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DEMENSPLAN 2020

A fole seg som andre

I svemmehallen har jeg ikke demens. Der er jeg som andre.

Det sa en av deltakerne pa dialogmetene om Demensplan 2020. Denne planen har
blitt til i et helt spesielt samarbeid. Personer med demens og deres naermeste har
vaert med pa a lage den sammen med fagfolk, organisasjoner og departement. Vi
arrangerte sju dialogmater ulike steder i landet. Jeg deltok selv pa ett av dem. Der
opplevde jeg at modige personer fortalte om sjokket og sorgen ved a fa diagnosen.
Men de delte mer enn dette. De fortalte ogsa om hvordan de mestrer livet med syk
dommen. P& matene flgt bade latter og tarer fritt. Det er ikke mange statlige planer
som har blitt til under slike forhold.

Deltakerne pa disse dialogmeatene har ikke bare vaert med pa a lage en plan som
angar dem selv. De har vaert med pa & lage en plan som angar oss alle. Mange av
oss kommer til & bli bergrt av demens i drene som kommer. Enten fordi vi selv far
sykdommen, eller fordi noen vi bryr oss om far den.

| arbeidet med planen traff jeg mennesker som har fatt diagnosen midt i livet. Demens
rammer ikke bare eldre mennesker som er ferdig med yrkesliv og barneoppdragelse.
Sykdommen rammer ogsa kvinner og menn med travle jobber og tenaringsbarn. Derfor
ma fremtidens demensomsorg handle om mye mer enn 3 tilrettelegge sykehjem og
omsorgsboliger for dem som har sykdommen. Den ma handle om bade holdninger og
helsetjenester, om bade aktiviteter og arbeidsliv. Den ma handle om hele samfunnet.

Mange av innspillene vi fikk i arbeidet med planen handlet om deltakelse.
De handlet om behovet for & delta i avgjerelser om eget liv.
De handlet om behovet for a delta i dagliglivet.

Derfor handler den nye demensplanen mest av alt om a skape et samfunn der ogsa
mennesker med demens kan delta. Vi ma fa lov til & vaere hele mennesker - ogsa nar
vi er syke.

Svgmmeren som syntes det var sa godt a fale seg som de andre i bassenget setter
fingeren pa det viktigste av alt.

Vi ma fa lov til fale oss som andre.
Vi ma fa lov til & fele oss som en del av fellesskapet.
Det er jo der vi hgrer hjemme.

f_/_][\ /.
| I

Dt
Bent Haie
Helse- og omsorgsminister
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DEMENSPLAN 2020

Innledning

Regjeringens mal er & skape brukerens og pasientens helse- og omsorgstjeneste.
Da ma brukernes egendefinerte behov sta i fokus ved utvikling av tjenestene.
Erfaringskunnskapen som mennesker med demens og kognitiv svikt selv sitter med,
er ngdvendig for a finne de gode lgsningene. Demensplan 2020 er derfor utviklet

i et tett samarbeid med mennesker som selv har demens og deres naermeste.
Planen bygger ogsa pa erfaringer med Demensplan 2015 og ny kunnskap.

Det forste planutkastet har veert pd en omfattende hering. Sjelden har departementet
mottatt s& mange hgringsuttalelser og mett sa stort engasjement fra brukere, péror-
ende, fagmiljg, kommuner og organisasjoner. P4 bakgrunn av haringsinnspillene er
det foretatt noen presiseringer og utdypinger i planen.

Utfordringer

Under arbeidet med planen har personer med demens og deres pargrende gitt regje

ringen klare meldinger om forhold som ma gjeres noe med. Mange snakket om tiden

etter at de hadde fatt demensdiagnosen som “et sort hull”. Behovet for diagnostisering

til rett tid og tett faglig oppfelging etter diagnose, blir derfor en av hovedsakene i denne
demensplanen. Bedre tilrettelagte helse- og omsorgstjenester, aktivitetstilbud og statte
og avlastning for parerende er avgjerende elementer for sveert mange. Personer med
demens vil selv vaere med og ta avgjerelser som angdr dem. Heretter ma det legges til
rette for gkt brukerinnflytelse og brukerinvolvering.

Selv om den kanskje viktigste effekten av Demensplan 2015 var den omfattende
opplysningsvirksomheten som ble utlgst i aviser og media, informasjonskampanjer
og TV-aksjon, tyder tilbakemeldingene fra brukere og pargrende pa at behovet for
okt kunnskap og kompetanse fortsatt er stort bade i helse- og omsorgstjenesten og
i samfunnet ellers. Demensplan 2020 utvider derfor perspektivet fra helse- og
omsorgstjenestene til & ha fokus pa hele samfunnet.

Formal og avgrensning

Malet med Demensplan 2020 er & skape et mer demensvennlig samfunn, som tar vare
pa og integrerer personer med demens i fellesskapet. Dette krever stgrre dpenhet og
gkt kunnskap om demens i samfunnet generelt og i helse- og omsorgstjenestene spesielt.

En av de stgrste utfordringene vi star overfor som felge av gkt levealder og endret
alderssammensetning, er at tallet pa personer med demens sannsynligvis vil fordobles
de naermeste 30-40 arene. De fleste av dem vil ha behov for ulike tjenester i eget hjem
eller sykehjem i lgpet av sykdomsperioden. Deres naermeste vil ha behov for avlastning
og stette. Dagens kommunale helse- og omsorgstjeneste er imidlertid ikke i tilstrek
kelig grad bygd og tilrettelagt for personer med demens og deres pargrende. Det er



KAPITTEL 1

I INNLEDNING

nedvendig med endringer bade nar det gjelder tjenestenes kompetanse, organisering
og fysiske utforming. Hovedinnsatsen av tiltakene i Demensplan 2020 er derfor rettet
mot de kommunale helse- og omsorgstjenestene.

Strategiske grep og tiltak

Med bakgrunn i brukeres og pargrendes behov, ulgste utfordringer fra dagens plan
og ny kunnskap har Demensplan 2020 seks strategiske grep:

+ Selvbestemmelse, involvering og deltakelse

« Forebygging

+ Diagnose til rett tid og tett oppfelging etter diagnose

+ Aktivitet, mestring og avlastning

+ Pasientforlap med systematisk oppfelging og tilpassede tjenestetilbud
+ Forskning, kunnskap og kompetanse.

Demensplan 2020 skal bidra til & utvikle gode, fleksible og tilpassede kommunale
helse- og omsorgstjenester med fokus pa forebygging, diagnostisering til rett tid og
oppfelging etter diagnose. Demens er en ikke-smittsom, kronisk og alvorlig sykdom,
som har mange likhetstrekk med de fire store folkesykdommene; diabetes, hjerte-

og karsykdommer, kroniske lungesykdommer og kreft, definert av Verdens helseorga
nisasjon (WHO) som NCD-sykdommer (Noncommunicable Chronic Diseases), kroniske
ikke-smittsomme sykdommer. | likhet med personer som har andre NCD-sykdommer
har personer med demens ofte et sammensatt sykdomsbilde med alvorlige funksjons-
tap og kognitiv svikt som kan gjere det vanskelig & fungere i dagliglivet. Forebyggende
tiltak knyttet til kroniske ikke-smittsomme sykdommene er i stor grad de samme for
alle disse sykdommene. Videre er det et felles behov for & utvikle gode pasientforlgp
med trygg og koordinert oppfalging. NCD-strategien fra 2013 er derfor et godt ut
gangspunkt ogsa for utvikling av tjenestene til personer med demens. | motsetning til
NCD-sykdommene er demens en progredierende og dgdelig sykdom.

Demensplan 2020 skal ha fokus pa tiltak som kan settes inn fer det blir nedvendig
med heldggnstilbud og som kan stette og avlaste pargrende. De siste arene av livet
med demens krever gkt innsats for tilrettelegging av boforhold og omgivelser, men-
ingsfulle dager og aktiviteter, ernaering, pleie, smertelindring og palliativ behandling.
Personer med demens skal selv veere med og ta avgjerelser som angar dem. Det skal
legges til rette for gkt brukerinnflytelse og brukerinvolvering.

For & oppna dette foreslar planen en rekke konkrete tiltak for perioden 2016-2020.
Tiltakene star neermere omtalt under strategiene i kapittel 5.

Demensplan 2020 skal bidra til 8 malrette de generelle virkemidlene bade i Omsorg
2020 og NCD-strategien. Tiltakene for a bedre tjenestetilbudet til personer med
demens ma derfor ses i sammenheng med regjeringens Kompetanselaft 2020,
investeringstilskuddet til heldggns omsorgsplasser i sykehjem og omsorgsboliger,
velferdsteknologiprogrammet, pargrendeprogrammet, samt virkemidler for forskning,
innovasjon og utvikling. Tiltakene ma ogsa ses i sammenheng med oppfglgingen av
Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primaerhelsetjeneste - naerhet og helhet.

Demens er et gkende folkehelseproblem. For arbeidet med bedre forebygging vises til
oppfelgingen av Meld. St. 19 (2014-2015) Folkehelsemeldingen - Mestring og muligheter.
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Regjeringen legger vekt pa a skape et samfunn som i sterre grad fremmer psykisk og
fysisk helse gjennom & legge til rette for mestring, tilherighet og opplevelse av mening.
Aktive eldre er et nytt innsatsomrade i folkehelsepolitikken, og regjeringen vil legge
fram en strategi for en moderne eldrepolitikk i begynnelsen av 2016. Strategien skal
bidra til at dagens og morgendagens eldre kan leve mer aktive liv, giennom lengre
arbeidsliv og deltakelse i samfunnet.

Strategiene og tiltakene i Demensplan 2020 skal bidra til & sette demensutfordringer
pa dagsorden i kommunenes ordineaere planarbeid. Malet er & sikre langsiktig og
helhetlig planlegging av lokalsamfunn og omgivelser, samt dimensjonering og kvalitets-
utvikling av tjenester til et gkende antall personer med demens og deres pargrende.

Hva er demens?

Demens forarsakes av forskjellige hjernesykdommer og kjennetegnes ved kognitiv svikt,
endringer i folelser og personlighet, samt redusert evne til & fungere i dagliglivet. Det viktigste
kognitive symptomet er redusert hukommelse. Demens skyldes progredierende sykdommer som
pavirker hele livssituasjonen bade for de som er syke og deres pargrende. Dem som rammes vil
gradvis fungere darligere og til slutt bli helt avhengig av hjelp.

Demens kan ogsa medfgre spraksvikt, rom- og retningsproblemer, samt svekket tanke-, kommu-
nikasjons- og orienteringsevne. Personer som rammes av demens, far vansker med & anvende
innleerte ferdigheter eller 8 mestre dagliglivets funksjoner. En del viser manglende innsikt, motorisk
uro eller aggressivitet. Andre symptomer kan veere angst, depresjon, hallusinasjoner og apati.
Mange vil i startfasen kunne vaere deprimerte, engstelige og trekke seg tilbake. Senere

i forlgpet vil det kunne veere stgrre endringer i personlighet og veeremate.

Omtrent 60 % av alle med demens har Alzheimers sykdom. Andre vanlige former
for demens er vaskulzer demens, demens med Lewy-legemer eller demens ved
Parkinsons sykdom og frontotemporal demens. Utover dette kan demens
oppsta ved en rekke mindre hyppig forekommende hjernesydommer.
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A leve med demens

Vi er enkeltmennesker pa tross av sykdommen

Demens arter seg ulikt fra person til person. Men felles for alle er at det & ha demens
pavirker hvordan du ser pa seg selv, hvordan andre forholder seg til deg, og pa sikt
ogsa hvordan du mestrer og handterer livet ditt.

Et godt helse- og omsorgstjenestetilbud ma derfor ta utgangspunkt i og utformes for a
dekke de behov og opplevelser den enkelte har.

Mange av dem som far demens, har familie og venner som star dem naer. Mange parer-
ende gir uttrykk for at de opplever situasjonen som en stor belastning. Symptomene
kan veere vanskelige a takle, og personer med demens kan gjennomga forandringer,
som a endre personlighet og miste sprak.

Vi har sjelden spurt og lyttet til dem som selv har demens, og det er gjort fa studier av
hvordan det egentlig oppleves & leve med demens. En av de fa undersgkelsene som
bygger pa dybdeintervjuer av mennesker med demens, gir et bilde av meningssekende
personer som har innsikt i eget liv, og som strever med a beholde verdighet og selv
respekt (Wogn-Henriksen 2012). | dialogmetene, som ble arrangert i arbeidet med
utvikling av denne demensplanen, ga personer med demens og deres pargrende oss
et innblikk i nettopp dette. Hvordan er det & leve med demens, hva gjer det med oss
som mennesker, hva opplever vi som problemer og hindringer, og hva trenger vi av
hjelp og stagtte? Mange av kjerneelementene som personer med demens trekker frem,
er allmenne menneskelige behov og verdier som sakte, men sikkert trues avdemens
utviklingen og den innvirkning funksjonssvikt har pa livet.

Mister tilhorigheten

Sveert mange med demens forteller om en gkende opplevelse av a fale seg utenfor. De
foler at de pa grunn av sin sykdom gradvis mister tilhgrigheten til folk rundt seg og til
samfunnet. Utviklingen av demens har gitt dem en felelse av & ikke lenger vaere normale.

Matte jobbe med meg selv for a bli fortrolig med at alle nd visste at jeg hadde demens.
Jeg folte meg utpekt og mindreverdig. Syntes det var litt flaut.

Deltaker pa dialogmete

Mange opplever fordommer i mgte med samfunnet rundt seg. Det er lite kunnskap
om demens i samfunnet. Dette kan utgjgre en ytterligere belastning ved demens.

11



KAPITTEL 2

| A LEVE MED DEMENS

Tryggheten blir borte

Personer med demens forteller at den grunnleggende tryggheten i livet blir borte. Flere
gar giennom en lang periode med usikkerhet, selvransakelser og frustrasjoner i erkjen-
nelsen av at noe er galt, fer de oppseker legen for & fa svar pa sine spgrsmal. Men &

fa stilt en diagnose gir heller ikke alltid svar pa spgrsmalene man kan stille seg om
demens; hvordan vil det ga fremover, og hvordan vil livet mitt bli? Mange med demens
forteller om den fgrste tiden etter diagnosen som en tid hvor det skjer lite ytre sett,
men innvendig er det hos mange et falelsesmessig kaos med mye usikkerhet. Parar-
ende kan ogsa oppleve frykt og usikkerhet. Det er vanlig & bli deprimert i denne tiden.
Framtidsutsiktene er usikre. Mange, bade de som har fatt demens og deres naermeste,
opplever at god informasjon og stette i fasen like etter diagnosen er til stor hjelp.

Jeg grat da jeg fikk diagnosen. Jeg foler en sorg for alt jeg ikke far gjort.

Deltaker pa dialogmate

Manglende mestringsfolelse

A leve med demens kan fere til mange opplevelser av nederlag og tap. Opplevelsen av
a ikke fa ting til, at hverdagslige gjeremal blir for vanskelige og a bli avhengig av hjelp
fra andre, pavirker livskvaliteten. Mange med demens trekker seg unna aktiviteter og
sosiale situasjoner, og det kan bidra til & forsterke nederlagsfglelsen. Men flere gir
ogsa uttrykk for at det er svaert positivt & oppleve at en fortsatt duger til noe, og ha
gigremal som er engasjerende og lystbetonte.

Jeg liker a veere fysisk aktiv - ga tur, har barn og barnebarn, liker levende lys, drikke te,
lese dikt - dette kan jeg gjore - og da lever jeg et godt liv.

Deltaker pa dialogmate

Bade personer med demens og parerende snakker varmt om tilrettelagte aktiviteter.
Det gir innhold, mening og mestring i hverdagen. Pargrende snakker ogsa om at tilret
telagte aktiviteter er viktig avlastning slik at de kan fortsette sine liv. Ikke minst trekker
pargrende fram behovet for fortsatt & kunne veere i jobb eller a fortsette med sine
sosiale aktiviteter. De naermeste trenger avlastning for & kunne sta i tunge omsorgs
oppgaver.

Tilbudet er like viktig for meg, uten hadde jeg flydd pa veggen.

Deltaker pa dialogmate
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Medvirkning i eget liv

Bade personer som selv har demens og de sosiale omgivelsene, opplever at demens
utviklingen gradvis reduserer muligheten til & bestemme over eget liv. For mange er
dette noe av det vanskeligste & akseptere. Flere opplever ogsa i tidlige faser av demens-
utviklingen "a bli snakket over hodet pa”, eller at beslutninger tas uten at de opplever
seg tilstrekkelig involvert. Det er viktig for den enkeltes selvrespekt og verdighet & opp
leve at en har noe kontroll i eget liv, at ting som er viktig for en blir tatt hensyn til og at
livsvalg blir tatt i trad med egne verdier og preferanser.

Ikke snakk over hodet pd oss. Hender at legen snakker med hu og ikke meg, da foler jeg
meg litt pa sidelinja altsd. Da er det lov @ si ifra. Det er meg det gjelder.

Deltaker pa dialogmete

Parerendes hverdag

Nar livet tar en uventet og kritisk vending, blir ofte naere relasjoner viktigere enn far.
Mange lever med en ekstra bekymring om at de utgjer en belastning i livene til sine
naermeste. De fleste som lever med en demenssykdom @nsker at de neermeste blir
inkludert og ivaretatt i alle stadier av forlgpet, og at de naermeste ogsa far dekket egne
behov.

Murte meg inne for jeg fikk diagnosen. Mdtte slutte i jobben. Det som var verst var @
fortelle det til egne unger. Barna var redd for at det var arvelig. Barna opplevde det som
en sorg. Fikk ikke hjelp og var ikke selv flink til G be om hjelp.

Deltaker pa dialogmeate

Utviklingen av demens kan medfgre store belastninger for de pargrende, bade av
fysisk, psykisk, sosial og skonomisk karakter. Flere pargrende kan ogsa fortelle om
mange positive erfaringer og opplevelser med & leve sammen med en som har de
mens. De kan komme naermere hverandre, tiden sammen er verdifull og meningsfull,
og de kan gnske a vaere nare stettespillere for den som har demens. Like fullt er det
en erkjennelse at de fleste pargrende opplever at usikkerheten og omsorgsbelastningen
teerer pa over tid og ofte resulterer i egne helseproblemer. Mange opplever at lite blir
gjort for 8 komme utfordringene i mate.

Jeg freste ndr alle sa at jeg matte ta vare pd meg selv: Fortell meg hvordan jeg skal ta
vare pd meg selv ndr jeg ma ta vare pa den demente 24 timer i degnet og vi i tillegg har
en ungdom i huset.

Deltaker pa dialogmete

13
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DEMENSPLAN 2020

Perspektiver for Demensplan 2020

3.1 Et mer demensvennlig samfunn

Et mer demensvennlig samfunn er et bedre samfunn for alle. Som for alle med funk
sjonsnedsettelse, handler det for personer med demens om & bygge ned barrierer i

de fysiske og sosiale omgivelsene for & sikre fortsatt deltakelse og likestilling. Sekelyset
bgr derfor i like stor grad rettes mot omgivelsene, som mot egenskaper og ressurser
ved den enkelte person.

For a fa til dette er det ngdvendig med god og helhetlig planlegging og kontakt og
samarbeid pa tvers av sektorgrenser, tjenestenivaer og ansvarsomrader. Ansvar for
likestilling for personer med nedsatt funksjonsevne angar alle samfunnsomrader. Det
krever bade universell utforming og individuell tilrettelegging av blant annet arbeids
plass, bolig, servicebygg, transportmidler, utearealer, tjenester, produktdesign og
elektronisk kommunikasjon.

Det er ikke mulig for noen politiker, saksbehandler, organisasjon eller fagutdannet a
ha all ngdvendig kunnskap om hvilke hindringer personer med nedsatt funksjonsevne
mgater og hvordan hindringene kan fjernes. Brukernes og pasientenes egen erfarings
kunnskap er ngdvendig for a finne de gode lgsningene. Slik er det ogsa for personer
med demens og deres naermeste.

Et samfunn for alle

Personer med demens har, som alle andre, bade behov for og rett til 4 delta i ulike
fellesskap. Mange lever med demens i mange ar, og enkelte far demens pa et tids
punkt de fremdeles er i arbeid og har forsgrgeransvar. Demens er derfor noe som
angar hele samfunnet, og som ogsa arbeidslivet ma ha kunnskap om og forholde seg
til. Malet om et samfunn som gir muligheter til samfunnsdeltakelse for alle, stiller krav
til utforming av det fysiske miljget, til tenkemate, holdninger og politisk prioritering.
Denne demensplanen bygger pa en tanke om at vi sa langt som mulig ber sgke lgsninger
som kompenserer og reduserer fglgene av demens.

Universelle lasninger trekker oppmerksomheten bort fra den enkeltes funksjonsniva.
P4 den maten reduseres den hjelpslashet eller stigmatisering som personer med
demens vil kunne fgle nar de ikke er i stand til & beherske omgivelsene uten saerskilt
hjelp eller saerskilte innretninger. | dag defineres begrepet "funksjonsnedsettelse”
giennomgdende som det misforhold som matte foreligge mellom individets forut
setninger pa den ene siden, og de funksjonskrav som fysiske og sosiale omgivelser
stiller til den enkelte p& den andre siden (NOU 2005: 8). Slik er det ogsa nar nedsatt
funksjonsevne handler om demens og kognitiv svikt. Malet er et mer demensvennlig
samfunn, og ikke egne samfunn for personer med demens.

15



KAPITTEL 3

| PERSPEKTIVER FOR DEMENSPLAN 2020

For personer med demens kan universell utforming og tilpasning av omgivelsene
bidra til & eliminere eller redusere forhold som virker funksjonshemmende:

Bolig og fysiske omgivelser

Utover de generelle krav til universell utforming av boliger og naermiljg, taler doku
mentasjon for at sma3, tilrettelagte boenheter med hjemlig milje og fa beboere har
gunstig effekt pa personer med demens. Enkel utforming og saerpreg pa hvert rom
fremmer rom- og stedsans. Korte ganger og korridorer gir fa veivalg. Bevisst bruk av
farger og kontraster gir ifglge forskning feerre katastrofereaksjoner og lavere medika
mentbruk (Dalsbe et al 2014). For & unngd at bomiljeet forsterker sykdomsutviklingen
og reduserer mestringsevnen, bar det legges vekt pa slike forhold bade ved tilpasning
av egen bolig og utbygging av omsorgsboliger og sykehjem. Ogsa i sykehus bgr det
legges vekt pa & gjere den fysiske utformingen slik at det i sterst mulig grad er enkelt a
finne fram for pasientene.

Arbeid

For dem som far en demensdiagnose tidlig, vil tilrettelegging av arbeidsplassen vaere
et aktuelt tiltak for & kunne sta lenger i arbeid. Selv om enkelte funksjoner svekkes
over tid, vil mange fortsatt ha god arbeidsevne og et @nske om & fortsette i arbeid
lengst mulig. Arbeidstakere med demens bgr behandles som andre arbeidstake

re med sykdom og nedsatt funksjonsevne. Apenhet og et godt samarbeid mellom
bedriftens ledelse, helse- og omsorgstjenesten og den enkelte arbeidstaker er viktige
forutsetninger. A fa sta i arbeidslivet sa lenge som mulig, ha fellesskap med arbeids-
kamerater og fortsatt fa fale seg nyttig, kan veere avgjerende for hvordan en takler
den forste tiden etter at en har fatt en diagnose.

Arbeidsplassen vil kanskje ogsa vaere det farste stedet en oppdager symptomer og at
ting ikke stemmer. Da er det viktig at dette ikke bare blir et spgrsmal om manglende
mestring av arbeidsoppgaver, men at helse- og omsorgstjenesten bringes inn og
vurderer om sykdom kan ligge bak.

Transport

Kognitiv svikt innebaerer etter hvert at det ikke lenger blir mulig & kjare bil og at farer
kort ma innleveres. For mange er dette et alvorlig tap av bevegelsesfrihet og mulighet
til deltakelse. Ofte betyr det ogsa avhengighet av andre, for & komme til butikken,
besgke familie og venner, delta i aktiviteter eller komme seg til offentlige tjeneste-
tilbud. God tilrettelegging, informasjon og service knyttet til kollektive transportmidler
som buss, tog, fly og taxi blir derfor sveert viktig for et gkende antall mennesker med
demens. Gode transportordninger ma vaere en del av det helhetlige tjenestetilbudet.

IKT og velferdsteknologi

IKTog velferdsteknologi kan gi personer med demens og kognitiv svikt nye muligheter
til & skaffe seg informasjon om sykdom og funksjonssvikt, hjelpemidler og tjeneste
tilbud, knytte kontakt med organisasjoner, opprette nettbaserte brukergrupper og
kommunisere med helse- og omsorgstjenesten. Velferdsteknologiske lgsninger kan
bidra til trygghet og mestring av hverdagsaktiviteter og avlastning for pargrende.
Lokaliseringsteknologi, som GPS, kan bidra til sterre bevegelsesfrihet og trygghet.

Pa den andre siden oppstar nye barrierer nar servicetjenestene i banker og offentlige
tjenester blir redusert og brukerne selv ma operere avanserte nettbaserte lgsninger
med koder og passord for a fa betalt regninger, bestille varer og tjenester eller fa
kontakt med private og offentlige virksomheter.
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Malet med Nasjonalforeningen for folkehelsens kampanje for et mer demensvennlig
samfunn er at mennesker med demens skal mate forstaelse, respekt og stette fra de
gruppene i befolkningen som de trenger hjelp fra. Det vil gjgre det mulig for dem a
utfere vanlige hverdagsaktiviteter, som for eksempel:

+ Ahandle, bruke offentlig transport og kommunisere med offentlige myndigheter.
+ Delta i foreningsliv, vaere i fysisk aktivitet, bruke kulturtiloud som bibliotek,
kino og konserter.

Nasjonalforeningen for folkehelsen gnsker at personell i offentlig og privat service-
naering, som bibliotekarer, butikkmedarbeidere, serviterer, bussjafgrer og
medarbeidere pa kommunens servicetorg, skal fa opplaering i hvordan de best mulig
kan mgte mennesker med demens.

www.nasjonalforeningen.no

3.2 Apenhet, forstaelse og respekt

Det er viktig med dpenhet, vi har fatt mye positiv tilbakemelding da vi vaigte G veere dpne.

Deltaker pa dialogmete

Vivet at mange som har demens isolerer seg og opplever ensomhet. Samfunnsskapte
hindre leder til ungdig isolasjon, fordommer og gkt sykdomsbyrde. Med et gkende
antall personer med demens, blir det et stort behov for & avmystifisere demens-
sykdommene, gke kunnskap og bevissthet og bygge ned samfunnsskapte barrierer.

A legge til rette for at personer med demens kan ha et godt liv handler om langt mer
enn utbygging av helse- og omsorgstjenestene. Det handler om den enkeltes mulighet
til & bli matt med forstaelse og respekt, slik at det blir lettere & snakke dpent om hva
sykdommen farer til. Det handler om tilrettelegging, slik at det blir mulig & opprett-
holde et aktivt og selvstendig liv lengst mulig. Demens angar hele samfunnet og er noe
som alle ma ha kunnskap om og forholde seg til.
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3.3 Blisett som den jeg er

Vi har masse ressurser, unntatt hukommelse.

Deltaker pa dialogmete

Demens svekker pa sikt den enkeltes mulighet til & hevde sine egne behov og in
teresser. Det gjor den enkelte sarbar, og krever at samfunnet har gode systemer for
a ivareta og beskytte den enkeltes rettigheter. Personer med demens har de samme
grunnleggende rettighetene som alle andre.

Samtidig som mange med demens har vanskelig for a tale sin egen sak utover i
sykdomsforlgpet, overses ofte det faktum at en i tidlige faser har gode muligheter
for deltakelse og for selv & gi uttrykk for meninger og @nsker. For at personer med
demens skal kunne utnytte sine ressurser lengst mulig og oppleve trygghet og mest
ring, er det viktig a ta utgangspunkt i den enkeltes gnsker, interesser, vaner og akti
vitetsmenster. Dette ma danne grunnlag for utforming av enkeltpersoners konkrete
tjenestetilbud. Personsentrert tilneerming legger vekt pa kjennskap til personens
livshistorie, personlighet, kulturelle bakgrunn, helsetilstand og vaner, i tillegg til den
kognitive svikten demens medfarer. Slik kartlegging ma gjgres med respekt for at den
enkelte eier sin egen historie. Gjennom hgringen er det ogsa flere som har papekt
behovet for & vurdere personens andelige behov. Personsentrert tilnaerming inne
baerer a ta hensyn til hvordan verden oppleves for brukeren og legge til rette for a ta
den enkeltes ressurser i bruk. Den som har demens skal f& oppleve tilharighet som
et verdsatt medlem av fellesskapet, fa hjelp til & holde fast pa sin identitet og bistand
til & opprettholde sitt egenverd, fa stgtte nar hun eller han trenger det, og oppleve at
dagene inneholder meningsfylt aktivitet og beskjeftigelse i trad med egne livsverdier.

3.4 To spor

En gkning av antall eldre vil medfere at flere far demens, fordi forekomsten av
demens gker med alderen.

Det finnes ingen studier som kan brukes til a gi et presist estimat for forekomsten av
demens i Norge. Ved a bruke data fra studier i andre europeiske land, har Alzheimer
Europe kommet fram til at forekomsten av demens i Norge var over 77 000 personer
i 2012. Mange av studiene baserer seg pa antall som har fatt en demensdiagnose.
Men i mange land, ogsa i Norge, er en betydelig andel av personer med demens-
sykdom ikke diagnostisert. Dette gjor at estimatet trolig er for lavt.

I Norge har vi gode estimater for forekomsten av demens i sykehjem og blant
hjemmeboende tjenestemottakere. Over 80 % av de som bor i sykehjem har demens
sykdom, og over 40 % av dem som er over 70 ar og far hjemmetjenester har demens
(Wergeland et al. 2014). Hvis vi slar sammen disse tallene, er det i dag mer enn 70 000
personer med demens blant hjemmeboende tjenestemottakere og sykehjemsbeboere
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(Selbaek 2014). Vi har dessverre ingen anslag for hvor mange som har demens i resten
av befolkningen, men tallet pa tjenestemottakere med demens indikerer at anslaget
fra Alzheimer Europe heller er for lavt enn for hgyt.

Forekomst av demens gker med alderen. Samtidig er det sannsynligvis over 4 000
personer under 65 ar som har demens i Norge (Alzheimer Europe Yearbook 2014a,
Zhu, X. et al. 2015). Demenssykdom er ofte kombinert med andre diagnoser og funk
sjonsnedsettelser. Vi ser imidlertid at eldre i dag har bedre helse enn tidligere, og flere
studier indikerer at andelen med demens i ulike aldersgrupper er i ferd med a synke.
Men siden vi lever lengre og det blir flere eldre de neste tidrene, vil antallet med
demens likevel gke betydelig.

Det er gjennomfart en ny norsk studie om samfunnsgkonomi og demens. Den har
kartlagt dagens ressursbruk, anslatt de samlede samfunnsgkonomiske kostnadene
ved demenssykdom og beregnet effekt og nytte av kommunale tjenester til personer
med demens. Samtidig har studien estimert forventet ressursbehov knyttet til demens-
sykdom og foretatt samfunnsgkonomiske analyser av mulige framtidige behov og
tjenestetilbud. Studien beregner at en person med demens gjennomsnittlig koster
samfunnet om lag 360 000 kroner per ar (Bergh et al 2015). Det innebaerer at de totale
kostnadene kan vaere pa naermere 30 mrd. kroner pr ar. En stor del av kostnadene er
knyttet til sykehjemstilbudet. Av rapporten gar det ogsa fram at pargrendes omsorgs-
innsats i tillegg er betydelig. Siste maned fer innleggelse i sykehjem yter pargrende om
lag 160 timer hjelp, mens det pa samme tid bare gis i giennomsnitt 16 timer hjemme-
sykepleie og en til to timer hjemmehjelp, samt dagtilbud 1-2 ganger per uke til 1/5 av
brukerne.

Vi er dessverre ennd langt fra a finne en behandling som kan kurere demens. Dersom
vi skulle lykkes med & finne en kurerende behandling, ville det hatt stor betydning for
den enkelte og endre alle prognoser for utviklingen av de kommunale helse- og om
sorgstjenestene. Kurativ behandling er derfor et viktig forskningsfelt. Men siden kure
rende behandling trolig ligger langt fram i tid, er det ogsa viktig & forske pa tiltak som
kan bidra til & utsette eller forsinke sykdomsutviklingen og minske konsekvensene av
demenssykdom.

Vi ma altsa planlegge framtidas helse- og omsorgstjenester ut fra at vi i arene som
kommer vil fa en sterk gkning i antall personer med demens. Ettersom forekomsten
av demens gker med alderen, regner vi av demografiske drsaker med at antall per
soner med demens vil fordobles fram mot dr 2040. Dette vil sette sterkt preg pa de
kommunale helse- og omsorgstjenestene, hva gjelder kapasitet, kompetanse og faglig
tilnaerming, fysisk utforming og arkitektur, samspill med parerende og frivillige, men
ogsa samarbeidet med spesialisthelsetjenesten.
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Erfaringer og behov
- fra Demensplan 2015 til Demensplan 2020

Demensplan 2020 skal bygge pa erfaringer fra Demensplan 2015 og viderefgrer noen
av tiltakene i fra planens tre hovedsatsingsomrader:

+ Utbygging av dagaktivitetstilbud - "Det manglende mellomledd i omsorgskjeden”
+ Botilbud tilpasset personer med demens - "Smatt er godt”
+ @kt kunnskap og kompetanse - "Stgrre bredde”

Det er innhentet data i forbindelse med gjennomfgring av tiltak, utviklingsprogrammer
og tilskuddsordninger knyttet til Demensplan 2015. Forskning var et av satsnings-
omradene i planen. Den nye kunnskapen er et viktig grunnlag for Demensplan 2020.
Helsedirektoratet har, i samarbeid med Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og
helse, giennomfert en nasjonal kartlegging i 2014 som viser at det har skjedd store
endringer i tjenestetilbudet til personer med demens og deres pargrende de siste
arene. Antallet personer som mottar et dagaktivitetstilbud er naer doblet siden kart
leggingen i 2010-2011 (Gjera m.fl. 2015). Nye bokollektiv, sykehjem og andre boformer
tilpasset mennesker med demens og kognitiv svikt er bygd ut. Det er gjennomfgort et
loft pa oppleeringssiden. Helsedirektoratet melder at om lag 20 000 ansatte i ca. 400
kommuner har fatt gkt kompetanse om demens gjennom opplaeringsverktayene
Demensomsorgens ABC og Eldreomsorgens ABC. Videre er det i perioden 2011-2015
gitt tilskudd til parerendeskoler og samtalegrupper i 81 % av landets kommuner (Gjgra
m.fl. 2015).

Demensplan 2015 har bidratt til at kommunene har satt demens pa dagsorden og
iverksatt tiltak for & bedre kvaliteten i tjenestene. Samtidig viser Helsetilsynets rapporter,
den nasjonale kartleggingen i 2014 og innspill fra personer med demens og parerende,
at det fortsatt er store utfordringer og mangler i tjenestetilbudet til denne brukergrup
pen. Dette gjelder spesielt med hensyn til utredning og diagnostisering, og manglende
tilpassede hjemmetjenester og dagaktivitetstilbud. Personer med demens har ofte et
sammensatt sykdomsbilde med funksjonssvikt pa flere omrader. For helse- og om
sorgstjenestene innebaerer det store utfordringer a planlegge, dimensjonere og tilrette-
legge for helhetlige og sammenhengende tjenester til personer med demens og deres
pargrende. Demensplan 2020 identifiserer pa denne bakgrunn seks omrader hvor det
seerlig er behov for en ytterligere innsats:

+ Forebygging

+  Kunnskap og kompetanse

+ Diagnostisering og oppfelging etter diagnose

+ Fleksible og differensierte aktivitets- og avlastningstilbud
+ Tilpassede tjenester gjiennom hele sykdomsforlgpet

+ Deltakelse og involvering

Disse hovedutfordringene er i stor grad overlappende med utfordringsbildet som
ligger til grunn for arbeidet med kroniske, ikke- smittsomme sykdommer (NCD-
strategien 2013). Det er gnskelig med en mer samlet og ensartet innsats pa alle nivaer
i arbeidet med disse sykdommene, samtidig som de saregne utfordringene ma ivaretas
og laftes fram.
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En sammensatt brukergruppe

Personer som har en demenssykdom har ikke ngdvendigvis annet til felles enn syk
dommen. Dette er en sammensatt gruppe med spenn i alder, livsstil, preferanser og
sykdomsbilde for gvrig. Kunnskapen om samspillet mellom ulike sykdommer, funk
sjonsnedsettelser og sosiale problemer som oppstar, er viktig for diagnostisering,
behandling, oppfalging og tilrettelegging.

Utredning og behandling av personer med demens som har psykiske tilleggslidelser,
det vil si «personer med atferdsmessige og psykiske symptomer ved demens» (APSD),
krever seerlig kompetanse. | mange tilfeller vil utredningen derfor forega i spesialist
helsetjenesten. Videre behandling og oppfelging i kommunen kan da kreve bistand og
veiledning fra spesialisthelsetjenesten. Det er her seerlig viktig med god samhandling
mellom de ulike tjenestenivaene.

Selv om risiko for & utvikle en demenssykdom gker med alderen, er det variasjon i alder
pa dem som har demens. Demens kan ramme personer som er i yrkesaktiv alder og
har mindredrige barn. Flere deltakere pa dialogmatene fortalte om sveert tidkrevende
og utfordrende prosesser fram til en demensdiagnose. Det er behov for gkt kunnskap
pa dette omradet.

Levealderen for personer med utviklingshemming har gkt siden midten av 1900-tallet,
noe som har fart til en sterk gkning i antallet eldre med utviklingshemming (Wester
gaard og Larsen 2004). Forskning viser at personer med utviklingshemming har en
heyere risiko for & utvikle demens enn befolkningen generelt (Strydom et al. 2013).
Dette vil kreve mer av det kommunale tjenesteapparatet. Spesialisthelsetjenesten ved
habiliteringstjenesten er viktig i utredning og diagnostikk av personer med utviklings
hemming som utvikler symptomer pa demens. Utredningen er tidkrevende, sammen
satt og krever sarskilt kompetanse. Utredningsprosessen krever ogsa et naert samar-
beid mellom dem som kjenner personen, spesialisthelsetjenesten og helse- og omsorgs-
tjenesten i kommunen.

4.1 Forebygging

Jeg har ikke behov for noe hjelp enna.

Deltaker pa et dialogmete

Tross flere studier, er det ingen klare svar pa hvordan demens kan forebygges.
Enkelte undersakelser viser imidlertid sammenhenger mellom ulike risikofaktorer og
utviklingen av demenssykdommer. Det er derfor behov for gkt oppmerksomhet om
risikofaktorer, som livsstil og levekar. Videre er det et stort potensiale for & iverksette
sekundarforebyggende tiltak som kan forhindre ungdvendig sykdomsbyrde og reduk
sjon av allmenntilstanden.
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Primaerforebygging

@kende alder er den viktigste faktoren som disponerer for demens, med genetisk
disposisjon som nummer to. Dette er risikofaktorer vi i liten grad har kontroll over.
Viktige risikofaktorer er imidlertid ogsa livsstil og levekarsutfordringer, og disse har vi
sterre mulighet til & pavirke. Det er pavist sammenhenger mellom demens og levekar
i alle livets stadier. Personer med lav utdanning, hgyt blodtrykk, som rgyker og har dia
betes, har vist seg & ha heyere risiko for & utvikle demens enn andre. World Alzheimer
Report 2014 oppsummerer forskningen pa demens, risikofaktorer og forebygging.
Den konkluderer med at det ber satses pa forebygging av demens (Prince et al. 2014).

Demens deler mange risikofaktorer med ikke-smitsomme sykdommer (NCD-sykdom-
mer), samtidig som personer med en eller flere av disse sykdommene ogsd har starre
risiko for & utvikle demens. Likhetene ma likevel ikke overdrives. | motsetning til
NCD-sykdommer, er demens en dgdelig sykdom. Mens en viktig del av samfunnets
innsats rettet mot NCD-sykdommer handler om & forebygge sykdomsutvikling,
begrense senkomplikasjoner og ungdig lidelse og & hindre for tidlig ded, vil forebyg
ging av demens i farste rekke handle om a forskyve demensdebuten. Ved a forskyve
demensdebuten, kan forekomsten av demens reduseres betydelig. Slik vil forebygging
vaere viktig for individet og for samfunnet.

Forebygging av demens handler om strukturelle og samfunnsmessige forhold. En viktig
leerdom fra arbeidet med NCD-sykdommer er at helsefremmende tiltak og forebygging
av sykdomsutvikling og helseproblemer ofte kommer i skyggen av tiltak rettet mot
diagnostisering og behandling av sykdom og senkomplikasjoner. Skal vi redusere fore
komsten av demens i samfunnet, ma det rettes innsats mot bakenforliggende forhold
med sikte pa utjevning av sosiale forskjeller i levekar og helse, og det ma samtidig
settes inn innsats for & fremme sunn livsstil ved a gjare det lettere for den enkelte a ta
sunne valg.

Det er bade behov for tverrsektorielle befolkningsrettede tiltak rettet mot forhold

i milje og samfunn som pavirker folks helse og livskvalitet og spesifikke forebyggende
tiltak i regi av helse- og omsorgstjenesten, rettet mot personer som allerede har en
eller flere risikofaktorer eller sykdommer.

Sekundaerforebygging

Sammensatte behov ma metes med sammensatt kompetanse. For at personer med
demens skal fa en god helhetlig oppfalging, er det mange enkelttjenester som ma
arbeide sammen og mange enkeltelementer som ma veere pa plass. Fall, ensomhet
og kognitiv svikt er tre faktorer som pavirker hverandre gjensidig og berarer de fleste
fagomrader i helse- og omsorgssektoren (NOU 2011:11). Redusert allmenntilstand pa
ett omrade far gjerne konsekvenser for andre omrader.

Fall er den hyppigste ulykkestypen hos eldre, og flere studier peker pa at demens og
annen kognitiv svikt gker risikoen for fall og medfalgende brudd. Fysisk aktivitet er
viktig for & bevare best mulig motoriske funksjoner, hindre unedig skade og bevare
best mulig fysisk helse og funksjonsniva. For godt voksne og eldre inngar styrke- og
balansetrening i nye anbefalinger om fysisk aktivitet. A opprettholde muskelstyrke,
god balanse og ferlighet kan bidra til & forhindre fall, og redusere eller utsette pleie-
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behov. Hoftebrudd rammer mange og bidrar ofte til invaliditet og innleggelse pa
sykehjem. Fallforebygging og trening for eldre bidrar til reduksjon i fall med 40 %.

God fotpleie og godt fottay er en forutsetning for a kunne vaere fysisk aktiv. Videre kan
sosial stimulering og kognitiv trening bidra til gkt grad av mestring og mening. Dag-
aktivitetstiloud kan vaere en egnet arena for dette og andre tiltak. Syn og harsel er for
mange grunnleggende for a oppleve og for & ha kontakt med verden rundt seg, og den
enkelte kan ha behov for bistand til syns- og hgrselshjelpemidler.

Personer med demens er sveert utsatt for undererneering (Rognstad et. al 2013), noe
som fgrer til unedvendig okt sykdomsbyrde. Flere tiltak kan motvirke undererneering,
blant annet vil forberedelse til maltider vaere viktig for & stimulere sanser og for a frem-
me matlysten hos den enkelte. Darlig tannhelse og urolige omgivelser vil vanskeliggjgre
maltidet. Mange har god erfaring med sosiale og kulturelle aktiviteter knyttet til mat
og maltidsfellesskap, og denne kunnskapen ber brukes aktivt til det beste for den
enkelte, enten maltidet foregar hjemme, i dagaktivitetstilbud eller i institusjon.

Det kan vaere vanskelig for personer med demens som bor alene & huske & ta nedven
dige medisiner. P4 dette feltet finnes det gode hjelpemidler, men det er avgjgrende at
bruken av disse kommer i gang sa tidlig som mulig for & kunne innarbeide nye vaner.
| tillegg kan hjemmetjenesten statte og veilede for a klare & bruke en medisindosett.
For enkelte kan elektronisk medisindosett vaere nyttig, dersom pasient og pargrende
far opplaering og oppfelging av hjemmetjenesten. Jevnlig giennomgang av legemiddel
bruk er ogsa viktig for & unnga unedvendige bivirkninger og overforbruk. Det vises til
naermere omtale under kap.4.5.

En rapport fra regionalt kompetansesenter for rusmiddelforskning (KORFOR 2015)
peker pa at vedvarende risikofylt alkoholbruk kan pavirke kognitiv fungering og bidra
til utvikling av demens. Hos eldre er forekomsten av demens betydelig hayere blant
dem som har et alkoholproblem. Det fremgéar av rapporten at kognitiv svikt som falge
av for hayt alkoholbruk ogsa blir tatt tak i senere enn ngdvendig. Rapporten peker

pa behovet for gkt kompetanse for & avdekke og handtere disse problemstillingene.
Utfordringer knyttet til demens og vedvarende risikofylt alkoholbruk ma sees i sam-
menheng med Prop. 15 S (2015-2016) Opptrappingsplanen for rusfeltet (2016-2020).

4.2 Kunnskap og kompetanse

Vi ma tilintetgjere skammen! Informasjon, informasjon, informasjon!

Deltaker pa et dialogmate

| en undersgkelse gjennomfert av Nasjonalforeningen for folkehelsen oppga over
halvparten av de spurte at demens er forbundet med skam (Rugtvedt 2013). Dette
viser at det er behov for gkt kunnskap om demens hos personer med demens,
pargrende og i samfunnet, for & avmystifisere og normalisere demensdiagnosen.

Det er ogsa behov for gkt kunnskap og kompetanse om demens i tjenesteapparatet.
Kunnskapsgrunnlaget ma bedres for & utvikle mer tilpassede og tilrettelagte tjeneste
tilbud til personer med demens og deres pargrende.
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Oppleering, opplysnings- og informasjonsarbeid

Demensplan 2015 har bidratt til gkt oppmerksomhet om demens. Nasjonale og lokale
medier, fagmiljeer, frivillige organisasjoner, fagkonferanser, paregrendeskoler, Helse
direktoratets informasjonskampanjer og en sveert vellykket TV-aksjon har bidratt til
sette demens pa dagsorden. Personer med demens har, sammen med sine naermeste,
statt fram og gitt ansikt til demenssykdommene. De har vist alvoret og realitetene
knyttet til demens eller & ha en neer med demens, men de har ogsa gitt et bilde av
mulighetene som fortsatt er til stede for meningsfulle dager og mestring av eget liv.

Dette har veert folkeopplysning i beste forstand. Opplysningsarbeidet har bidratt til &
redusere stigma og myter knyttet til demens, og har gjort livet enklere for personer
med demens og deres pargrende. Planen har ogsa vakt internasjonal oppsikt og har
veert utgangspunkt for at flere land i Europa har laget tilsvarende demensplaner.

Samtidig tyder tilbakemeldingene fra brukere og pargrende pa at det fremdeles er et
behov for mer kunnskap. Informasjon og kunnskap er viktig for a sikre at personer
med demens far diagnose i rett tid, og at arbeidslivet og samfunnslivet i starre grad
tilrettelegges for personer med demens. P4 dialogmetene var det mange som uttrykte
at kunnskap gir trygghet; det er viktig selv & ha kunnskap, men ogsa a vite at andre har
nedvendig kunnskap. Derfor bgr ogsa politi og ambulansepersonell, ansatte i service-
yrker som butikk, bank, vektertjeneste, kollektiv- og taxitransport og befolkningen for
gvrig ha grunnleggende kunnskaper om demens.

Personer som selv har demens eller som er pargrende, har ogsa behov for & vite mer
om demens. Flere savner en arena for & mgte personer i samme situasjon som dem
selv. Utpregvingen av pargrendeskolemodellen (2007-2009) viste at pargrendeskoler
og samtalegrupper medvirker til leering og mestring for deltakerne. Handbok for
etablering og drift av parerendeskoler (Hotvedt 2010) er et resultat av utviklingspro
sjektet. | oppfelgingsperioden (2011-2014) er det gitt tilskudd til parerendeskoler og
samtalegrupper i om lag 80 % av landets kommuner. | tillegg til pargrendeskolene gir
tiltakene Mateplass for mestring et kurstilbud til yngre personer med demens sammen
med partner, mens Tid til & veere ung er tilbud til ungdom som er barn av personer
med demens.

Pargrende som har veert pd pargrendeskole har jevnt over veert svaert tilfreds med
dette tilbudet, men mange mente at tilbudet ikke nar alle som kunne hatt glede av
det. Det er behov for flere lavterskeltilbud som gir mgteplasser for bade personer
med demens og deres pargrende.

Kompetanse i helse- og omsorgstjenestene

@kt kompetanse i tjenesteapparatet var en viktig malsetting i Demensplan 2015.
Flere av tiltakene i planen var rettet mot de ansatte i helse- og omsorgstjenestene.
Det er gjennomfert flere utviklingsprogram, blant annet for yngre med demens, pers-
oner med samisk bakgrunn og personer med minoritetsspraklig bakgrunn. Samtidig
har planen bidratt til & malrette de generelle tiltakene i Kompetanselaftet 2015.

Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse har utviklet opplaeringsverktgyene
Demensomsorgens ABC og Eldreomsorgens ABC. Demensomsorgens ABC og Eldre-
omsorgens ABC er tatt i bruk i 94 % av kommunene. ABC-opplaeringen kan beskrives
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som en suksess. Likevel er det fortsatt bare et mindretall av de ansatte i tjenestene
som har gjennomfert ABC-opplaeringen, noe som blant annet skyldes at ABC-modellen
ikke nar ut til vikarer og deltidsansatte. Om lag en tredjedel av de avtalte arsverkene i
omsorgstjenestene bestar av personell uten helse- og sosialfaglig utdanning (Gautun
og Bratt 2014), og det er grunn til & anta at det er en stor andel vikarer og deltidsansatte
i denne gruppen. Det er dermed stor sannsynlighet for at personer med demens og
deres pargrende vil mgte mange ansatte uten relevant fagutdanning eller opplaering

i helse- og omsorgstjenestene, sarlig pa kveld, natt og helg. Opplaeringsverktayet
Dette ma jeg kunne er utarbeidet for & na denne gruppen.

| utviklingsprogrammet om miljgbehandling, som startet opp i 2008, er det pravd ut
ulike behandlingsmetoder. Miljgbehandling dreier seg om hvordan fysiske, psykiske
og sosiale forhold kan tilrettelegges for & oppna optimal trivsel, mestring og personlig
vekst. | forlengelsen av utviklingsprogrammet er det utarbeidet en egen ABC-perm om
Miljgbehandling. Hovedmalsettingen med miljgprogrammet er & utvikle og formidle
kunnskap om hvordan livskvalitet og trivsel hos personer med demens kan bedres.

Personer med demens og deres pargrende uttrykker fremdeles bekymring for mang-
lende kompetanse og kunnskap om demens bade i de kommunale helse- og omsorgs-
tjenestene og i spesialisthelsetjenesten. Manglende kompetanse kan fere til at personer
med demens ikke far det tilbudet de har krav pa eller den hjelp de har behov for.

Kunnskap om demens ma inn i alle relevante helse- og velferdsutdanninger. Flere

av deltakerne pa dialogmatene har hatt negative opplevelser knyttet til fastlegens man
gelfulle kunnskaper om demens, noe som understreker behovet for mer kunnskap om
demens hos allmennleger. Andre peker pa behovet for mer kompetanse om ernaering,
tilpasset aktivitet og medisinering og om hvordan parerende best kan ivaretas. Videre
mener flere det er behov for mer kunnskap om lovhjemlene for bruk av tvang til
pasienter uten samtykkekompetanse. Det er ogsa behov for gkt kulturell forstaelse,
kartlegging av og forstaelse for andelige og eksistensielle behov, og kompetanse om
personer med minoritetsspraklig eller samisk bakgrunn som har utviklet demens.

Forskning og utvikling

Demens har, i likhet med andre sykdommer som i hovedsak rammer eldre, tradisjonelt
veert forbundet med lite prestisje i forskningsmiljgene. Demensplan 2015 lanserte
derfor forskning om demens som et sentralt satsingsomrade, og kapasitet og infrastruktur
for omsorgsforskning er bygget opp i planperioden. Departementet finansierer
forskning gjiennom tre kanaler; De regionale helseforetakene, Norges forskningsrad
og EU sitt rammeprogram for forskning.

De regionale helseforetakene har et seerlig ansvar for den kliniske pasientrettede
forskningen. Programportefgljen til Norges forskningsrad dekker helse- og omsorgs-
tjenesteforskning, forebygging og folkehelse, klinisk forskning og forskning knyttet
til rus og psykisk helse. Det er etablert et Senter for omsorgsforskning som ogsa tar
ansvar for forskningsformidling og spredning av ny kunnskap i helse- og omsorgs-
sektoren.
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NevroNor er en nasjonal satsing pa nevrovitenskapelig forskning, med mal om a for
bedre kunnskapsgrunnlaget for & forebygge, diagnostisere og behandle sykdommer
i hjernen og gvrige deler av nervesystemet. NevroNor fungerer ogsa som en samord
nende instans mellom nasjonale og internasjonale miljger, giennom deltakelse i EUs
forskningsprogram Alzheimer og andre nevrodegenerative sykdommer (Joint Program-
ming on Neurodegenrative Disease Reserch, JPND). | tillegg har Nasjonalforeningen for
folkehelsen med midler fra TV-aksjonen, startet et stgrre demensforskningsprogram.
Det er behov for en samlet og koordinert satsing pa demensforskning i Norge og i sam-
arbeid med internasjonale partnere.

Forskningsaktiviteten har gkt betydelig siden 2007, men vi er fremdeles langt fra en
lzsning pa demensgaten. En rekke medikamentutprevinger de siste arene har gitt
skuffende resultater, og vi er langt fra & kunne tilby en kurativ behandling for demens
sykdommer. Det vil derfor fortsatt vaere et stort behov for basalmedisinsk forskning
pa demensomradet. Det er ogsa behov for mer kunnskap om hvilke tiltak som kan
utsette sykdomsdebut eller forsinke sykdomsutviklingen.

Helse- og omsorgstjenesteforskningen er et omrade hvor kunnskapshullene fortsatt
er store. Vi har fremdeles lite kunnskap om hvordan de kommunale tjenestene bar
utformes og bemannes for a gi best mulig tilbud til hjemmeboende personer med
demens. Norge mangler oppdaterte data for hvor mange som har demens (prevalens)
og hvor mange som far demens innenfor en gitt tidsperiode. Anslagene vi bruker er
beregnet ut i fra andre lands undersgkelser fra 1990-tallet. Det er lite sannsynlig at
anslagene er helt riktige. Manglende kunnskap om forekomst gjer fortolkningen av
andre data vanskelig, og vil kunne vaere en begrensning for langsiktig planlegging av
tjenestetilbudet til personer med demens og deres pargrende.

4.3 Diagnostisering og oppfelging etter diagnose

Oppfoelging er alfa og omega etter en diagnose.

Deltaker pa dialogmete

En demensdiagnose gir pasienter, pargrende og hjelpeapparatet en mulighet til a
planlegge og iverksette ngdvendige tiltak. En av hovedsatsingene i Demensplan 2015
har derfor vaert a utvikle og utpreve modeller for utredning og diagnostisering av
personer med demens. Verktay for bruk i demensutredning i kommunehelsetjenesten er
utviklet, evaluert og revidert i planperioden for Demensplan 2015. Helsedirektoratet
anbefaler at disse verktgyene blir brukt. En viktig erfaring fra utviklingsprogrammet
er at utredning og diagnostisering utlgser tiltak som har stor betydning for personer
med demens og deres pargrende. Utviklingsprogrammet har gjennom undervisning,
veiledning og oppfelging av kommunene bidratt til & heve kompetansen hos helse-
personell om utredning av demens.
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Demensplan 2015 hadde som malsetting at den enkelte bruker skal veere sikret utred
ning og diagnostisering ved mistanke om demens. Organisering av demensutredning
er blitt viet mye oppmerksomhet i planperioden. Kommunene har frihet til & organise
re helse- og omsorgstjenestene slik de finner det hensiktsmessig utfra lokale forhold
og behov. Mange kommuner har valgt a etablere demensteam og /eller demenskoor
dinator for utredning og oppfelging av personer med demens. Nesten 80 % av kom
munene har demensteam og/eller demenskoordinator, og en av tre kommuner har
begge deler. Imidlertid er det fortsatt et betydelig antall sykehjemsbeboere og hjemme-
boende personer med tegn pa kognitiv svikt, som ikke er utredet for demens. Nyere
undersgkelser viser at det fortsatt kan veere opptil 50 % av beboere i sykehjem med
sikre tegn pa demens, som ikke er blitt diagnostisert (Selbaek 2014).

Tilbakemeldingen fra personer med demens og deres parerende er at bade diagnose
i rett tid og bedre oppfelging etter diagnose ber vaere satsingsomrader framover.

Diagnose i rett tid

Jeg var lettet ndr han fikk diagnosen. Det var en lettelse a bli trodd.

Deltaker pa dialogmete

Veien frem til utredning og diagnostisering kan vaere vanskelig og lang. Denne perioden
preges ofte av usikkerhet, engstelse og kan lede til mye frustrasjon. Pa dialogmatene
har mange pargrende fortalt om situasjoner hvor naerstdende har hatt symptomer pa
demens, men har strittet imot utredning og diagnostisering.

Det kan vaere vanskelig & diagnostisere demenssykdommer. Mange av de samme
symptomene som ma veere til stede for 3 stille en demensdiagnose, finner vi igjen hos
personer som har en depresjon. For & utelukke demens og fa hjelp med sykdommer
det er behandlingsmuligheter for, vil det derfor vaere viktig a stille rett diagnose.

Mange personer med demens vil ogsa ha andre kroniske sykdommer. Somatiske syk
dommer, smertetilstander og bivirkninger av medisiner kan veaere vanskelig 8 oppdage
hos personer med demens. Gode rutiner for observasjon og tverrfaglig samarbeid er
nedvendig for & sikre riktig diagnostisering og behandling bade av demens og andre
kroniske sykdommer. Diagnostisering av demens krever medisinsk kompetanse og
utfgres av leger. Pasientens lege (fastlege eller sykehjemslege) har ansvar for diagno-
stikk og utredning. Det anbefales gjerne samarbeid mellom fastlege og personell fra
helse- og omsorgstjenesten.

De vanligste formene for demens utredes i de kommunale helse- og omsorgstjenestene.
Det er derfor viktig at kommunene sikrer ngdvendig kompetanse og ressurser til slik
utredning. | en god del tilfeller, for eksempel nar utredningen er sa komplisert at det
ikke kan forventes at den kommunale helse- og omsorgstjenesten har ngdvendig
kompetanse eller ressurser, skal pasienten henvises til spesialisthelsetjenesten.

Det er fortsatt en stor utfordring a sikre gode samhandlingsrutiner mellom tjeneste-
nivaene for utredning og diagnostisering av demens. Samtidig er det betydelig
mangel pa kompetanse bade i spesialisthelsetjenesten og i den kommunale helse-
0g omsorgstjenesten.
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Enkelte grupper kan ha tilleggsutfordringer som medfarer behov for seerlige tilpasninger.
Eldre med utviklingshemming og demens er en gruppe som er sarlig utsatt, men ogsa
andre grupper kan ha saerskilte behov. Dette gjelder blant annet personer med samisk
bakgrunn, personer med minoritetsspraklig bakgrunn eller yngre personer med demens.
Eldre innvandrere med demens kommer ofte sent i kontakt med hjelpeapparatet. Hvis
de ikke far hjelp som er tilpasset sprak, vaner og tradisjoner, kan presset pa pargrende
gke (Ingebretsen 2015). Helse- og omsorgstjenestene bar fa opplaering og veiledning
om utredning og diagnostisering avdemens hos personer med saerskilte behov.

Oppfolging etter diagnose

Mange av dem som far en demensdiagnose har ikke et umiddelbart behov for
tjenester, men har likefullt behov for en oppfalging for & bearbeide egne reaksjoner,
opprettholde best mulig funksjonsniva og planlegge fremtiden. Svaert mange peker
pa behovet for en fast kontaktperson i kommunen, en koordinator, som kan gi infor
masjon om tilbudet som finnes, og gi veiledning og stette i en vanskelig situasjon.

Flere har omtalt perioden etter at diagnosen er satt som et sort hull. Mangelfull
oppfelging kan fgre til depresjon, tilbaketrekning, sosial isolasjon og ungdvendig
funksjonstap. Videre kan pargrende oppleve manglende mestring og krevende omstil
lingsprosesser. Mangelfull oppfelging etter demensdiagnostisering kan ogsa neglisjere
oppfelging av andre sykdommer der ogsa alder er en risikofaktor.

En demensdiagnose ledsages for sjelden av en kartlegging av pasient og pargrendes
eventuelle behov for oppfelging, slik at hensiktsmessige tiltak kan settes i verk. Behov
for oppfelging kan knytte seg til bearbeiding av sorg eller sinne, planlegging av fremti
den, informasjon til familie og sosiale omgivelser, opptrening av nye vaner, tilpasning
av bolig eller bruk av velferdsteknologiske hjelpemidler. For noen innebaerer en
demensdiagnose ogsa konsekvenser for arbeidsliv, skonomi og store endringer

i tilvaerelsen.

God oppfelging av personer med demens krever tett samhandling mellom hjemme-
tjenestene og brukernes fastleger. Mange ansatte i tienestene opplever at kommuni
kasjonen mellom de ulike instansene ikke er god nok. Pa dialogmegtene ble manglende
samarbeid mellom fastleger og hjemmetjenestene spesielt trukket fram som en
utfordring for a sikre god oppfalging etter diagnostisering. Det er behov for en mer
samordnet legetjeneste og et bedre samarbeid mellom legetjenesten og hjemme-
tjienestene for & sikre en god oppfelging gjennom hele forlgpet.
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4.4 Fleksible og differensierte aktivitets- og
avlastningstilbud

Aktivitet er like viktig som medisin.

Deltaker pa dialogmete

Det er et stort behov for flere aktivitetstilbud til personer med demens, og tilbudene
ma tilpasses den enkeltes @nsker og interesser. Pargrende har behov for veiledning og
avlastning. Bade aktivitetstilbud og avlastningstilboud ma vaere fleksible og innholdet i
tilbudet ma tilrettelegges ut fra den enkeltes preferanser og behov.

Aktivitetstilbud

| Demensplan 2015 ble dagaktivitetstilbud fremholdt som et av de mest sentrale og
grunnleggende elementene i et helhetlig tjenestetilbud for personer med demens.
Utbygging av dagaktivitetstilbud har vaert en stor satsing i Demensplan 2015.

| perioden 2007-2011 ble det, som en del av Demensplan 2015, giennomfert et
utviklingsprogram for & beskrive gode modeller for etablering og drift av tilrettelagte
dagaktivitetstilbud og avlastningsordninger. Resultater og anbefalinger er publisert i
rapporten Mellom hjem og institusjon (Taranrgd 2011).

I 2012 ble det etablert en tilskuddsordning for kommunale dagaktivitetstilbud for
hjemmeboende personer med demens. For beregning av tilskuddet ble det lagt til
grunn et behovsanslag tilsvarende om lag 9200 plasser. For & oppna dette maltallet er
det bevilget midler til etablering av ca. 5000 dagaktivitetsplasser i perioden 2012-2014.
De arlige rammene er dessverre ikke benyttet fullt ut. Det er sgkt om og gitt tilskudd til
om lag 2500 plasser i perioden 2012-2014.

Resultater fra den nasjonale kartleggingen av tjenestetilbudet til personer med demens
viser at det har skjedd store endringer i tilbudet de siste fire arene. Ved kartleggingen
i 2010/2011 hadde omlag 44 % av kommunene et tilrettelagt dagaktivitetstilbud til
hjemmeboende personer med demens. | den nasjonale kartleggingen i oktober 2014
rapporterte 71 % av kommunene at de hadde et slikt tilbud. Tall fra 2014 viser at om
lag 17 % av de hjemmeboende med demens har et dagaktivitetstilbud mot kun om lag
9 % av hjemmeboende i 2010. Det er imidlertid fortsatt mange som mangler et aktivitets-
tilbud.

Pa dialogmetene var det stor enighet om at det er behov for flere aktivitetstilbud til
personer med demens og at tilbudene ma tilpasses den enkeltes gnsker og interesser.
Det er bade behov for fleksibilitet i tjenestetilbudet og at innholdet i tilbudet tilrette
legges ut fra den enkeltes preferanser og behov. Gjennom heringen er det ogsa flere
som har papekt behovet for & ivareta personers andelige behov, jf. Helse- og om
sorgsdepartementets rundskriv I-6/2009 Rett til egen tros- og livssynsutgvelse. Flere
personer med demens trakk fram behovet for mer fysisk aktivitet og aktiviteter som
oppleves meningsfulle for den enkelte.
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For at aktivitetstiloudet skal ha avlastende effekt for pargrende, ber tilbudet gis med
tilstrekkelig intensitet. Erfaringer viser at mange brukere far aktivitetstilbud for sent i
forlgpet, at tilbudet gis for fa dager i uken og ikke er godt nok tilpasset spesielt yrkes
aktive parerende. | rapporten Kommunale avlastningstilbud (Jessen 2014) fremkommer
det at flere kommuner mangler et fullverdig aktivitetstilbud som gir avlastning for
parerende.

Det er behov for mer aktivitet bade i sykehjem og i hjemmetjenestene. Pa dialogmat-
ene var det ogsa mange som papekte behovet for aktiviterer, stattekontakter og
brukerstyrt personlig assistanse.

Det er videre behov for mer informasjon om hvilke tilbud som eksisterer i kommunene,
og et bedre interkommunalt samarbeid for & kunne tilby et differensiert og godt tilbud.
Kommunale frisklivstilbud kan ha tilbud for personer med demens og nedvendig
oversikt over tilbud i regi av frivillige organisasjoner som gagrupper og evrige tilbud om
fysisk og sosial aktivitet i naermiljget. Inn pa tunet er et eksempel pa varierte og tilpas
sede aktivitetstilbud pa gardsbruk for personer med demens. Flere kommuner har
gode erfaringer med disse tilbudene.

Det er mye som tyder pa at samarbeidet mellom det offentlige og frivillige organisa
sjoner ma systematiseres og bedres. Det ma legges bedre til rette for at frivilligheten
kan veere et viktig supplement til det offentlige tjenestetilbudet til personer med
demens.

Avlastning

Det var lite snakk om hva som kunne avlaste meg.

Deltaker pa dialogmete

A veere omsorgsgiver for en person med demens gker risikoen for & padra seg pro
blemer og helseskader. Pargrende trenger kunnskap om sykdommen og tilgjengelige
stette og avlastningstiltak. Erfaring viser at pargrende og familier til personer med
demens opplever hayere livskvalitet nar de far kunnskap om og veiledning i a leve med
demenssykdommen.

Et viktig tiltak i Demensplan 2015 har derfor veert a etablere parerendeskoler og
samtalegrupper som kan gi stette og hjelp til pargrende. Videre er det etablert et eget
parerendeprogram der det blant annet skal utvikles ulike modeller for avlastning for
pargrende.

Behovet for avlastning og stette til pararende ble Igftet fram pa alle dialogmatene.
Mange pargrende fortalte om krevende hverdager, mangel pa statte og lite avlastning.
De fleste pargrende ga uttrykk for at de trenger stgtte, veiledning og gode avlastnings-
tilbud, som gjer at de kan kombinere omsorgsoppgaver med et yrkesaktivt liv, fa egen-
tid og fortsette med sosiale aktiviteter. Mange pargrende har behov for avlastning pa
kvelds- og nattestid, blant annet for & sikre tilstrekkelig savn og hvile. Avlastning ma
derfor i stgrre grad bli gitt fleksibelt og differensiert, og veere en del av kommunens
hjemmetjenestetilbud.
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4.5 Gode og tilpassede tjenester gjennom hele
sykdomsforlgpet

Pad sykehjemmet er det liten kunnskap om @ rulle hdr og pynte med klcer og sant. Men
det er godt d se nar de berarer henne, og se at hun liker det, slik at jeg kan ga og fale ro.
Tid og medmenneskelighet er viktig.

Deltaker pa dialogmete

Demenssykdommer er progredierende, og mange vil fa atferdsmessige og psykiske
symptomer i sykdomsforlgpet. Dette kan veere vanskelig & forholde seg til, bade for
ansatte i tjenestene, parerende og andre medbeboere/pasienter. Mange far proble
mer med 3 ta til seg nok fede. Det er derfor viktig & skape gode opplevelser rundt
maltider og unnga lang nattfase. Videre har mange store kroppslige funksjonstap, som
krever omfattende bistand og pleie.

A yte personlig stell og pleie til personer med demens kan by pa mange utfordringer.
Grensene mellom frivillighet og tvang er ofte uklare, ikke minst i det daglige stellet.
Det ble i 2013 innfert endringer i pasient- og brukerrettighetsloven som klargjer helse-
og omsorgstjenestens adgang til a treffe vedtak om bruk av varslings- og lokaliserings
teknologi, for eksempel GPS, som ledd i helse- og omsorgstjenester til pasienter og
brukere uten samtykkekompetanse.

Mange personer med demens har flere sykdommer og bruker flere legemidler samtidig.
Dette gker sjansen for ungdvendig bruk og uheldige kombinasjoner og bivirkninger.
Beboere pa sykehjem bruker i giennomsnitt sju legemidler, og en av tre beboere bruker
minst ett overflgdig legemiddel. Det finnes flere studier som viser feilbruk av lege
midler bade pa sykehus og hos hjemmeboende pasienter. Avhengig av hvilke kriterier
som legges til grunn, er det rapportert om feilforskrivninger av legemidler til eldre i
10-25 % av forskrivningene. Studier viser at om lag 10 % av alle innleggelser av eldre i
medisinsk avdeling i sykehus er forarsaket av legemiddelrelaterte problemer jf. omtale
i Meld. St. 28 (2014-2015) Legemiddelmeldingen. Over 30 000 personer i gruppen 70
ar og eldre bruker antipsykotika i Norge, selv om terapianbefalinger advarer mot bruk
av antipsykotika hos eldre (Selbaek og Nygaard 2009). Det er ogsa flere undersgkelser
som viser darlig kontroll pa legemiddelbehandlingen i hjemmetjenestene og i sykehjem
(Helse- og omsorgsdepartementet 2015c). Det er behov for tydelig rolle- og ansvars
fordeling, tilstrekkelig faglig kompetanse og bedre rutiner for a sikre korrekt legemid
delhandtering for eldre generelt og personer med demens spesielt.

Sprak er i stor grad knyttet til menneskers daglige gjgremal. Nar en ikke lengre kan ta
del i disse, vil spraket saerlig hos personer med demens lett ga tapt, samtidig som
passivitet paskynder demensutviklingen. Dette gjelder szerlig dersom man sjelden
herer sitt eget morsmal i bruk. Minoritetsspraklige med fremskreden demens mister
ofte farst sine norskferdigheter, og deretter tapes ogsa deres eget morsmal. Dette
gjelder ogsa personer med samisk sprakbakgrunn. God kommunikasjon er ekstra
viktig. For a sikre gode og tilpassede tjenester gjennom hele pasientforlgpet, er det
derfor viktig at omsorgstjenestene knytter til seg personell som snakker flere sprak.
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Tilbud til hjemmeboende personer med demens

Det er et mal at alle skal gis mulighet til & bo hjemme lengst mulig og motta individuelt
tilrettelagte tjenester i eget hjem. Det er en utfordring 4 tilrettelegge tjenestene for
personer med demens slik at den enkelte og de pargrende opplever trygghet og
sikkerhet. Pa grunn av sviktende funksjonsevne i dagliglivet har personer med demens
problemer med a huske og tilpasse seg hjemmetjenestenes rutiner, og a skulle forholde
seg til stadig nye tjenesteytere. Mange bor alene og er overlatt til seg selv de fleste
timene i degnet. At kommunen har tilstrekkelig hjemmetjenestetilbud og aktivitets-
tilbud er i denne sammenheng meget viktig.

Personer med svekket hukommelse har sjelden mulighet til & vurdere egne behov.
Forutsetninger for a trygge hverdagen for personer med demens er at tjenesteyterne
har kunnskap om demens, kjenner mottakers bakgrunn og situasjon, at tjenestemot
takeren har fa personer a forholde seg til og at tjenestene gis regelmessig.

Hjemmetjenesten ma vaere oppmerksom pa hva personer med demens har behov
for. Mulige arsaker til at enkelte opplever problemer med dette, kan veere at ansatte i
hjemmetjenestene fremdeles har begrenset kunnskap og kompetanse om demens, at
det er manglende kontinuitet i tjenestene eller at tjenestene ikke er organisert pa en
mate som legger til rette for god og systematisk oppfelging av personer med demens
og kognitiv svikt. Det er behov for & preve ut modeller for organisering av hjemmetje
nestene for & sikre kontinuitet, forutsigbarhet og god helse- og sosialfaglig oppfelging
(Gjevjon 2015).

Pa dialogmgtene var mange opptatt av muligheten til 8 kunne leve hjemme lengst
mulig. For & kunne mestre hverdagen og leve et selvstendig liv, trakk flere fram konti
nuitet i hjemmetjenestene, aktivitetstilbud og avlastning, samt velferdsteknologi som
gode tiltak og hjelpemidler, spesielt om det gis tilbud tidlig i sykdomsforlgpet. Det er
behov for kunnskap om teknologiens muligheter, opplaering i bruk av nye velferds-
teknologiske Igsninger og hvordan disse lgsningene kan mate de individuelle behov-
ene til personer med demens.

Tilrettelagt botilbud

Et mal i Demensplan 2015 var at sykehjemsplasser og heldegns omsorgsboliger som
ble bygd, renovert eller modernisert med tilskudd fra Husbanken, skal vaere tilpasset
og tilrettelagt for personer med demens. Optimale rammebetingelser for personer med
demens defineres i Demensplan 2015 som sma bogrupper i et oversiktlig fysisk milja
med fa beboere (fire til tte personer) og et stabilt personale med nadvendig kompe
tanse. Det ber veere direkte tilgang til tilrettelagt uteareal og det ber legges til rette for
sosialt fellesskap.

Oppsummering av nyere forskning pa omradet viser at smatt fortsatt er godt (Land
mark et. al 2009, Gonzalez og Kirkevold 2014). | motsetning til de gamle, store og ueg
nede institusjonsbyggene, er sma, hjemlige og oversiktelige boenheter med direkte
tilgang til uteareal assosiert med mindre uro, angst og depresjon og bedre oriente
ringsevne, mobilitet og sosial konktakt. Dette gir igjen lavere bruk av medikamenter.
Smadtt er godt - konseptet gir imidlertid ikke bare et gunstig bomilje for personer med
demens og kognitiv svikt, men ogsa for andre brukergrupper med behov for heldagns
helse- og omsorgstjenester og tilrettelagte botilbud. | en kunnskapsstatus SINTEF

har utarbeidet for KS (Haugan et al. 2015) konkluderes det blant annet med at sma
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skala omsorgsformer understgtter sosial interaksjon, beboernes opplevelse av
autonomi i hverdagen, samt ivaretar individuelle behov og mulighet for privatliv og
hjemlighet. Gjennom investeringstilskuddet til heldagns omsorgsplasser i sykehjem og
omsorgsboliger er det i perioden 2008 til oktober 2015 innvilget tilskudd til bygging og
modernisering av 11804 boenheter, fordelt pd henholdsvis 5345 plasser i omsorgs-
bolig og 6449 plasser i sykehjem.

Den nasjonale kartleggingen av tjenestetilbudet til personer med demens viser at om
lag 25 % av plassene i sykehjem var i skjermede enheter for personer med demens og
at nesten 9 av 10 kommuner oppga at de hadde slike skjermede enheter i sykehjem.
Antall plasser i bokollektiv for personer med demens har ogsa gkt med om lag 10 %
de siste arene. 24 % av kommunene rapporterte at de har slike tilrettelagte plasser i
bokollektiv (Gjgra 2015 m.fl.).

Mye tyder pa at det fortsatt er stort behov for & gke forstdelsen for indre og ytre
tilrettelegging blant arkitekter og entreprengrer, i byggebransjen og kommune-
administrasjon og blant planleggere. Erfaringene med eksisterende bygg bgr derfor
evalueres og ma tydeligere formulere og formidle brukerbehov.

Palliasjon

De fleste personer med demens i Norge der i sykehjem eller pa sykehus. Samtidig
kan mange ha tilbrakt lengre tid i eget hjem fgr de dar i institusjon (Agenda Kaupang
2012). Forskning viser at flertallet av voksne pasienter gnsker & motta behandling og
omsorg i livets sluttfase hjemme. Tilbud om hjemmesykepleie, spesielt dersom den
er knyttet til palliativ spesialisthelsetjeneste og palliative team, ser ut til & gke andelen
terminalt syke pasienter som dar hjemme og gi gkt tilfredshet hos pasienter i livets
sluttfase (Helsedirektoratet 2015). Det er behov for mer kunnskap om hva som er god
omsorg ved livets slutt for personer med demens. Forskning kan ogsa tyde pa at ansatte
i tienestene har behov for mer kompetanse om palliasjon og omsorg ved livets slutt
bade i hjemmetjenestene og i sykehjem. Slik kompetanse bidrar til & redusere antall
sykehusinnleggelser, forkorte sykehusopphold og redusere bruk av hayteknologisk
behandling (Helsedirektoratet 2015, Kunnskapsssenteret 2014, Agenda Kaupang 2012).

God palliativ behandling er ikke bare rettet mot livets sluttfase, men bar integreres

i behandling som gar over tid, ogsa i de tidligere fasene av sykdommen, og ta hensyn
til at pasientforlapene mot slutten av livet varierer fra individ til individ. Grunnverdiene
i alle tilbud innen lindrende behandling og omsorg ved livets slutt, bgr veere at den
som skal dg blir ivaretatt som en hel person; fysisk, psykisk, sosialt og andelig, og at
pargrende blir ivaretatt pa en god og omsorgsfull mate.

Et flertall av pasientene gnsker a vaere informerte og delta i diskusjoner om egen be
handling og omsorg i livets sluttfase. God palliativ behandling tar hensyn til pasientens
og pargrendes gnsker og behov gjennom en kontinuerlig dialog med pasienten under
hele sykdomsforlgpet. Kognitiv svikt, som ved demens, kan begrense evnen til 8 motta
informasjon og uttrykke egne preferanser. Samtaler om livets slutt ber derfor foretas
tidlig nok til at pasienter med demens kan delta dersom dette er mulig. Ved innleggelse
i sykehjem kan det for mange veaere for sent & ha samtaler som omhandler planlegging
av livets sluttfase. Forskning viser ogsa at samtaler som innebarer en planlegging av
livets sluttfase har et potensiale til & redusere sykehusinnleggelser (Kunnskapsenteret
2014, Robinson et al. 2012).



DEMENSPLAN 2020

4.6 Deltakelse og involvering

Jeg ensker a bidra. Det er lykke.

Deltaker pa dialogmete

Det er behov for & bygge ned barrierer i de fysiske og sosiale omgivelsene, for a sikre
personer med demens sin deltakelse og likestilling i samfunnet. Utvikling av et mer
demensvennlig samfunn krever tiltak utenfor helse- og omsorgssektoren. Men ogsa
helse- og omsorgstjenestene bar planlegges ut fra prinsippene om et mer demens-
vennlig samfunn. Personer med demens og deres pargrende skal vaere i sentrum i
utvikling av helse- og omsorgstjenestene. Dessverre har de i alt for liten grad blitt Iyt
tet til ved planlegging og utforming av tjenestene. Kanskje er det ogsa derfor tjeneste
tilbudet i for liten grad er tilpasset personer med demens og kognitiv svikt.

Personer med demens kan, med tilrettelegging, selv uttrykke hvordan de gnsker utfor
mingen av sine tjenester og delta i planlegging av egen fremtid. Det er viktig for den
enkeltes selvrespekt og verdighet & oppleve kontroll i eget liv og at valg blir tatt i trad
med egne verdier og preferanser. Dialogmgtene som var i forkant avdemensplanen
er et eksempel pa at de som har sykdommen selv blir spurt om hva slags tilbud og
tjienester de har behov for. Det er ogsa brukernes behov som er utgangspunkt for
denne planen.

Det overordnede malet for brukermedvirkning er at brukere har reell innflytelse pa
utforming av tjenestene bade pa individ- og systemniva. Dette er en grunnleggende
demokratisk verdi, og muligheten til selv & bestemme over eget liv er et viktig etisk
prinsipp i helse- og omsorgssektorens mgte med den enkelte. Det er ogsa nedfelt

i FNs konvensjon om rettighetene til personer med nedsatt funksjonsevne. Dette kan
bergre helt dagligdagse spgrsmal som & bestemme nar en skal sta opp eller legge
seg, spise eller hvile. Personlige valg om egen livsfarsel ma altfor ofte vike for daglige
rutiner pa for eksempel et sykehjem. Det kan ogsa gjelde avgjerelser som helt endrer
livssituasjon for den enkelte, som & avslutte yrkeslivet eller flytte fra eget hjem. Og det
kan handle om individuell tilrettelegging for deltakelse i kulturell og livssynsmessig
utfoldelse, i trdd med egen bakgrunn og tilherighet.

Kommunene har i dag en plikt til & serge for at representanter for pasienter og bruke
re blir hgrt ved utformingen av kommunenes helse- og omsorgstjeneste. Kommunene
skal ogsa serge for at virksomheter som yter helse- og omsorgstjenester etablerer
systemer for innhenting av pasienters og brukeres erfaringer og synspunkter. Interes
serorganisasjoner er ofte talspersoner for brukergrupper, og det er viktig a anerkjen
ne interesserorganisasjonenes rolle i utviklingen av gode tjenester.

Evnen og graden av brukerinvolvering vil avta utover i sykdomsforlgpet. Etter hvert vil
pargrende eller eventuelt verge kunne ivareta personer med demens sine interesser.
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Strategier og tiltak

For a bidra til gode og meningsfulle liv og sikre gode pasientforlgp med trygg og
koordinert oppfelging, har Demensplan 2020 seks strategiske hovedgrep:

+ Selvbestemmelse, involvering og deltakelse.

+ Forebygging - det som er bra for hjertet er bra for hjernen.

+ Diagnose til rett tid og tett oppfelging etter diagnose.

+ Aktivitet, mestring og avlastning.

+ Pasientforlap med systematisk oppfelging og tilpassede tjenestetilbud.
+ Forskning, kunnskap og kompetanse.

Hovedgrepene er i trdd med hovedinnsatsomradene i NCD-strategien 2013-2017. Videre
skal Demensplan 2020 bidra til 8 malrette de mer generelle virkemidlene i Omsorg 2020.
Planen vil ta i bruk virkemidlene fra Kompetanselgft 2020 og investeringstilskuddet til
sykehjem og heldagns omsorgsboliger, velferdsteknologiprogrammet, parerende-
programmet, samt forsknings-, innovasjons- og utviklingstiltak. Demensplan 2020 ma
ogsa ses i sammenheng med oppfelgingen av Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primaer-
helsetjeneste - naerhet og helhet. Videre ma tiltakene iverksettes med ngdvendig
tilpasning til grupper med spesielle behov, blant annet yngre personer med utviklings
hemming, minoritetsspraklige og personer med samisk bakgrunn som utvikler demens.

Omsorg 2020 er regjeringens plan for omsorgsfeltet 2015-2020. Den omfatter
prioriterte omrader i regjeringsplattformen, samtidig som den felger opp Stortingets
behandling av Meld. St. 29 (2012-2013) Morgendagens omsorg, jf. Innst. 447 (2012-2103).

Omsorg 2020 bestar blant annet av:

+  Kompetanselgft 2020 har som formal a bidra til en faglig sterk kommunal helse- og
omsorgstjeneste, og sikre at sektoren har tilstrekkelig og kompetent bemanning.

+ Investeringstilskudd til heldggns omsorgsplasser i sykehjem og omsorgsboliger
skal stimulere kommunene til bade & fornye og gke tilbudet av sykehjemsplasser
og heldggns omsorgsboliger.

« Program for en aktiv og framtidsrettet pargrendepolitikk 2014-2020 skal bidra til
bedre vilkarene for de som patar seg omfattende omsorgsoppgaver og bedre
samspillet mellom den offentlige og den uformelle omsorgen.

+ Velferdsteknologiprogrammet har som hovedmal at velferdsteknologi skal veere
en integrert del av tjenestetilbudet i omsorgstjenestene innen 2020.

+ Tilskudd til innovasjon og forskning skal bidra til & styrke kommunenes evne
og mulighet til & utvikle nye baerekraftige lasninger

For a sikre bedre kvalitet i tjenestene Igfter regjeringen fram nye og forsterkede tiltak

i Omsorg 2020 i Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primaerhelsetjeneste

- nerhet og helhet, blant annet forsgk med statlig finansiering av omsorgstjenestene og
lovfestet rett til heldggns pleie og omsorg.
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5.1 Selvbestemmelse, involvering og deltakelse

Langsiktig strategi

Et mer demensvennlig samfunn handler om & bygge ned funksjonshemmende barri
erer i de fysiske og sosiale omgivelsene for a sikre rett til selvbestemmelse og fortsatt
deltakelse og likestilling til tross for sykdom og funksjonstap.

Det er de som selv har demens og deres pargrende som er eksperter pa egen hverdag
og som vet hvor skoen trykker. Personer med demens og deres pargrende skal derfor
involveres i beslutninger som angar dem, ha innflytelse pa utforming av eget tjeneste-
tilbud og delta i samfunnet pa linje med andre. Medvirkningens form ma tilpasses

den enkeltes evne til & gi og motta informasjon. For & na disse malsetningene er det
nedvendig & tenke nytt om enkeltpersoners egne ressurser, om arbeidsmetoder og
kompetanse i tjenestene og om tilrettelegging av samfunnet.

Sterkere brukerinvolvering kan skje pa minst tre niva:

« Individuelt i forhold til innflytelse over egen livssituasjon og tjenestetilbud.

« Pa gruppenivd i forhold til & mete, dele erfaringer og std sammen med andre
i samme situasjon.

« P& kommune- og samfunnsniva gjennom pasient- og brukerrepresentasjon.

Utover det som er nedfelt i pasient- og brukerrettighetslovgivningen, har regjeringen
iverksatt flere tiltak som mer direkte bidrar til & styrke pasientens stilling og innflytelse
pa disse tre nivdene. Dette inkluderer tiltak som gir ekt valgfrihet giennom ordninger
for fritt brukervalg, tiltak som gker tilgjengelighet og fleksibilitet, styrker informasjon
og bedrer kommunikasjonen mellom tjenesteyter og tjenestemottaker. Videre er det
startet et arbeid for & innfgre kvalitetsindikatorer basert pa bruker- og pargrende-
erfaringer.

Som en del av regjeringens pargrendeprogram skal det utvikles arenaer for parerende-
innflytelse. Programmet skal styrke samspillet mellom helse- og omsorgstjenestene og
pargrende. Pargrende som tar vare pa sine na&rmeste, gjgr en avgjgrende innsats og
fortjener a bli matt av et offentlig tjenesteapparat som arbeider sammen med dem,
stotter og avlaster dem. Regjeringen har utarbeidet forslag til en ny pliktbestemmelse

i helse- og omsorgstjenesteloven som pélegger kommunen 4 tilby ngdvendig pargrende-
statte til personer som har et saerlig tyngende omsorgsarbeid i form av avlastning,
informasjon, opplaering, veiledning og omsorgsstenad. Forslaget er sendt pa hering
hgsten 2015.

Interesserorganisasjoner kan veere talspersoner for brukergrupper og det er viktig for
beslutningstakere pa alle nivder & lytte til interesserorganisasjonene i utviklingen av
gode tjenester. Arbeidet med Demensplan 2020 viser at mennesker med demens selv
kan organisere seg og sta fram for & ivareta sine interesser. Helse- og omsorgstjenestene

i kommunene ma ha klare rutiner for medvirkning og gjensidig informasjonsutveksling
med personer med demens og deres pargrende. Lokale brukerorganisasjoner/
foreninger og kommunene har et stort samarbeidspotensiale i arbeidet for a styrke
brukerinvolvering i utviklingen av kommunale helse- og omsorgstjenester. Informa
sjon om brukermedvirkning ma ogsa fa en sentral plass i kurs og opplaering av ansatte.
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Kommunal- og moderniseringsdepartementet har utarbeidet en veileder for innfaring
av brukervalg i kommunene. | veilederen er det benyttet en utvidet definisjon av bruker-
valg, som ikke bare vektlegger brukerens mulighet til & velge tjenesteyter, men som
ogsa inkluderer brukerens mulighet til & pavirke hvilken person som yter tjenesten,
hva tjenesten inneholder, samt hvordan og nar tjenesten ytes. Valgmulighetene
knyttes bade til hvem, hva, ndr, hvordan og hvor tjenesten uteves.

Kommunal- og moderniseringsdepartementet 2015a.

En demensdiagnose fgrer med seg mange sparsmal og mye usikkerhet. Da kan det
vaere av stor betydning a snakke med noen som har vert giennom noe lignende. Alle
likepersoner i Nasjonalforeningen for folkehelsen har erfaringer som naere pargrende
til en med demens, og kan vaere en god stettespiller og samtalepartner for andre.

En demensdiagnose i familien endrer framtidsplaner, og gir utfordringer i hverdagen.
Man kan fort bli radvill i en slik situasjon. Nasjonalforeningen for folkehelsens like-
personer har selv opplevd dette, og kan dele erfaringer og gi rad som gjer det enklere
a mestre hverdagen. Likepersonene har gjennomgatt oppleering og skrevet under pa
en taushetserkleering.

www.nasjonalforeningen.no.

Tiltak i planperioden 2016-2020

Brukerskole

Det skal opprettes et modellprogram for utvikling av skoler for personer som selv har
demens. Mélet er & gi informasjon og kunnskap om demens. Brukerskoler skal veere
en meteplass for utveksling av erfaringer og gjensidig stgtte. Tiloudet skal utvikles i
naert samarbeid med brukerorganisasjonene. Det skal utvikles tilbud som favner
brukere med ulik kulturbakgrunn og i ulik alder.

Modeller for brukerinvolvering

Det skal legges til rette for at personer med demens selv kan tale sin egen sak og selv
bestemme hvem som skal representere dem nar det er ngdvendig. Det skal utvikles
verktey for & involvere personer med demens og deres pargrende i utvikling og
utfgring av helse- og omsorgstjenestene bade pa individ- og systemniva.

Oppfelging etter diagnose

Det skal iverksettes et tredrig utviklingsprogram for oppfelging av personer med
demens og deres pargrende etter diagnostisering. Utviklingen av pilotprosjektet
skal involvere brukere og pargrende. Det vises til neermere omtale under 5.3.
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Kvalitetsindikatorer basert pa bruker- og parerendeerfaringer

Regjeringen gnsker a bedre kvaliteten i den kommunale helse- og omsorgssektoren,
og vil innfgre kvalitetsindikatorer, blant annet basert pa bruker- og pargrendeerfaringer.
Utfallet av tjenestene for den enkelte bruker skal tilleggs vekt. Indikatorene skal gi
kunnskap om tjenestene som grunnlag for lzering og forbedring. Bruker- og pargrende-
undersekelser skal videreutvikles som metode for & fa kunnskap om brukeropplevd
kvalitet i tjenestene. Malet er a etablere en nasjonal bruker- og parerendeundersgkelse.

Nar demensplanen er gjennomfert i 2020:

+ Skal personer med demens og deres pargrende veare involvert i beslutninger
som angar dem og ha innflytelse pa utforming av eget tjenestetilbud.

« Skal det veere utviklet brukerskoler for personer med demens.

+ Skal forslag til en ny pliktbestemmelse i helse- og omsorgstjenesteloven som
palegger kommunene a tilby ngdvendig paregrendestatte veere behandlet.

+ Skal det vaere utviklet verktgy for & involvere personer med demens og deres
parerende i utvikling og utfering av tjenestene.

+ Skal det veere utviklet kvalitetsindikatorer for pleie- og omsorgssektoren basert
pa bruker- og pargrendeerfaringer.

+ Skal det veere etablert en nasjonal bruker- og pargrendeundersgkelse.

5.2 Forebygging
- det som er bra for hjertet er bra for hjernen

Langsiktig strategi

Befolkningens helse skapes ikke forst og fremst i helse- og omsorgstjenesten. Vilkarene
for god helse og livskvalitet i befolkningen skapes i alle samfunnssektorer, og framfor alt
i kommunene der folk bor og lever sine liv. Arbeid for & fremme folkehelse er et ansvar
pa tvers av sektorer og samfunnsomrader, nasjonalt, regionalt og lokalt. Etter folkehelse-
loven er kommunene tillagt ansvar for & fremme befolkningens helse og bidra til en
samfunnsutvikling som fremmer folkehelse, herunder utjevner sosiale helseforskjeller.

Vi vet at det er en klar sammenheng mellom levekar og helse. Arsakene til sosiale for
skjeller i helse er sa mmensatte, og noen faktorer virker antakelig gjennom hele livsigpet.
Det er dokumentert at samfunnsmessige og miljgmessige forhold som utdanning og
oppvekst, arbeid, boligforhold, gkonomisk trygghet, sosial aktivitet og stette, samt et
trygt og inkluderende naermiljg har betydning for befolkningens helse generelt, men
ogsa for utvikling av ikke-smittsomme sykdommer og demens spesielt. Folkehelsearbeid
handler derfor om a fremme fysisk og psykisk helse og om a redusere sosiale helse
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forskjeller, og det handler om & redusere risiko for sykdom som blant annet kan knyttes
til livsstil. Regjeringen vil skape et samfunn som i st@rre grad fremmer psykisk helse
gjennom & legge til rette for mestring, tilhgrighet og opplevelse av mening. Det vises til
Meld. St. 19 (2014-2015) Folkehelsemeldingen - Mestring og muligheter.

Forebyggende tiltak pa befolkningsniva er stort sett de samme for demens som for
diabetes, hjerte- og karsykdommer, kroniske lungesykdommer og kreft. Tiltakene som
er beskrevet i NCD-strategi 2013-2017 vil derfor ogsé ha betydning for forebygging

av demens. Alzheimers Disease International formulerer det slik: "Det som er bra for
hjertet er bra for hjernen” (Alzheimers Disease International 2014).

Forebygging av kroniske ikke-smittsomme sykdommer krever systematisk innsats pa
befolkningsniva. | tillegg til generelle befolkningsrettede tiltak, legger NCD-strategien
opp til malrettede tiltak mot saerlig utsatte grupper. | mai 2012 vedtok Verdens helse-
forsamling (WHA) malet om a redusere for tidlig ded av NCD-sykdommene med 25 %
innen 2025. Dette skal skje ved en reduksjon av risikofaktorer som hayt blodtrykk,
tobakksforbruk, saltinntak og fysisk inaktivitet. Norge er en betydelig padriver i dette
arbeidet og stiller seg bak den globale malsettingen.

Forebygging av funksjonsfall er av stor betydning for & kunne mestre hverdagen best
mulig. For a bidra til bedre livskvalitet og helse for personer som lever med demens
og deres naermeste vil regjeringen vektlegge sekundaerforebygging, blant annet fall-
forebygging, fysisk aktivitet, sosial og kognitiv trening og tiltak for & forebygge under-
ernaring og depresjon.

Voksne og eldre bar veere fysisk aktive minst 150 minutter hver uke. Aktiviteten ber
gjore deg lett andpusten (moderat intensitet). Er aktiviteten av hgy intensitet, som far
deg til 8 puste mye mer enn vanlig, holder det med minst 75 minutter hver uke.

Eldre med nedsatt mobilitet anbefales i tillegg a gjere balanseavelser og styrketrening
tre eller flere dager i uken for a styrke balansen og redusere risikoen for fall.

www. helsedirektoratet.no.
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Tiltak i planperioden 2016-2020

Fallforebygging

Et hoftebrudd for gamle mennesker kan gi betydelig reduksjon i helse og livskvalitet,
hey dedelighet og det medfarer store kostnader for helse- og omsorgstjenesten.
Arbeidet med forebygging av fallulykker vil bli intensivert, og malet er & oppna 10 %
reduksjon i antall hoftebrudd innen 2018. Systematiske tiltak med fallforebygging og
trening for eldre bidrar til reduksjon i fall pa 40 %. Fallforebygging skal inkluderes i
arbeidet med kvalitetsindikatorer, hjemmebesgk, pasientsikkerhetsprogrammet og
det tverrsektorielle folkehelsearbeidet. Pasientsikkerhetskampanjens tiltakspakke for
a forebygge fall i sykehjem og sykehus videreferes i pasientsikkerhetsprogrammet
(2014-2018).

Alkohol og demens

Det er pavist en klar sammenheng mellom langvarig alkoholbruk og risiko for utvikling
av demens og kognitiv svikt. Utfordringer og tiltak knyttet til demens og vedvarende ri
sikofylt alkoholbruk ma ses i sammenheng med Prop. 15 S (2015-2016) Opptrappings-
planen for rusfeltet (2016-2020) og oppfalgingen av Meld. St. 19 (2014-2015) Folkehelse-
meldingen - Mestring og muligheter.

Forebyggende hjemmebesok

For a veilede kommunene i forebyggende og helsefremmende tiltak for eldre, skal det
utvikles nytt veiledningsmateriell. Materialet skal gi anbefalinger om modeller for fore
byggende hjemmebesgk og andre tiltak for & stimulere kommunene og lokalsamfunnet
til & etablere virkningsfulle forebyggende og helsefremmende tilbud til sine eldre inn
byggere. Det skal videre utarbeides et rundskriv om forebyggende hjemmebesgk.

Nar demensplanen er gjennomfert i 2020:

+ Skal Norge ha veert en padriver for reduksjon av risikofaktorer knyttet til
NCD-sykdommer.

+ Skal det ha veert en reduksjon i antall hoftebrudd hos personer med demens.

+ Skal forebyggende hjemmebesgk for eldre veere utbredt i landets kommuner.
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5.3 Diagnose til rett tid og tett oppfelging etter diagnose

Langsiktig strategi

Det er fortsatt store marketall nar det gjelder demensdiagnose. Diagnostisering er av
gjerende for at personer bade med og uten demens far riktig behandling og oppfelging.

Regjeringen vil bidra til at den enkelte bruker skal vaere sikret utredning og diagnostis-
ering ved mistanke om demens. Gjennom utredningsprogrammet for diagnostisering
og utredning under Demensplan 2015, er det samlet erfaringer og kunnskap som skal
spres og implementeres i den nye planperioden. Ansattes kompetanse skal styrkes for
a kunne gjennomfere behovsvurderinger og foreta ngdvendig utredning og diagnostis-
ering.

Mange opplever a fa diagnosen uten mer oppfelging fra helse- og omsorgstjenestens
side. Det skal legges til rette for at det i denne fasen gis konsentrert og tverrfaglig inn
sats for & bista med kunnskap og veiledning, kontakt med andre brukere og parerende
og hjelp til & bearbeide sorg, slik at de bergrte kan begynne a planlegge hvordan de
skal innrette seg. Ny teknologi gir ogsa nye muligheter for den enkelte til 4 skaffe seg
informasjon og til & kommunisere med hjelpeapparat og brukernettverk.

Framtidens spesialisthelsetjenestetilbud ma ta utgangspunkt i befolkningsutviklingen
og sykdomsutviklingen, i tillegg til & mgte befolkningens forventninger til standard og
kvalitet. | et tidsperspektiv mot 2030-2040 vil endringene legge sterke faringer for
innretting, dimensjonering og lokalisering av spesialisthelsetjenesten og for samarbei
det mellom spesialisthelsetjenesten og de kommunale helse- og omsorgstjenestene,
blant annet nar det gjelder utredning og oppfelging av personer med demens.

Pasientene som utredes ved Hukommelsesklinikken ved Oslo universitetssykehus er
unge, halvparten er under 65 ar. De fleste har mild kognitiv svikt eller demenssykdom
i sveert tidlig fase, andre kommer for en annenhandsvurdering. Utredningen tar to til
tre timer, og utferes av lege og sykepleier. Den omfatter klinisk undersgkelse, kognitiv
testing og MR-undersgkelse.

http://tidsskriftet.no/article/2170754.
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Tiltak i planperioden 2016-2020

Nasjonal faglig retningslinje om demens

Etter anbefaling fra Nasjonalt rad for kvalitet og prioritering har Helsedirektoratet startet
arbeidet med & utforme en nasjonal faglig retningslinje om demens. Arbeidet organis-
eres som to delprosjekter; ett om utredning av demens og medisinsk behandling, og
ett om oppfelging av personer med demens og deres pargrende. Arbeidet bygger pa
eksisterende forskning som dreftes i arbeidsgrupper bestdende av eksperter pa de
ulike omradene, representanter fra kommuner og brukerrepresentanter, far anbefal-
inger utarbeides. Arbeidet startet opp i 2014 og vil paga bade i 2015 og 2016.

Modellprogram for oppfolging etter diagnose

Alle som far en demensdiagnose og deres pargrende ma fa oppfelging av praktisk,
gkonomisk, sosial og felelsesmessig art. For & oppna dette skal det giennomfares et
tredrig program for utvikling av ulike modeller for oppfelging etter diagnose. Model
lene skal utarbeides pa bakgrunn av internasjonale erfaringer og testes ut i enkelte
kommuner. Modellene skal inneholde informasjon og opplaering om hvordan man
best kan leve med demens, tilpasning av hjem og aktiviteter, stette og radgivning,
behandlingstiltak for & bremse utviklingen av symptomene ved demens og bistand til
planlegging av fremtiden. Etter evaluering av pilotprosjektet skal erfaringene spres til
andre kommuner. Utviklingen av pilotprosjektet skal involvere brukere og paregrende,
og favne brukere med ulik kulturbakgrunn og i ulik alder.

Individuell plan (IP)/koordinator

Mange personer med demens har et sammensatt sykdomsbilde med nedsatt funk
sjonsevne og kognitiv svikt. Det innebaerer behov for flere og koordinerte tverrfaglige
tjenester, og mange har dermed rett til 3 fa utarbeidet en individuell plan (IP). Uavhen
gig av om de gnsker IP, skal pasienter og brukere med behov for langvarige og koordi-
nerte tjenester tilbys koordinator i kommunen og/eller i spesialisthelsetjenesten.
Koordinatoren skal sgrge for ngdvendig oppfelging av den enkelte pasient og bruker,
samordning av tjenestetilbudet og framdrift i arbeidet med en eventuell IP.

Samarbeid mellom de kommunale helse- og omsorgstjenestene

og spesialisthelsetjenesten

Spesialisthelsetjenesten har sentrale oppgaver bade knyttet til utredning, diagnosti
sering og behandling av demens. Diagnostikk er en tverrfaglig oppgave og forutsetter
bade kapasitet og kompetanse i tienestene, i tillegg til godt samarbeid mellom flere
medisinske spesialiteter og ulike typer helsepersonell. Giennom de lovpalagte sam
arbeidsavtalene mellom spesialisthelsetjenesten og kommunene skal samarbeidet
om pasienter konkretiseres. Videre skal spesialisthelsetjenestens lovbestemte veiled
ningsplikt overfor kommunene folges opp. Malet er & mgte personer med demens sitt
behov for helse- og omsorgstjenester pa en helhetlig og koordinert mate.

Oppfolging av Meld. St. 26 (2014-2015)

Fremtidens primaerhelsetjeneste - naerhet og helhet

Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primeerhelsetjeneste - naerhet og helhet skal legge
grunnlaget for utviklingen av en fremtidsrettet kommunal helse- og omsorgstjeneste
som fungerer godt for dem med god helse som har behov for raske avklaringer, for
dem med langvarige eller kroniske sykdommer og for dem med store og sammensatte
behov og nedsatt funksjon, blant annet personer med demens.
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Et sentralt tiltak i meldingen er a legge til rette for en mer teambasert helse- og om
sorgstjeneste. De medisinske og tverrfaglige ressursene i kommunene kan utnyttes
bedre til brukere og pasienter med store og sammensatte behov. Team bestadende av
fastleger og helse- og sosialpersonell kan bidra til tettere og mer helhetlig oppfelging
av brukere, pasienter og pargrende over tid, og legge til rette for bedre oppfelging og
oppleering, styrke det forebyggende tilbudet, og sikre brukerne mer aktiv oppfelging i
trdd med nasjonale faglige retningslinjer.

Nar demensplanen er gjennomfert i 2020:

« Skal nasjonal faglig retningslinje om demens veere utviklet og implementert.

+ Skal den enkelte bruker veere sikret utredning og diagnostisering ved mistanke
om demens.

+ Skal det veere utviklet og utpravd modeller for systematisk oppfelging etter
diagnose.

+ Skal personer med demens som har behov for flere og koordinerte tjenester fa
tilbud om koordinator og individuell plan.

5.4 Aktivitet, mestring og avlastning

Langsiktig strategi

Helse- og omsorgstjenestene ma bygge pa den enkeltes ressurser og ikke bare
kompensere for funksjonstap. De kommunale helse- og omsorgstjenestene ma bista
personer med demens til & mestre eget liv best mulig. Pargrende ma sikres stgtte og
avlastning. Derfor vil regjeringen gjennom pargrendeprogrammet utvikle mer fleksible
avlastningsordninger, samt arenaer for mer formalisert samspill mellom brukere og
parerende og de som leverer helse- og omsorgstjenester. Velferdsteknologi skal bidra
til at personer med demens kan leve selvstendige og meningsfulle liv.

For at personer med demens skal gis mulighet for a leve et godt liv med demens er
det viktig at sosiale, fysiske, kulturelle og andelige aktiviteter inngdr som grunnleggen
de elementer i et helhetlig tjenestetilbud. Kommunene har plikt til & bidra til at personer
som er avhengig av praktisk eller personlig hjelp, fdr mulighet til & ha en aktiv og me
ningsfull tilvaerelse i fellesskap med andre.

Aktivitetstilbud er en sentral del av tjenestetilbudet for a statte bade hjemmeboende og
beboere i sykehjem. Det ma legges vekt pa at tilbudet er tilrettelagt og tilpasset den
enkelte brukers behov. Regjeringen vil fremme forslag til endring av helse- og omsorgs-
tienesteloven som fastsetter en plikt for kommunene til a tilby et dagaktivitetstilbud til
hjemmeboende personer med demens, gjeldende fra 1. januar 2020.
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| fremtiden er det ngdvendig & mobilisere flere av samfunnets ressurser. Det ligger
gode muligheter i & samarbeide med frivillig sektor for & skape et godt liv for personer
med demens. Frivillig sektor kan bidra til & utvikle nye tiltak og gode lgsninger bade for
aktivitet og innhold i tjenestene.

Mer enn 40 Inn pa tunet-garder rundt i hele landet tilbyr aktivitetstilbud for

personer med demens. Gardene gir unike muligheter for meningsfulle oppgaver

og aktiviteter i stimulerende omgivelser uten institusjonspreg. Stell av dyr, stell

av kjgkkenhage og frukthager, vedhogst, matlaging og felles maltider er noen av gjere-
malene pa en gard. Det er stort potensial for flere slike tilbud dersom kommunene og
landbruket samarbeider om mulighetene. Mange garder har gnske om 4 tilby disse
tjenestene, og det er eksempler der andre personer bistar som frivillige og far opp-
levelsen av garden som en trivelig arena for samspill og aktivitet. Nasjonal kompetanse-
tjeneste for aldring og helse har i nzermere 15 ar fulgt flere av tiloudene og bidratt i
utviklingen av tjenestekonseptet. Kommunene er ansvarlige for innholdet i tjenestene.

www.regjeringen.no/no/aktuelt/handlingsplan-for-inn-pa-tunet/id735254y.

Tiltak i planperioden 2016-2020

Aktivitetstilbud

Aktivitetstilbud skal bygges videre ut for sikre at alle hjemmeboende med demens
som gnsker det skal fa et aktivitetstilbud. Dag- og aktivitetstilbud gir mening, mestring
og gode opplevelser for den enkelte og avlastning for pargrende, i tillegg til & bidra til
a forhindre eller utsette institusjonsinnleggelse. Tilskuddsordningen fra Demensplan
2015 viderefgres. Ordningen vil stimulere til utbygging av tilbudet frem mot 2020. Det
vil bli lagt vekt pa a utvikle mer fleksible og differensierte tilbud tilpasset forskjellige
behov og preferanser.

Avlastningstilbud

Pargrende som tar vare pa sine narmeste, gjgr en avgjgrende innsats og skal bli mett
av et offentlig tjenesteapparat som arbeider sammen med dem og avlaster dem. Det
skal giennom pargrendeprogrammet utvikles mer fleksible avlastningsordninger og
tiltak for & gi oppleering og veiledning til paregrende.

Parorendeskoler og brukerskoler

Regjeringen vil viderefere satsingen pa pargrendeskoler og samtalegrupper fra De
mensplan 2015. Malet er a gi kunnskap om demens og tilby stgtte og veiledning til
parerende. Tilbud til yngre personer med demens og ungdom som er barn av en per
son med demens skal viderfgres. Videre skal det i lapet av planperioden utvikles egne
skoler for personer som selv har demens, for & gi deltakerne informasjon og kunnskap
om demens og vaere en mgteplass for utveksling av erfaringer og gjensidig stette.
Brukerskoler skal utvikles i naert samarbeid med brukerorganisasjonene.
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Samarbeid med frivillige

I samarbeid med Frivillighet Norge og KS har Helse- og omsorgsdepartementet utarbeidet
en strategi for frivillig arbeid pa helse- og omsorgsfeltet. Strategien skal legge til rette
for et systematisk og godt samarbeid mellom offentlig og frivillig sektor, bidra til gkt
frivillig arbeid og redusere ensomhet. Videre skal strategien danne grunnlag for utvik
ling av lokal frivillighetspolitikk og lokale strategier. Kommunal- og moderniserings-
departmentet har utviklet et inspirasjonshefte om hvordan kommunene og frivillige
organisasjoner kan samarbeide bedre.

Samarbeid med og statte til frivillige organisasjoner som driver informasjonsarbeid
lokalt skal viderefgres.

Mobilisering mot ensomhet

Regjeringen gnsker a bidra til a forebygge ensomhet. Gjennom samarbeid med frivillig
sektor skal det legges til rette for gkt sosial kontakt og aktivitet giennom gagrupper,
dansegrupper og besgks- og aktivitetsvenner for eldre. Videre skal det utvikles tekno-
logiske verktgy som kan bidra til & vedlikeholde og styrke eldres muligheter til & opp
rettholde sitt sosiale nettverk. Aktiviteten ved eldresentra skal gkes gjennom tiltak for
a motvirke ensomhet, passivitet og sosial tilbaketrekning for eldre generelt og personer
med demens spesielt.

Strategi for en moderne eldrepolitikk

Regjeringen skal legge fram en strategi for en moderne eldrepolitikk i 2016. Strategien
tar utgangspunkt i at andelen eldre i befolkningen gker, og at vi lever lengre liv med
bedre helse og flere muligheter til & veere aktive og delta. A fremme aktivitet gjennom
arbeid, frivillig arbeid, deltakelse, sosial kontakt og og fysisk aktivitet vil vaere hoved
mal i strategien. Strategien skal bidra til at personer i 60- og 70-arene ikke blir passi
visert, men kan veere med i det sosiale liv og pa aktiviteter de gnsker. Det skal legges
mer vekt pa helsefremming i et livslepsperspektiv og hvordan omgivelsene kan bidra
til & styrke den enkeltes funksjonelle ferdigheter, ogsa pa tross av fysiske og andre be
grensninger. Alle samfunnssektorer har ansvar for a legge til rette for at eldre kan leve
aktive liv.

Nar demensplanen er gjennomfert i 2020:

+ Skal kommunene ha en lovfestet plikt til a tilby et tilrettelagt dagaktivitetstilbud
for personer med demens.

+ Skal det vaere utviklet fleksible avlastningstiltak i trdd med det nasjonale
parerendeprogrammet.

+ Ber brukerskoler, parerendeskoler og samtalegrupper veere tilgjengelig
i hele landet.

+ Skal samarbeidet med frivillig sektor veere styrket.
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5.5 Pasientforlgp med systematisk oppfelging
og tilpassede tjenestetilbud

Langsiktig strategi

Gode tjenester for personer med demens er individuelt tilpasset den enkelte og

den fasen av sykdomsutviklingen den enkelte befinner seg i. Behandlingen ma bygge
opp rundt pasientens egne ressurser og funksjonsevne, og tilrettelegge miljg og tje
nester slik at det gir sterst mulig grad av egen mestring. Dette krever tid, kompetanse
og at det legges til rette for & utvikle ulike lgsninger og alternativer.

Demenssykdommer er progredierende og mange vil ha behov for omfattende hjelp og
pleie gijennnom store deler av sykdomsforlgpet. Det er behov for & innrette tjenestene
bade organisatorisk, fysisk og innholdsmessig slik at de kan handtere bade atferds
messige og psykiske symptomer og kroppslige funksjonendringer. For & redusere
tvang og skape trygghet og samarbeid, er det av stor betydning a etablere tillitsfulle
relasjoner til pasienter med demens. Gjennom kontinuerlige diskusjoner om praksis,
veiledning og opplaering, kan ansatte utvikle bevissthet og metoder som hindrer bruk
av tvang.

Mange personer med demens har flere sykdommer og bruker flere legemidler sam
tidig. Det er behov for bedre legemiddelbehandling bdde i hjemmetjenestene og i
sykehjem. Derfor vil regjeringen tydeliggjare rolle- og ansvarsfordelingen og bedre
rutinene for 4 sikre korrekt legemiddelhandtering for eldre generelt og personer med
demens spesielt. Dette gjelder blant annet den omfattende og uheldige bruk av psyko-
farmaka og antipsykotika, og at medikamenter som benyttes for symptomer i en fase
av sykdomsutviklingen, ikke i tilstrekkelig grad seponeres, nar pasienten garinnien
annen fase.

Pleiebehovet gker etter hvert som demenssykdommen utvikler seg, ofte med om
fattende funksjonstap bade kognitivt og hva gjelder kommunikasjon, bevegelse og
grunnleggende kroppsfunksjoner knyttet til inntak av mat, hygiene, problemer med
inkontinens m.v. Eldre personer med demens inngdr i risikogruppen for & utvikle
underernaring. Mat, ernzering og maltider krever spesiell oppmerksomhet og tilrette

legging.

Regjeringen gnsker a legge til rette for god pleie og palliativ behandling slik at personer
med demens fortsatt kan leve i kontakt med sine naeermeste og oppleve hverdager
som gir gode gyeblikk til tross for alvorlig sykdom og store funksjonstap. Brukerunder
sekelser viser at bade brukere og pargrende er ganske forngyde med det pleiefaglige
tilbudet som gis av sykehjem og hjemmetjenester, og at kommunene i all hovedsak
yter god pleie og omsorg. A sikre omsorgsfull pleie for dagens og framtidens brukere,
vil derfor i stor grad veere et kapasitetsspgrsmal med et gkende antall personer med
demens i drene som kommer. Det vil kreve at kommunene bidrar til omfattende og
langsiktige investeringer i drsverksvekst og kompetanse.
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Styrking av det psykiske helsetjenestetilbudet og etablering av mer teambaserte
tjenester, som del av Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primeaerhelsetjeneste -
naerhet og helhet, vil ogsa veere viktige tiltak for a skape et godt og helhetlig tilbud til
personer med demens og deres pargrende.

Demensplan 2020 legger til grunn tidligere kunnskap om at sma og oversiktlige bo-
miljger med fa beboere er gunstig for personer med demens, for & unnga at bomiljget
forsterker symptomer og sykdomsutvikling og reduserer mestringsevnen. Botilbud
som bygges for dem som ikke lenger kan bo i eget hjem skal ha fellesarealer som kan
deles med andre og vaere en mest mulig dpen og integrert del av lokalsamfunnet. Re
gjeringen @nsker et mer demensvennlig samfunn, og ikke egne samfunn for personer
med demens, og vil bidra til 8 bedre tjenestene til personer med demens og deres
parerende ved & bygge ut boformer som tilrettelegger for heldegns pleie og omsorg.

Tidligere forskning viser at sprakbarrierer mellom tjenestene og brukere utgjer en fare
for pasientsikkerheten. Det er derfor viktig at helse- og omsorgstjenestene er bevisst
pa denne utfordringen og benytter kvalifiserte tolker. NOU 2014: 8 Tolking i offentlig
sektor omtaler manglende bruk av tolk i helse- og omsorgstjenesten. Regjeringen vil
vurdere hvordan utredningen skal falges opp.

Ergoterapeutenes Seniorforum har utarbeidet LIVSARKET, etter idé fra den svenske
«Livsboken». LIVSARKET samler informasjon om hva enkeltpersonens liv, preferanser
og vaner til bruk for de som meter personen i hverdagslivet.

www.ergoterapeutene.org

Erfaring viser at organiseringen av tjenestene kan ha stor betydning bade for personer
med demens, pargrende og ansatte. Hamar kommune har med stort hell tatt i bruk
arbeidslag for a sikre kontinuitet og kjennskap til den enkelte. Funksjonsinndelte
arbeidslag er en modell for organisering av tjenester. En liten, stabil og kompetent
personalgruppe er organisert slik at pasientgrupper, for eksempel personer som

lever med demens, skal fa en oversiktlig og trygg hverdag med forutsigbare tjenester.
Arbeidslaget tar ansvar for definerte oppgaver innenfor gitte rammer. Medlemmene i
arbeidslaget samarbeider om alle prosessene som er ngdvendige for god tjenesteytelse.

Hamar kommune - Utviklingssenter for hjemmetjenester i Hedmark (2014).
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Eldre personer med psykiske lidelser kan ha sammensatte og langvarige helse-
problemer som krever omfattende helsehjelp fra bade kommune- og spesialist-
helsetjenesten. Pasientorientert samhandling ved utskriving til sykehjem (PASSUS) er
et samarbeid mellom Oslo Universitetssykehus Alderpsykiatrisk seksjon og Oslo kom
mune. Prosjektet identifiserte tiltak som kan styrke samhandlingen mellom sykehus
og sykehjem i en stadig mer kompleks helsetjeneste. Prosjektet ble avsluttet i 2014,
og tiltakene er viderefgrt som rutine i Alderpsykiatrisk seksjon.

Jensen og Rekve 2014

Tiltak i planperioden 2016-2020

Bedre legemiddelhandtering

Legemiddelhandtering er en krevende oppgave for de kommunale helse- og omsorgs
tjenestene. Det er helt ngdvendig at alle virksomhetene som deltar i medisineringen
har innfgrt gode og kvalitetssikrede rutiner for & sikre riktig behandling og legemiddel-
handtering. Gjennom pasientsikkerhetsprogrammet deltar om lag 230 kommuner

i tiltakspakke for riktig legemiddelbruk. | Meld. St. 28 (2014-2015) Legemiddelmeldingen.
Riktig bruk - bedre helse, varsler regjeringen a forskriftsfeste kommunenes plikt til
foreta systematiske legemiddelgjennomganger av beboere i sykehjem, som i all hoved
sak er personer med demens.

Tvang kap. 4A

Det ble i 2009 iverksatt et nytt regelverk som omhandler helsehjelp til personer uten
samtykkekompetanse (kap. 4A i pasient- og brukerrettighetsloven). Formdlet er & be
grense og kontrollere bruken av tvang. Regelverket ble evaluert i 2013/2014. Funnene
i evalueringen gir ikke grunnlag for & endre regelverket, men det er behov for a styrke
kompetansen hos ansatte i de helse- og omsorgstjenestene, sikre bedre informasjon
om tvangsbruk og utvikle en mer enhetlig registreringspraksis. Helsedirektoratet har
utviklet et omfattende oppleaerings- og veiledningsmateriell og det drives utstrakt fyl
kesvis oppleering. Dagens kompetanse- og opplaeringsarbeid skal na vurderes. Helse
direktoratet er gitt i oppdrag a se naermere pa ulike nettverksmodeller for opplaering
og erfaringsutveksling.

Laeringsnettverk for helhetlig pasientforleop

For & styrke den medisinske og helsefaglige oppfelgingen av personer med demens
som mottar hjemmetjenester, skal leeringsnettverk for helhetlige pasientforlgp for
eldre med sammensatte behov viderefgres som del av oppfalgingen av Meld. St. 26
(2014-2015) Fremtidens primarhelsetjeneste - naerhet og helhet.
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Styrke hjemmetjenesten

Personer med demens skal f& mulighet til & bo lengst mulig i eget hjem. Det skal gjen
nomfgres et tredrig utviklingsprogram for a utvikle og prgve ut modeller for hjemme-
tjenester til personer med demens. Programmet har til hensikt a preve ut ulike arbeids-
og organisasjonsformer i hjemmetjenesten, for a bistd personer med demens og
deres pargrende pa en bedre mate. Tjenestene ma ta utgangspunkt i hver enkelt
families stasted, behov og ressurser. Malet er a bidra til gkt kontinuitet, trygghet og
forutsigbarhet i tjenestetilbudet.

Botilbud

Gjennom investeringstilskuddet til heldegns omsorgsplasser skal nybygg og rehabili
tering av gamle bygg gjere bygningsmassen mer demensvennlig i form av sma avdelinger
og bofellesskap med rom for hverdagsliv og aktivitet. Det stilles flere krav til utforming
av boenhetene i Husbankens tilskuddsordning. De skal vaere universelt utformet og
tilpasset mennesker med demens og kognitiv svikt. | tillegg skal plassene vaere tilrette
lagt for tilkobling av elektroniske hjelpemidler, kommunikasjons- og varslingsteknologi
og annen velferdsteknologi.

For a kartlegge og utrede fremtidige behov med sikte pa videre utbygging av sykehjem
og omsorgsboliger frem til 2020, er det innledet et samarbeid med KS. Samtidig vil
prognosene for fremtidige utbyggingsbehov, som ble presentert i Meld. St. 29 (2012-
2013) Morgendagens omsorg, bli fornyet og videreutviklet i samarbeid med Statistisk
Sentralbyra og moderniserings- og fornyelsesbehovet av kommunale omsorgsplasser
vil bli giennomgatt pa nytt. Det er videre behov for & evaluere hvordan de nye institu
sjonene og omsorgsboligene som er bygd de siste arene, fungerer for dem som bor
og arbeider der og for parerende og lokalmiljget. Planen skal bygge pa en forutsetning
om netto tilvekst av heldggns omsorgsplasser.

Helsedirektoratet og Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse deltar i pro
grammet Joint Action on Dementia, som inngar i EUs tredje helseprogram (2014-2020).
Norge har tatt pa seg ansvaret med a lede arbeidet innenfor temaomradet Boformer
med heldggns omsorgstjenester. Mlet er at EU/E@S- landene utvikler et felles kunn
skapsgrunnlag og felles tiltak blant annet for utvikling av botilbud til personer med
demens.

Palliasjon

Gjennom tilskudd til kompetansehevende tiltak innen lindrende behandling og om
sorg ved livets slutt er det etablert prosjekter for a styrke ansattes kompetanse. Det
skal utvikles opplaeringstiltak for lindrende behandling til personer med demens, som
skal ses i sammenheng med midlene som er bevilget til en opplaeringspakke om pallia
sjon og Demensomsorgens ABC.

| spesialisthelsetjenesten er det bygget ut tilbud i lindrende behandling pa landsbasis,
og nermest alle helseforetak har egne team for lindrende behandling. Alle helseregi
oner har etablert et kompetansenettverk med sykepleiere i kreftomsorg og lindrende
behandling.
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Kvalitetsforbedringsarbeid i sykehjem - trygghetsstandard

Som et ledd i satsingen pa kvalitet i tjenesten, skal det igangsettes et prosjekt for a
lage verktgy for kvalitetsutvikling i sykehjem. Malet er at alle beboere pa sykehjem skal
ha et godt og likeverdig tilbud. Systemet skal bestd i et sett kriterier for god praksis og
en metode for & implementere disse kriteriene i den enkelte virksomhet. Arbeidet skal
baseres pa temaene ledelse, organisering, profesjonell praksis, innovasjon og pasient-
resultater. Sluttproduktet skal vaere verktay for kvalitetsutvikling i sykehjem, en
trygghetsstandard, som kan tas i bruk i hele landet.

Nar demensplanen er giennomfort i 2020:

+ Skal det veere utviklet og prevd ut modeller for hjemmetjenestetilbudet til
personer med demens.

+ Skal sykehjemsplasser og heldggns omsorgsboliger som er bygd eller
modernisert med tilskudd fra Husbanken vaere tilpasset og tilrettelagt
for mennesker med demens og kognitiv svikt.

« Skal det palliative tilbudet til personer med demens vaere bedret.

« Skal det medisinske og helsefaglige tilbudet til personer med demens veere
styrket, blant annet gjennom laeringsnettverk for helhetlig pasientforlgp.

5.6 Forskning, kunnskap og kompetanse

Langsiktig strategi

@kt kunnskap om demenssykdommer er et av kjerneelementene for & gjere samfunnet
mer demensvennlig. Det er viktig for enkeltmennesker som lever med en demens-
sykdom & ha kunnskap om sykdommen. Befolkningen som helhet og ulike samfunns
sektorer trenger informasjon for a tilrettelegge og ivareta for personer med demens.

En annen stor utfordring for demensomsorgen er a sikre tilgang pa tilstrekkelig,
kompetent og kvalifisert helse- og sosialpersonell. Dette sikres fgrst og fremst
giennom utdannings- og rekrutteringstiltak og en styrking av den faglige kompetansen
om psykisk helse, geriatri og demens. Kunnskapen om og interessen for aldersrelaterte
sykdommer er liten, og det gir fortsatt liten yrkesmessig status a ha sitt arbeid innen
tjenester til eldre. Det er ngdvendig at alle helse- og sosialfaglige utdanninger pa
universitet-, hagskole- og videregdende niva tilpasser undervisningen til utfordringene
knyttet til et gkende antall personer med demens. Det er videre behov for & gke kunn
skapen og kompetansen i mgte med personer med demens som har samisk bakgrunn
eller minoritetsspraklig bakgrunn.
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Regjeringen vil giennomfgre et kompetanselgft for & bidra til en faglig sterk kommunal
helse- og omsorgstjeneste og sikre at sektoren har tilstrekkelig og kompetent beman
ning. Planen for rekruttering, kompetanse og fagutvikling; Kompetanselgft 2020 ble
presentert i Prop. 1S (2015-2016). Tiltakene skal sikre god rekruttering, hay kompe-
tanse og bedre kompetansedeling mellom den kommunale helse- og omsorgstjenesten
og spesialisthelsetjenesten. Virkemidlene i Kompetanselgft 2020 skal styrkes spesielt
med sikte pa kompetanseutfordringer som er knyttet til brukere med kroniske syk
dommer med et komplekst og sammensatt sykdomsbilde, herunder personer med
demens.

Det er behov for et bedre kunnskapsgrunnlag for a planlegge, utvikle og forbedre
tjenestene til personer med demens og bidra til 3 lgfte statusen i demensomsorgen.
Helse- og omsorgsdepartementet vil derfor prioritere helse- og omsorgstjenestefors
kning med spesiell vekt pad demens.

Utviklingssentrene for sykehjem og hjemmetjenester i alle landets fylker skal veere
padrivere for kunnskap og kvalitet i omsorgstjenestene ved & fokusere pa forskning,
fagutvikling og kompetanseheving, samt bidra til videreutvikling av praksistilbudet

til elever, laerlinger og studenter. Utviklingssentrene skal veere modeller for andre
hjemmetjenester og sykehjem i fylket, og bidra til spredning av kunnskap og faglige
ferdigheter, blant annet pd demensomradet. Kommuner med utviklingssentre inngar
i et felles nettverk, og er knyttet opp til Senter for omsorgsforskning, som er lokalisert
regionalt ved fem utdanningsinstitusjoner for helse- og sosialpersonell.

En dag Lukas kommer hjem fra skolen, sitter bestefar i buskene og gjemmer seg for
soldatene. Hvorfor har han plutselig begynt a gjgre sa mange rare ting? Pa oppdrag
fra Kirkens Bymisjon har forfatter Simon Stranger skrevet barneboka "Bestefar pa
remmen”. Boka er en morsom og handlingsrettet barnebok som kan fjerne noe av
skammen som omgir demens og gjere det lettere for voksne a snakke med barn om
temaet. Boka er illustrert av Kristin Berg Johnsen.

www.bymisjon.no
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Gode registerdata er en viktig kunnskapskilde, og kan bidra til kvalitetsforbedring og
forskning. Norsk demensregister har status som nasjonalt kvalitetsregister for de
mens, og driftes av Nasjonal kompetansetjeneste for aldring og helse. Pr. 21. januar
2015 mottok 21 studier data fra registeret, som bidrar til gkt kunnskap om demens,
depresjon, fysisk aktivitet, behandling, utredning, ressursbruk, genetikk og tilbud til
parerende.

www.aldringoghelse.no

EUs fellesprogram Alzheimer og andre nevrodegenerative sykdommer, pa engelsk
omtalt som Joint Programme Neurodegenerative Disease Research (JPND), er etablert
som et felleseuropeisk forskningsinitiativ. Begrunnelsen for satsingen er at kunn-
skapsutfordringene knyttet til bade arsaker, diagnostikk, behandling og oppfelging
av denne pasientgruppen er sd stor og omfattende, at dette kun kan lgses gjennom
internasjonalt forskningssamarbeid. JPND har hatt tre transnasjonale utlysninger i
2014. Norske forskere fikk giennomslag i to av disse. Med de fire forskerne, som fikk
bevilgning i 2014, er det nd i alt 8 pagdende prosjekter med norsk deltakelse.

www.neurodegenerationresearch.eu/

Tiltak i planperioden 2016-2020

Informasjonsarbeid

Det er nedvendig a bidra til en allmenn bevissthet om demens i samfunnet. Helse
direktoratet vil derfor gjennomfgre en ny informasjonskampanje om demens i lgpet
av planperioden. Kampanjen skal bidra til mer dpenhet og kunnskap om demens og
bedre tilgangen til informasjon om demenssykdommene. Det skal settes fokus pa a
bygge ned barrierer i de fysiske og sosiale omgivelsene for a sikre fortsatt deltakelse
og likestilling i samfunnet. Brukerorganisasjoner skal vaere involvert i utviklingen av
informasjonskampanjen.

Opplaeringsprogram for ulike samfunnssektorer - Demensvenn

For & bidra til ekt dpenhet, forstaelse og kunnskap om demens i samfunnet skal det
iverksettes et tredrig utviklingsprogram. Det skal utarbeides en enkel oppleerings
pakke for ulike samfunnssektorer, herunder arbeidsliv og servicenzeringer. Bedrifter
og andre akterer vil bli invitert til deltakelse i programmet. Malet er & bidra til et mer
demensvennlig samfunn, der ulike sektorer har grunnleggende kunnskap om demens.
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Kompetanseheving - Utredning og diagnostisering

Helse- og omsorgsdepartementet vil i planperioden legge til rette for kompetanseheving
hos ansatte i helse- og omsorgstjenestene, for a sikre gkt kunnskap om utredning og
diagnostisering av demens. Malsettingen er a heve kompetansen gjennom under
visning, veiledning og oppfalging. Satsingen er en viderefgring av arbeidet Nasjonal
kompetansetjeneste for aldring og helse har gjort under Demensplan 2015.

Demensomsorgens ABC og Miljebehandlingens ABC

Helse- og omsorgsdepartementet vil videreutvikle og spre Demensomsorgens ABC
og Miljgbehandlingens ABC til ansatte i de kommunale helse- og omsorgstjenestene.
Malet er a styrke kompetansen om demens hos ansatte i sektoren.

Miljoterapi

For a utvikle og spre miljgterapeutiske metoder og arbeidsformer er det opprettet et
nasjonalt kompetansemiljg for kultur, helse og omsorg. Det skal ogsa videreutvikles
og spres oppleeringsprogram om miljgbehandling og integrert bruk av musikk og sang
til ansatte i omsorgstjenestene generelt og i tjenestetilbudet til personer med demens
spesielt.

Etisk kompetanseheving

Regjeringen vil viderefare en systematisk satsing pa etisk kompetanseheving blant
ansatte i de kommunale helse- og omsorgstjenestene. Den nye satsingen skal knyt
tes enda tettere opp mot kvalitetsarbeid og fagutvikling i tienestene. KS skal bista
kommunene i deres arbeid giennom nasjonal oppfalging og lokale veiledere. Senter
for medisinsk etikk (SME) ved Universitetet i Oslo skal sikre et langsiktig og helhetlig
arbeid med utviklingen av den etiske kompetansen i de kommunale helse- og om
sorgstjenestene.

Ledelseutdanning

God ledelse er avgjgrende for utvikling av gode tjenester. Det er behov for flere ledere,
men framfor alt ledere med god lederkompetanse. Regjeringen etablerte derfor en
nasjonal lederutdannelse for primaerhelsetjenesten i 2015. Malgruppen er ledere

i den kommunale og fylkeskommunale helse- og omsorgstjenesten. Utdanningen
tilsvarer 30 studiepoeng pa mastergradsniva.

Personer med samisk eller minoritetsspraklig bakgrunn

Regjeringen vil viderefgre satsingen pa informasjon og kunnskapsformidling om den
minoritetsspraklige befolkningen som utvikler demens. Senter for omsorgsforskning

i Nord-Norge har utviklet temaheftet Helse- og omsorgstjenester til samiske eldre, om
samisk kulturkunnskap tilpasset helse- og omsorgsarbeidere i kommunene. Tema-
heftet skal spres til landets kommuner. Malet med tiltakene er & heve kompetansen
blant ansatte i helse- og omsorgstjenesten i mgte med personer med samisk bakgrunn
og personer med minoritetsspraklig bakgrunn som utvikler demens.

Personer med utviklingshemming

For a styrke fag- og tjenesteutvikling og sgrge for kompetanseheving i tjenestene til
personer med utviklingshemming, er det etablert en kommunal tilskuddsordning.
Tiltakene som mottar tilskudd skal sikre god fag- og tjenesteutvikling og ha nasjonal
overfgringsverdi.
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Kommunalt kompetanse- og innovasjonstilskudd

For a styrke kommunenes evne og mulighet til & utvikle baerekraftige og gode helse-
og omsorgstjenester, er det etablert et kommunalt kompetanse- og innovasjons-
tilskudd. Bevilgningen skal gi rom for at kommunene setter i verk kompetanse-
hevende tiltak og nybrotts- og utviklingsarbeid ut fra lokale forutsetninger og behov.
Tilskuddet skal blant annet bidra til utvikling av nye tiltak og metoder for samspill med
pargrende og frivillige i omsorgssektoren generelt og i demensomsorgen spesielt.

Forskning

Norges forskningsrad skal etablere tre nye store tverrgdende 10-arige programmer.
Disse er et nytt stort program for tjenesteforskning Gode og effektive helse-, omsorgs-
og velferdstjenester (HelseVel), samt to stgrre programmer pa henholdsvis praksisnaer,
klinisk forskning og forebygging. Midler til omsorgsforskning og til oppbygging av
infrastruktur for omsorgsforskning vil innga i programmet for tjenesteforskning.

Det er av samfunnsmessig betydning & vite hvor mange som er rammet av demens i
Norge, med hensyn til den enkelte, forebyggingspotensialet som eksisterer og mulig
heten til & planlegge fremtidens helse- og omsorgstilbud. For a fa gkt kunnskap om
forekomsten av demens, skal det gjennomfgres en prevalensstudie.

Kommunalt pasient- og brukerregister (KPR)

Regjeringen vil etablere et kommunalt pasient- og brukerregister (KPR). Det er
betydelige mangler i kunnskapsgrunnlaget om de kommunale helse- og omsorgs
tjenestene bade knyttet til aktivitet og kvalitet. Formalet med registeret skal vaere a
samle inn og gjere tilgjengelig systematiske og palitelige data fra alle deler av den
kommunale helse- og omsorgstjenesten. Data fra registeret vil bl.a. kunne brukes
som grunnlag for administrasjon, styring, kvalitetsutvikling og forskning. Det er be
hov for & styrke kommunenes fagsystemer og sikre god beslutnings-, og prosesstatte
for ansatte i tjenestene.

Kommunal planlegging

Arbeidet med Omsorgsplan 2015 har bidratt til & forsterke det kommunale planarbeidet
pa helse- og omsorgsfeltet. Den nasjonale kartleggingen av tilbudet til personer med
demens (Gjegra m. fl. 2015) viser at i overkant av 70 % av kommunene har satt de
framtidige demensutfordringene pa dagsorden i kommunal planlegging.

Videre viser evalueringen av Omsorgsplan 2015 (Hagen m.fl. 2015), at de kommunene
som driver omsorgsplanlegging bedre tilpasser tjenestetilbudet til endringer i demo
grafi og til 8 mete de store samfunnsutfordringene blant annet knyttet til en gkning

i antallet personer med demens. Demensutfordringene bgr derfor settes pa dags-
orden, som del av kommunenes ordinaere planarbeid.
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Nar demensplanen er giennomfort i 2020:

+ Skal det vaere giennomfert et systematisk informasjonsarbeid.

+ Skal det veere utviklet og spredt opplaeringspakke om demens for ulike
samfunnssektorer.

+ Skal ansatte som yter tjenester til personer med demens ha fatt grunnleggende
oppleering i demens.

+ Skal miljgterapeutiske metoder og arbeidsformer veere utviklet og implementert
i hele landet.

+ Skal kunnskapsgrunnlaget for & utvikle gode tiltak og tjenester til personer med
demens veere styrket gjennom forskning og utviklingstiltak.

+ Skal kommunene ha satt demensutfordringene pa dagsorden i kommunal

planlegging.
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@konomiske og administrative
konsekvenser

Okonomiske konsekvenser

Regjeringen gnsker at demenstilbudet i kommunene skal utvikles som en integrert del
av den samlede helse- og omsorgstjenesten, og at tjenestetilbudet skal utformes ut fra
lokale forhold og med stor naerhet til brukerne. Regjeringen gnsker a signalisere at det
primaert er kommunenes ordinaere tjenestetilbud som skal legge til rette for mennesker
med demens bade faglig, organisatorisk og bygningsmessig. Demensplan 2020 skal bidra
til & malrette de generelle virkemidlene bade i NCD-strategien og i Omsorg 2020.
Planen ma videre ses i sammenheng med oppfalgingen av Meld. St. 26 (2014-2015)
Fremtidens primeerhelsetjeneste - neerhet og helhet. Regjeringen vil komme tilbake til
de ulike tiltakene i de enkelte ars statsbudsjett.

Finansiering av dagaktivitetstilbud

Regjeringen vil fremme forslag til endring av helse- og omsorgstjenesteloven som
fastsetter en plikt for kommunene til 3 tilby et dagaktivitetstilbud til hiemmeboende
personer med demens, gjeldende fra 1. januar 2020. Det legges opp til en utbygging
av tilbudet frem mot 2020.

En kartlegging i 2010 viste at kun 9,3 % av hjemmeboende med demens har et dag-
aktivitetstilbud & ga til. Behovet for dagtilbud vil veere bestemt av antallet i malgruppen
som gnsker dagtilbud. Som grunnlag for etableringen av dagens tilskuddsordning til
kommunene, ble det lagt til grunn at 75 % @nsker et dagaktivitetstilbud. Dette svarte til
et behov for dagaktivitetstilbud til om lag 23 000 flere personer. Det ble lagt til grunn
at hver plass benyttes av giennomsnittlig om lag 2,5 brukere per uke, noe som ga et
behov for om lag 9200 plasser. Behovsanslaget er noe usikkert.

Beregningsgrunnlaget benyttet til utviklingen av tilskuddet er presentert i de arlige
statsbudsjettene i perioden 2012-2014. Grunnlaget viser at hver plass koster om lag
230 000 kroner (2016-kroner). Av dette dekker det gremerkede tilskuddet om lag 30 %
og de gvrige kostnadene finansieres gjennom veksten i de frie inntektene.

Fra 2012 til 2014 er det gitt tilskudd til om lag 2100 plasser. Videre er det bevilget
midler til 8 om lag 1070 plasser i 2015. Gitt at disse plassene opprettes, er det ifglge
tidligere anslag behov for om lag 6000 flere aktivitetsplasser for hjemmeboende
personer med demens. Basert pa beregninger som ligger til grunn for dagens tilskudd
til dagaktiviteter for personer med demens vil dette medfgre en total kostnad for de
resterende plasser pa om lag 1,385 mrd. kroner. Av dette finansieres om lag 416 mill.
kroner (30 %) gjennom det statlige tilskuddet. De gvrige kostnadene finansieres
gjennom veksten i de frie inntektene. Kommunene ma sgke om tilskudd og rapport-
ere pa bruk av tilskudd i trad med ordinaert regelverk. Ordningen administreres av
Helsedirektoratet. Tilskuddet innlemmes i kommunenes frie inntekter ved ikrafttredelse
av plikten.
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Finansiering av kompetansetiltak

Regjeringen vil bidra til en faglig sterk helse- og omsorgstjeneste som har tilstrekkelig
og kompetent bemanning gjennom Kompetanselgft 2020. Strategier og tiltak

i Kompetanselgft 2020 er presenterti Prop. 1S (2015-2016).

Finansiering av tilpassede botilbud

Det forutsettes at alt som bygges og moderniseres med finansiering gjennom
Husbankens tilskuddsordning til sykehjem og heldegns omsorgsboliger, skal veere
universelt utformet og tilpasset mennesker med demens og kognitiv svikt. Det er

et betydelig behov for ombygging og tilpassing av gamle bygg, samtidig som det er
behov for utbygging av flere plasser i sma og oversiktlige boformer som egner seg for
mennesker med demens. Dagens tilskuddsordning dekker i giennomsnitt 50 % av
anleggskostnadene til bygging og fornyelse av omsorgsplasser i sykehjem og om
sorgsholiger. Bevilgningsforslaget for 2016 innebaerer en tilsagnsramme pa 4100 mill.
kroner. Rammen vil kunne dekke tilskudd til om lag 2500 heldggns omsorgsplasser

i sykehjem og omsorgsboliger. Det foreslas i Prop. 1 S (2015-2016) & heve den maksi
male anleggskostnaden per enhet fra 2,972 mill. kroner til 3,06 mill. kroner for kommuner
utenfor pressomrader, og fra 3,4 mill. kroner til 3,5 mill. kroner for pressomrade-
kommuner.

Administrative konsekvenser

Demensplan 2020 inneholder strategier i et langsiktig tidsperspektiv, resultatmal for
perioden fram til 2020 og konkrete tiltak som ses i sammenheng med de arlige stats
budsjetter.

Helsedirektoratet har ansvar for iverksetting og gjennomfgring av Demensplan 2020,
i forste rekke gjiennom sitt samarbeid med fylkesmannsembetene og kommunene.
En viktig oppgave vil vaere a stimulere og veilede kommunene i deres planarbeid for
a sikre at lokalsamfunn og helse- og omsorgstilbud er tilpasset et gkende antall
personer med demens og deres pargrende.

P& investeringssiden vil det farst og fremst veere Husbanken, som i samarbeid med
fylkesmannsembetene, star for iverksetting og gjennomfegring gjennom forvaltningen
av tilskuddsordningen til heldeagns omsorgsplasser i sykehjem og omsorgsboliger.

Det skal giennomferes nasjonale kartlegginger av tjenestetilbudet til personer med
demens i kommunene hvert fierde ar. For a fa ny dokumentasjon og data pa nasjonalt
niva er det ngdvendig med utvalgsundersgkelser, bade for kommunale tjenester og
spesialisthelsetjenesten.

Regjeringens plan for omsorgsfeltet, Omsorg 2020, skal fglges opp med et evaluerings-
program fra 2016, som ogsad omfatter demensplanen. Evalueringen skal vaere resultat-
orientert og vil blant annet se pad hvordan nybygde sykehjem og omsorgsboliger fung
erer for dem som bor der, arbeider der og for parerende og lokalsamfunnet.
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