørgeskemaerne var forskellige afhængigt af  om de var målrette demente eller pårørende, men 

temaerne var næsten enslydende. Hovedparten af spørgsmålene til de demente var enkelt konstru-

eret med svarmulighederne ”ja”, ”nej”, ”ved ikke”. Til de pårørende havde spørgsmålene flere grad-

inddelinger og der var muligt at sætte flere krydser indenfor kategorierne.

Indledende spørgeskema- 
undersøgelse i Danmark
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Begge grupper havde mulighed for at uddybe deres synspunkter ved at skrive kommentarer til de 

enkelte spørgsmål.

Dementes behov for viden og information 
I gruppen af demente deltog 10 kvinder og 19 mænd med nedenstående aldersfordeling. (Tabel 5,6). 

 
Tabel 5: Køn 

 

Køn Demente

Kvinder 10

Mænd 19

Ej besvaret 2

Tabel 6.  Aldersfordeling 

 

Alder Demente

40-49 1

50-59 5

60-69 3

70-79 9

80-89 11

Ej besvaret 2

Information om diagnosen 
I alt 100 % af de demente var blevet informeret om diagnosen, mens kun 64 % af de demente i for-

bindelse med diagnosen havde fået information om selve demenssygdommen og dens behandling. 

Demente blev informeret af fagpersoner, som angivet i nedenstående tabel 7.

Tabel 7:  Fagpersoner 

 

Læge på hospital 19

Egen læge 3

Psykolog 2

Sygeplejerske 1

Ikke besvaret 6
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De 31 demente deltagere blev stillet en række spørgsmål vedr. hvilken information om diagnose, ju-

ridiske og sociale emner, som de havde modtaget i begyndelsen af  sygdomsforløbet. Desuden blev 

de spurgt om hvilke former for støtte og vejledning, som den demente havde modtaget eller savnet. 

Det er væsentligt at anføre at alle de interviewede var tilknyttet et rådgivningscenter med særlige 

muligheder for støtte.

Tabel 8.	 Spørgeskema til deltagere med demens

Ja Nej Ved ikke Ej besvaret

1. Er De informeret om Deres diagnose? 28 0 0 3

3. Er der i forb. m. diagnosen givet information om sygdommen? 18 10  3

4. Behov for information om:

• Demenssygdomme 21 5 1 4

• Arvelighed 13 10 1 7

• Medicinsk behandling 19 9 0 3

• Hukommelsen 20 5 2 4

• Hjernens funktion 19 5 7

• Andet 3 28

5. Behov for information om:

• Daglige færdigheder 11 15 1 4

• Påvirkning af dagligdagen 10 16 1 4

• Kontakt til familie og venner 10 14 2 5

• Aktivitet og fritid 10 15 1 5

• Arbejdslivet 1 21 1 8

• Egenomsorg 15 12 1 3

• Planlægning af fremtid 15 12 1 3

• Bilkørsel 5 19 7

• Sorg og kriser 9 13 2 7

• Psykosocial støtte 13 10 3 5

• Andet 3 28

6. Behov for information om:

• Sociallovgivning 12 13 1 5

• Bankforhold 4 17 3 7

• Fuldmagter 9 14 2 6

• Generalfuldmagter 8 14 3 6

• Værgemål 8 15 2 6

• Patienters retsstilling 13 11 3 4

• Andet 3 28

7. På hvilken måde ønskes viden om ovenstående emner?

• Pjecer/bøger 19 

• CD-rom 4

• Internet 4 

• Video 6 

• Personlig rådgivning 16 

• Familierådgivning 12 

• Undervisning mindre grupper 11 

• Foredrag 15 

• Andet 3

>>>
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Ja Nej Ved ikke Ej besvaret

8. Hvad har De fået tilbudt:

• Personlig rådgivning 14

• Familierådgivning 10

• Telefonrådgivning 3

• Grupper for demente 4

• Grupper for ægtepar 6

• Kurser 7

• Foredrag 12

• Cafémøder 9

• Andet 8

9. Hvad ville De have benyttet hvis muligt:

• Personlig rådgivning 14

• Familierådgivning 9

• Telefonrådgivning 1

• Grupper for demente 5

• Grupper for ægtepar 6

• Kurser 10

• Foredrag 13

• Cafémøder 6

• Andet 4

Inden for områder som information om demenssygdomme og medicinsk behandling, gav hovedpar-

ten af demente udtryk for et stort behov for information om disse emner. Vedr. viden om arvelighed  

fandtes dette emne mindre relevant.

Cirka 1/3 gav udtryk for at have behov for viden om sygdommens indvirkning på daglige færdighe-

der, kontakt til familie og venner samt fritidsaktiviteter, mens halvdelen synes at have behov for 

information vedrørende egenomsorg og planlægning af fremtiden og psykosocial støtte.

Flere fandt information om sociallovgivning og patienters retsstilling brugbart, mens et fåtal fandt 

information om bankforhold, fuldmagter og værgemål relevant.

Over halvdelen af demente ønskede personlig rådgivning eller at få information i form af pjecer og 

bøger. Et fåtal ønskede at få information ved hjælp af video, CD-rom eller internet. Hovedparten 

ønskede at få information sammen med familien eller som foredrag og undervisning. 

Cirka 1/3 af de adspurgte demente have fået tilbudt information ved foredrag eller som personlig 

rådgivning eller rådgivning sammen med familien. I alt 9 demente havde deltaget i cafemøder, mens 

7 demente havde deltaget i grupper/ kurser for ægtepar. I alt 6 demente havde deltaget i en gruppe 

med andre demente.

I alt 14 af de adspurgte demente tilkendegav, at  de ville have benyttet personlig rådgivning, fami-

lierådgivning eller foredrag og kurser, hvis det havde været muligt. I alt 10 demente ville gerne have 

benyttet tilbud som cafemøder eller grupper for ægtepar og demente, hvis dette var blevet tilbudt.
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De dementes supplerende kommentarer:

Nogle ønskede mere viden om fremtidsperspektiverne i behandlingen af sygdommen samt den 

hjælp, som kan tilbydes i hverdagen. Andre gav udtryk for, at hjælpen bør have opsøgende karakter, 

og at der er behov for en fast støtteperson i sygdomsforløbet samt behov for samvær med andre 

demente. Desuden blev der givet udtryk for at informationsmateriale skal være forståelig for menig-

mand. Nogle beskrev, at de havde fået tilbuddene alt for sent i sygdomsforløbet.

Pårørendes behov for viden og information
I gruppen af pårørende deltog 72 % kvinder og 28 % mænd med en aldersfordeling mellem 30 år til 

89 år. (Tabel 9,10) 

Tabel 9: Køn 

 

Køn Demente

Kvinder 34

Mænd 13

Ej besvaret 1

Tabel 10:  Aldersfordeling 

 

Alder Demente

30-39  1

40-49  2

50-59 15

60-69 10

70-79 14

80-89   6

 

I gruppen af pårørende var 70 % ægtefæller, alt 17 % af de pårørende var børn af demente, mens 13 

% havde andre familiære relationer.

Information om diagnosen 
I alt 96 % af de pårørende var blevet informeret om diagnosen og 85 % af de pårørende fik informa-

tion om selve sygdomsforløbet og behandling. 

Pårørende blev informeret af fagpersoner, som angivet i nedenstående tabel 11.

Tabel 11:  Fagpersoner 

 

Læge på hospital 31

Speciallæge uden for hospital 10

Egen læge 2

Anden 3

Ej besvaret 2
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I spørgsmålene om information vedr. sygdommen, hverdagslivet, og sociale og juridiske forhold 

havde de pårørende mulighed for at graduere deres svarmuligheder i 5 kategorier fra intet behov til 

meget stort behov for information. Ved sammentælling af besvarelserne er stort/meget stort behov 

lagt sammen ligesom kategorierne intet/ringe eller mindre behov er slået sammen. Tabel 12.

Tabel 12.  Spørgeskema til pårørende

intet ringe mindre stort meget stort ej besvaret

12. Hvilket behov for information om:

• Demenssygdomme 5 4 18 19 2

• Arvelighed 6 1 3 17 15

• Medicinsk behandling 2 3 5 9 24 5

• Hukommelsen 2 2 3 10 22

• Hjernens funktion 3 2 3 10 21 9

• Forskning 3 3 2 9 20 11

• Pleje/omsorg for den demente 1 1 3 7 30 6

• Psykisk ændring hos den demente 2 1 2 7 29 7

• Andet 1

13. Hvilket behov for information om:

• Daglige færdigheder 4 2 8 14 16 4

• Påvirkning af dagligdagen 3 6 14 18 7

• Kontakt til familie og venner 4 3 5 13 13 10

• Aktivitet/fritid 3 4 5 9 15 12

• Arbejdslivet 22 1 3 2 6 14

• Egenomsorg 4 3 6 11 14 10

• Planlægning af fremtid 5 1 6 10 21 5

• Bilkørsel 25 1 7 4 0

• Sorg og kriser 5 2 5 12 14 10

• Psykosocial støtte 3 1 9 7 17 11

• Andet 3

14. Behov for information om:

• Sociallovgivning 8 1 4 8 23 4

• Bankforhold 11 4 5 6 14 8

• Fuldmagter 11 2 5 6 16 8

• Generalfuldmagter 11 1 5 7 16 8

• Værgemål 12 1 3 7 16 9

• Patienters retsstilling 9 2 2 9 19 7

• Andet 5

15. På hvilken måde ønskes viden om ovenstående emner?

• Pjecer/bøger 34

• CD-rom 10

• Internet 11

• Video 14

• Personlig rådgivning 38

• Familierådgivning 15

• Undervisning mindre grupper 18

• Foredrag 19

• Andet 2

>>>

23



intet ringe mindre stort meget stort ej besvaret

16. Hvad har De fået tilbudt:

• Personlig rådgivning 23

• Familierådgivning 6

• Telefonrådgivning 8

• Grupper for demente 24

• Grupper for ægtepar 13

• Kurser 12

• Foredrag 18

• Cafémøder 16

• Andet 9

17. Hvad ville De have benyttet hvis muligt:

• Personlig rådgivning 32

• Familierådgivning 16

• Telefonrådgivning 9

• Grupper for pårørende 17

• Grupper for ægtepar 12

• Kurser 14

• Foredrag 12

• Cafémøder 11

• Andet 13

Langt over halvdelen (37 deltagere) gav udtryk for et stort/meget stort behov for information vedr. 

demenssygdomme, arvelighed, medicinsk behandling samt om hjernens funktion, primært hukom-

melsen  Samme interesse havde information om pleje og omsorg for den demente samt  informa-

tion om psykisk ændring hos den demente.  

Hovedparten af de pårørende gav udtryk for at have stort/meget stort behov for information 

vedr. sygdommens påvirkning på daglige færdigheder, kontakt til familie og venner samt aktivitet 

og fritid. Det samme sås ved emnerne sorg/krise, egenomsorg, planlægning af fremtid, psykosocial 

støtte og vedr. sociale og juridiske forhold. 

Af de 48 pårørende ønskede de 38 at få personlig rådgivning, (15 pårørende sammen med familien), 

mens 19 pårørende ønskede foredrag og 18 pårørende ønskede undervisning i mindre grupper. Vedr. 

skriftlig information, svarede 34 pårørende, at de foretrak at benytte pjecer og bøger. Ca. ¼ af de 

pårørende deltagere ønskede endvidere gerne information ved at benytte CD-rom ,video  eller få 

information via internettet. 

Over halvdelen af deltagerne havde benyttet tilbud som personlig rådgivning og deltaget i grupper 

med andre pårørende. Ca. 1/3 havde benyttet foredrag og  cafemøder, mens ¼ havde benyttet tilbud 

om kurser.

I alt 32 deltagere tilkendegav, at  de gerne ville have benyttet personlig rådgivning, hvis det havde 

været muligt. I alt 16 deltagere ønskede familierådgivning og 17 deltagere ønskede grupper for pårø-

rende. ¼ af de pårørende ville gerne have benyttet foredrag og kurser. 
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Pårørendes supplerende kommentarer:
En del pårørende gav udtryk for at de gerne ville have haft en bedre information om sygdommen 

og at information er vigtig både i begyndelsen og løbende under sygdommens udvikling. Nogle 

gav udtryk for, at de ingen tilbud havde fået, mens andre følte sig godt informeret og hjulpet under 

sygdomsforløbet. Nogle pårørende omtalte, at den dementes manglende sygdomsindsigt kunne 

besværliggøre modtagelse af information og tilbud. Nogle gav udtryk for, at der var behov for per-

sonlig rådgivning, og at information om sygdommen bør gives til den demente og den pårørende 

samtidig.

Sammenfatning 
Størstedelen af de demente fandt information om selve sygdommen og behandling relevant. Infor-

mation om diagnose og specielt konsekvenser af sygdommen, syntes i højere grad at blive givet til 

den pårørende end til den demente. 

Information om hverdagslivet synes mindre relevant for den demente. Dette kan måske tilskrives 

manglende indsigt i sygdommens konsekvenser for de daglige gøremål. De pårørende besvarelse 

viste et langt større informationsbehov.  Den demente har måske desuden en ægtefælle, som er i 

stand til at kompensere for mange af de daglige psykiske og fysiske funktionstab, som en demens-

sygdom meget ofte medfører.  Desuden kan besvarelserne være påvirket af, at gruppen af demente 

var let til moderat demente og de pårørendes kontakt var til let til svært demente. 

Både demente og pårørende tillagde information om bankforhold, fuldmagter og værgemål min-

dre betydning. Dette kan måske skyldes en manglende viden samt mangelfuld forståelse for, hvor 

kritiske disse forhold kan blive senere i forløbet.  Både demente og pårørende synes at foretrække 

personlig rådgivning samt rådgivning  sammen med deres familie. Desuden er der et stort behov for 

undervisning i begge grupper. Ved skriftlig information foretrækkes pjecer og bøger frem for elek-

troniske medier. Ca. halvdelen af såvel demente som pårørende havde fået tilbudt personlig rådgiv-

ning og undervisning om demens. 

Gruppen af mennesker med demens gav udtryk for at foretrække personlig rådgivning, foredrag og 

undervisning. De pårørende foretrak primært personlig rådgivning, familierådgivning og informa-

tion i grupper. 

I vurdering af deltagernes svar skal medtages, at rekruttering af deltagerne blev foretaget fra et 

rådgivningscenter og to veletablerede udredningsenheder. Man må derfor formode, at andelen af 

demente og pårørende, som allerede har modtaget information og rådgivning her er særlig høj.  

Alligevel viste den indledende spørgeskemaundersøgelse fra 2003, at både demente og pårørende 

har behov for information om selve demenssygdommen og dens konsekvenser i hverdagen samt 

om juridiske og sociale problemstillinger i forbindelse med demenssygdom. Begge grupper ønskede 

primært at få information og støtte ved personlig rådgivning samt ved kurser og foredrag.
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Dansk Alzheimer Intervention Undersøgelse 
Danish Alzheimer Intervention StudY

På baggrund af de internationale erfaringer og resultatet af den indledende spørgeskemaundersø-

gelse blev en større dansk undersøgelse, DAISY, tilrettelagt. 

DAISY er et forsknings- og udviklingsprojekt, som ledes af Nationalt Videnscenter for Demens (oprin-

deligt H:S Hukommelsesklinikken), Rigshospitalet, i samarbejde med Socialstyrelsen, Socialministe-

riet.

Undersøgelsen støttes økonomisk af Socialstyrelsen, Socialministeriet, med bidrag fra 

Sundhedsministeriet samt fra Sygekassernes Helsefond.

Formål
Det overordnede formål med DAISY programmet er at undersøge mulighederne for at forbedre støt-

ten til patienter med nydiagnosticeret demenssygdom i tidlig fase og deres pårørende i Danmark. 

Dette søges opnået ved:

•	� At undersøge effekten af et intensivt støtte- og rådgivningsprogram til patienter med demenssyg-

dom i tidlig fase og deres pårørende i en enkelt-blindet randomiseret, kontrolleret interventions-

undersøgelse med kvantitative effektmål og kvalitativ evaluering.

•	� At undersøge viden om og holdninger til helbredsmæssige, juridiske og sociale konsekvenser af 

demenssygdom hos patienter med demenssygdom i tidlig fase og deres pårørende. 

Desuden  undersøges de sundhedsøkonomiske aspekter af støtte- og rådgivningsprogrammet.

DAISY undersøgelsen adskiller sig fra tidligere undersøgelser ved 

•	� at omfatte intervention med støtte og rådgivning til både den demente og den pårørende. 

•	� at fokusere på tidlig indsats dvs. tilbud om intervention målrettes og tilbydes til patienter med 

nydiagnosticeret demens i let grad og til deres pårørende. 

•	� at undersøgelsesmetoden opfylder kriterier for kvantitative, randomiserede, kontrollerede un-

dersøgelser af høj kvalitet. 

•	� at der også foretages en kvalitativ evaluering

•	� at der medinddrages registeroplysninger som effektmål i op til 5 år. 

Projekt DAISY 
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Den randomiserede undersøgelse

Fig. 1

Undersøgelsen, som blev igangsat i 2004, foregik i de daværende Ribe, Ringkøbing, Roskilde og Vest-

sjællands amter samt i H:S området (København og  Frederiksberg). Undersøgelsen henvendte sig til 

personer, som har fået stillet diagnosen Alzheimers sygdom tidligt i forløbet. I alt deltagog 330 par 

(person med demens og pårørende), som ved tilfældig (randomiseret) udvælgelse deles op to grup-

per. I hvert af de 5 områder allokeres halvdelen af deltagerne til gruppe 1 og den anden halvdel til 

gruppe 2. Alle deltagere informeres om løbende muligheder for støtte og rådgivning og tilbydes tre 

samtaler i løbet af et år. Ved disse samtaler rådgives om øvrige muligheder for information og støtte 

i lokalområdet, som frit kan benyttes af alle deltagere. Endvidere foretages kort hukommelsestest 

og interview og der udfyldes spørgeskemaer. Gruppe 2 tilbydes, ud over de tre samtaler, deltagelse 

i et intensivt støtteprogram, der er udviklet til formålet og som indeholder rådgivende samtaler, 

kurser og støttegrupper. Den intensive intervention i gruppe 2 omfatter tilbud til både den demente 

og den pårørende såvel i grupper som individuelt. Programmet er tilrettelagt dels på baggrund af 

gennemgang af litteraturen og dels på baggrund af erfaringer. Effekten af de to interventioner sam-

menlignes ved en række forskellige effektmål vedr. livskvalitet, depressionssymptomer og funktio-

ner hos både pårørende og demente 6 og 12 måneder efter inklusion. (Fig. 1)

De primære effektmål er internationalt validerede og vurderes af ratere, der ikke har kendskab til 

lodtrækningsudfaldet. Der er til projektet koblet flere deskriptive undersøgelser af de dementes og 

de pårørendes helbred, sociale relationer, funktionsniveau, ressourcer, belastning, viden og holdnin-

ger til juridiske og etiske problemstillinger

Registerundersøgelse
Registerundersøgelsen omfatter alle deltagere (demente og pårørende) for data vedrørende sociale 

forhold og helbredsoplysninger, herunder:

•	 forbrug af sundhedsydelser og medicin

•	 erhverv, socialstatus, boligforhold og færdselsuheld

•	 dødstidspunkt og dødsårsager

Baseline In
terv

entio
n

Gruppe 1
165 pt. + 165 pårørende

6 måneders
undersøgelse

12 måneders
undersøgelse

Gruppe 2
165 pt. + 165 pårørende

6 måneders
undersøgelse

12 måneders
undersøgelse

DAISY - forløbsoversigt

Registeropfølgning
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Data indhentes fra Landspatientregisteret, Dødsårsagsregisteret, Psykiatrisk Centralregister, Dan-

marks Statistik (inkl. Lægemiddelregistret) og fra de deltagende amter og kommuner.

 

Kvalitativ evaluering
Formålet med den kvalitative evaluering er at belyse betydningen af daglig og social aktivitet hos 

demente og deres pårørende samt at belyse betydningen af interventionen. 

Den kvalitative evaluering består af tre dele.

1.	 Evalueringsskema til alle deltagere

2.	� Individuelle dybdeinterview med 10 demente og deres ægtefælle, som er allokeret til interven-

tion. Der foretages to interview med alle informanter.

3.	 Procesevaluering med projektlederne.

Sundhedsøkonomisk projekt
Formålet med det sundhedsøkonomiske projekt er at foretages en cost-effektiveness analyse ud fra 

et samfundsøkonomisk perspektiv. Dette mål nås ved en systematisk kortlægning af ressourcefor-

bruget i forbindelse med: 

1.	� selve interventionen (dvs. ressourceforbrug ved gennemførelse af interventionsprogrammet og i 

påbegyndelsesfasen (planlægning, uddannelse mv.)), 

2.	� ressourceforbruget i sundhedssektoren, 

3.	� ressourceforbruget i den primærkommunale pleje- og omsorgssektor, samt 

4.	� de pårørendes tidsforbrug til pleje og omsorg for patienten. 

Udgangspunktet for analysen er at belyse relative forskelle i ressourceforbruget mellem interventi-

ons- og kontrolgruppen med det formål at gennemføre en omkostningseffektanalyse.

Sammenfatning
I flere internationale undersøgelser har det været muligt at påvise effekt af pårørendeintervention 

hos den pårørende og i nogle få undersøgelser også hos den demente selv. Metaanalyser påpeger 

at der generelt savnes undersøgelser, der fokuserer på nydiagnosticerede demente med sygdom-

men i den tidlige fase og deres pårørende. Der savnes også undersøgelser, hvor den demente selv 

inddrages i interventionen med skræddersyede tilbud om rådgivning og støtte, som tager højde for  

den enkeltes behov. Endelig savnes forsøg af høj metodologisk kvalitet, hvad angår randomisering, 

uafhængig vurdering af effektmål, tilstrækkeligt antal deltagere og validerede effektmål.

Den indledende spørgeskemaundersøgelse viste, at både den demente og den pårørende har stort 

behov for information om demenssygdommen og dens konsekvenser samt at informationen og 

støtte bør gives individuelt. 

På baggrund af de internationale erfaringer og resultatet af den indledende spørgeskema-undersø-

gelse blev den større danske undersøgelse, DAISY, som tidligere beskrevet, tilrettelagt. 
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