#"N\ | Alzhein

:1 L)I( 1all ](\(\l

Indenrigs - og Socialministeriet,
Holmens Kanal 22
1060 Kebenhavn K

Att. Sgren Svane Kristensen

Kgbenhavn, den 1. april 2012

Vedr.: Horingssvar om ZAldrekommissionens rapport "Livskvalitet og selvbe-
stemmelse pa plejehjem” - deres j.nr. 2012-1178

Alzheimerforeningen har med interesse modtaget Aldrekommissionens rapport
"Livskvalitet og selvbestemmelse pa plejehjem” og har med glaede noteret, at rappor-
ten har givet anledning til en debat om kvaliteten af de eksisterende forhold for per-
soner, der bor i plejebolig eller pa plejehjem.

En offentlig debat om, hvordan disse forhold kan forbedres, er vigtig og har stor be-
tydning for de mange tusinde personer, der lider af Alzheimers eller en anden frem-
adskridende demenssygdom, og som derfor i dag eller i fremtiden vil bo i en pleje-
bolig eller pa plejehjem. Alzheimerforeningen hilser derfor rapporten, dens mange
anbefalinger og den nuveerende og kommende debat herom velkommen.

Zldrekommissionen bygger sine anbefalinger pd fem grundleggende verdier, der i
folge kommissionen ber veere fundamentet for plejen og omsorgen pa plejehjem.

Alzheimerforeningen kan tilslutte sig disse veerdier. Men for disse fem verdier kan
fa betydning for den daglige behandling, pleje og omsorg for personer, der bor i en
plejebolig eller pa plejehjem, er der to basale forudsaetninger, der skal vaere opfyldt.

1. For det forste er det helt afgorende, at mennesker, der lider af en
uhelbredelig og fremadskridende sygdom, tildeles en plejebolig, nar
sygdommen er sa langt fremskreden, at den sygdomsramte ikke leen-
gere kan behandles, plejes og passes i eget hjem. Antallet af plejeboli-
ger skal derfor svare til behovet, ogsa i fremtiden.

[ ZAldrekommissionens rapport slds det fast,at behovet for plejeboliger i de
kommende ar vil stige, fordi antallet af eldre stiger. Det antages samtidigt, at
da aldre bliver mere raske i fremtiden, vil behovet for plejeboliger veere be-
tydeligt mindre end den generelle stigning i antallet af eldre ellers ville indi-
kere. '
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Den antagelse er tvivlsom. Selvom formodningen om at ldre i fremtiden
generelt bliver mere raske holder, viser de seneste prognoser, at antallet af
personer med en demenssygdom tvertimod vil stige kraftigt i de kommende
ar. I dag lever 85.000 personer med en demenssygdom. Om 30 ar vil det vaere
155.000. >

Da alder er den storste risikofaktor for at udvikle en demenssygdom, og prae-
valensen for demenssygdom er stigende med alderen, ma vi som folge af den
stadigt hojere gennemsnitlige levealder derfor ogsa forvente en betydelig
veaekst i antallet af demente aldre i de kommende artier.

Med mindre der @ndres kraftigt i behovskriterierne for tildeling af plejebolig
til personer med en demenssygdom, og det derved gares vanskeligere at blive
visiteret til en plejebolig - hvilket Alzheimerforeningen pa det kraftigste vil
advare i mod - vil behovet for ekstra plejeboliger siledes ogsd i fremtiden vee-
re kraftigt stigende. Alzheimerforeningen skal i den forbindelse pege pa rap-
portens eget forslag om, at mennesker med en demenssygdom fremover skal
kunne visiteres til en plejehjemsplads tidligere i sygdomsforlgbet

Alzheimerforeningen skal derfor foresld, at behovet for plejeboliger til menne-
sker, der lider af alvorlige og kroniske sygdomme — herunder demenssygdomme
- afdeekkes, og at der fremover afscettes de nodvendige ressourcer til at imode-
komme behovet.

2. For det andet er det af afgerende betydning, at personer, der lider af
alvorlige og fremadskridende sygdom, far behandling, pleje og om-
sorg, der kompenserer og lindrer for de tab og lidelser, sygdommen
medforer. Et trygt og veerdigt liv for mennesker, der bor i en plejebolig
eller pa plejehjem, ma derfor starte med, at de basale behov for be-
handling, pleje og omsorg, er imedekommet, ogsa nar det handler om
sygdomsbehandling.

[ Aldrekommissionens rapport slds det fast,at langt hovedparten af aldre,
der i dag bliver visiteret til en plads pa et plejehjem, er steerkt fysisk eller psy-
kisk svaekkede. Det vurderes samtidig at 2/3 af beboerne lider af en demens-
sygdom. Hovedparten af personer, der bor i plejebolig eller pa plejehjem, er
derfor dybt athaengige af den hjeelp, de far pa plejehjemmet.

? Nationalt Videnscenter for Demens: Forekomst af demens i Danmark, august 2011
(www.videnscenterfordemens.dk)
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/ldrekommissionens rapport baserer bl.a. sine anbefalinger om livskvalitet
og selvbestemmelse pa en undersogelse af omsorg og livskvalitet i plejeboli-
gen, som Det Nationale Forskningscenter for Velferd har gennemfort. Un-
dersogelsen er foretaget pa baggrund af ASCOT-metoden, der ud fra otte
(behovs)domeener angiver forskellen mellem eksisterende livskvalitet for per-
soner, der bor i plejebolig, sammenlignet med livskvaliteten, hvis den pagel-
dende boede i eget hjem og ikke modtog hjelp (fra det offentlige). Men der
er ingen af disse otte (behovs)domaner, der direkte handler om sygdomsbe-
handling.

Set i lyset af rapportens konstatering af, at langt hovedparten af personer pa
plejehjem lider af alvorlige sygdomme, er det problematisk, at den anvendte
metode, der ligger til grund for rapportens anbefalinger, ikke inkluderer syg-
domsbehandlingen i den konkrete analyse af livskvaliteten for mennesker,
der bor i plejebolig eller pa plejehjem. Sygdomsbegrebet og dermed syg-
domsbehandling kommer sdledes heller ikke i fokus for ZAldrekommissio-
nens anbefalinger. Laeser man rapportens anbefalinger kan man derfor fa det
indtryk, at der blot er tale om raske mennesker, der er blevet aldre.

Af Aldrekommissionens 43 anbefalinger om livskvalitet og selvbestemmelse
pa plejehjem er der sdledes kun fire anbefalinger, der direkte handler om
sygdomsbehandling i hverdagen pa plejehjem. Af kommissionens 10 anbefa-
linger om ledelse og personale er der ingen anbefalinger om, hvilke sund-
hedsfaglige kompetencer ledelse eller personalet skal have for at kunne leve-
re den grundleeggende sygdomsbehandling. Dette skal sammenholdes med,
at mindre end 5 % af det samlede personale, der i dag arbejder i plejebolig og
plejehjem, har en decideret sundhedsfaglig uddannelse.

For personer med en kronisk og fremadskridende demenssygdom bestar
hjeelpen i behandling, pleje og omsorg, der kompenserer og lindrer for de tab
og lidelser demenssygdommen medferer. For at kunne give denne hjeelp skal
ledelse og personale derfor have de forngdne sundhedsfaglige kompetencer,
ligesom de nedvendige behandlingsressourcer og - muligheder skal vaere til
stede.

Alzheimerforeningen skal derfor foresld, at der i den videre behandling af /-
drekommissionens anbefalinger kommer langt storre fokus pd hvordan menne-
sker, der bor i en plejebolig eller pd plejehjem, sikres den nedvendige behandling
for de sygdomme - herunder demenssygdomme - de pagceldende lider af. Der
skal iscer storre fokus pad ledelsens og det ovrige personales sundhedsfaglige
kompetencer, og de muligheder - organisatoriske og ekonomiske - personalet
har for at give en sundhedsfaglig kvalificeret behandling, pleje og omsorg i
hverdagen.
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Pa baggrund af de fem grundleeggende vaerdier kommer Aldrekommissionen med
en raekke anbefalinger til hvordan livskvalitet og selvbestemmelse pa plejehjem kan
forbedres. Alzheimerforeningen finder, at disse anbefalinger som helhed er meget
positive, og de vil - hvis de bliver fulgt - vaere medvirkende til, at livet i en plejebolig
bliver mere menneskeligt og vaerdigt.

De fleste af anbefalingerne har dog vaeret kendt i flere dr, og det er Alzheimerfor-
eningens vurdering, at mange plejehjem allerede i dag forseger at efterleve anbefa-
lingerne. Men det er samtidig Alzheimerforeningens erfaring, at det ofte er meget
vanskeligt at efterleve anbefalingerne i virkeligheden. Beboere, parerende og perso-
nale oplever, at gode intentioner om livskvalitet og selvbestemmelse modarbejdes af
kommunale eller statslige regler og retningslinjer - fx i forhold til mulighederne for
at lave mad i de enkelte institutioner. Alzheimerforeningen bakker derfor op om
Zldrekommissionens forslag om, at det afdaekkes om reglerne pa plejehjem er nod-
vendige.

Et andet vaesentligt problem er manglen pa tid. Bide beboere, parerende og perso-
nale gor opmeerksom p4, at der ofte ikke er personaleressourcer til at gennemfere de
gode intentioner om fx frisk luft eller flere meningsfulde aktiviteter.

Zldrekommissionens anbefalinger kan saledes risikere at blive at katalog over gode
intentioner, som pd grund af bureaukrati og manglende gkonomiske ressourcer lig-
ger langt fra den virkelighed beboere, pargrende og personale oplever til hverdag.

Alzheimerforeningen skal derfor foresld, at der i den videre behandling af Zldrekom-
missionens anbefalinger ogsd kommer fokus pd hvordan kommissionens anbefalinger
kan realiseres herunder iscer hvilke lovgivningsmcessige og ressourcemeessige forud-
seetninger, der skal veere til stede herfor.

Udover disse generelle kommentarer har Alzheimerforeningen folgende kommenta-
rer til Zldrekommissionens rapport og anbefalinger:

e Det er positivt, at Aldrekommissionen peger pa vigtigheden af sund og ernae-
ringsrigtig mad af god kvalitet. Men set i lyset af, at hovedparten af de men-
nesker, der bor i plejebolig eller pa plejehjem, har en fremadskridende de-
menssygdom, og det sterste problem derfor er, at maden ofte ikke spises,
fordi demente kan have sveert ved selv at spise, bor der veere mere fokus pa
den hjelp, personer med en demenssygdom far ved maltiderne.

e Det er ogsa positivt, at kommissionen peger pa vigtigheden af et varieret ud-
bud af aktiviteter til beboerne, og at aktiviteterne skal indtaenke begge kon.
Alzheimerforeningen skal i den forbindelse gore opmaerksom pa behovet for
kognitiv treening og iser pege pa behovet for meningsfulde aktiviteter for
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mend. Men der mangler generelt anbefalinger om fysisk aktivitet og om re-
habilitering og genoptraening herunder isar rehabilitering af mennesker med
en demenssygdom.

e Det er godt at rapporten behandler samarbejdet med og inddragelse af pare-
rende. Alzheimerforeningen stotter derfor rapportens anbefalinger om, at det
skal gares attraktivt for parerende at vaere pa plejehjem, og at ledelsen skal
sikre, at parerende og medarbejdere er i dialog med hinanden. Det er dog
Alzheimerforeningens opfattelse, at rapporten mangler overvejelser om,
hvordan parerende kan indgd i samarbejdet og konkrete anbefalinger til,
hvilke tilbud plejehjem kan give til de parerende.

e Det er endvidere positivt, at Eldrekommissionen har medtaget konkrete an-
befalinger om den sundhedsfaglige indsats pa plejehjem, og Alzheimerfor-
eningen kan helt tilslutte sig anbefalingen om fast tilknyttede leeger pa pleje-
hjem. Alzheimerforeningen skal dog gere opmaerksom pa, at det ikke kun er i
den terminale fase, at der kan vaere behov for "akutpakker” af medicin. Yder-
ligere er det ogsa vigtigt, at der kommer fokus pa det store forbrug af psyko-
farmaka.

e Det er godt, at Aldrekommissionen peger pa behovet for at sikre den bedste
afslutning pa livet herunder medarbejdernes kompetencer indenfor palliativ
pleje. Det er ogsa positivt at kommissionen anbefaler, at beboernes ensker til
livets afslutning indhentes og imedekommes. Men Alzheimerforeningen stil-
ler sig tvivlende overfor forslag om at dette skal ske allerede i forbindelse
med dialog om indflytning.

Alzheimerforeningen ser frem til den videre behandling af ZAldrekommissionens
rapport og anbefalinger og deltager gerne i yderligere kvalificering af debatten her-

under ogsd spergsmal om, hvordan rapportens anbefalinger kan virkeliggores.

Har ministeriet spergsmal eller kommentarer til ovenstdende bemaerkninger star vi
naturligvis til rddighed herfor.

Med venlig hilsen

Anne Arndal Nis Peter Nissen
Landsformand Direktor
Alzheimerforeningen Alzheimerforeningen
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