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Alle mennesker er fodt lige, men forskellige. Forskellen ses i hverdagen pa mange
mader - ogsa ndr man rammes af en sygdom som Alzheimers eller en af de
mange andre demenssygdomme, flere end 8o.000 danskere har. Selvom der fodes
stort set lige mange drenge og piger i Danmark, er der fx flere end dobbelt sd
mange kvinder som mend, der fir en demenssygdom. Demenssygdom rammer
ogsa mand og kvinder forskelligt, ligesom behandling, omsorg og pleje til men-
nesker med en demenssygdom er forskellig athaengig af hvilket ken, demenspati-
enten eller dennes parerende har.

Mange konsforskelle er tydelige. Vi ser dem hver dag, og vi forseger at leere og
tage hojde for dem i hverdagen. Det geelder ogsd nar vi ensker at give mennesker
med en demenssygdom den bedste behandling og deres parerende den bedste
anerkendelse og opbakning. Men andre forskelle skjuler sig bag manglende vi-
den, fordomme og blinde pletter.

Hvis vi skal uligheden til livs og behandle alle mennesker med en demenssygdom
lige godt, skal vi kende forskellene - bide de menneskelige og de keansbestemte.
Mere viden om demens og ken er derfor et skridt pa vejen til et mere demensven-
ligt Danmark.

Alzheimerforeningen, Lgngangstraede 25, DK-1468
TIf.: 3840 0488 e-mail: post@alzheimer.dk
www.alzheimer.dk
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Dedsfald pga. hjertekarsygdomme faldt markant i o’erne, da man
opdagede, at hjertekarsygdom var den hyppigste dedsarsag hos
kvinder. Forskning i biologiske forskelle gav bedre forebyggelse,
forbedret diagnosticering og egede kvaliteten af behandlingen.

I dag er demenssygdom den hyppigste dedsarsag blandt kvinder i
England.

Kilde: M. Snyder: Alzheimer’s falls more heavily on women than on men, december 2016; Alz-
heimer’s Research UK, 2015: Women and Dementia — A marginalized majority



1. Rapportens hovedkonklusioner

Denne rapport handler om ken og demens. Den viser, at der er en reekke kons-
specifikke forhold, som er ganske tydelige, men som sjeldent indgar i de forsk-
ningsmaessige, politiske eller praktiske prioriteringer pa demensomrddet - fx den
nationale demenshandlingsplan 2025 som et enigt Folketing preesenterede den
26. januar 2017. Mand, kvinder eller ken indgdar ikke med et eneste ord i hverken
de faglige anbefalinger eller handlingsplanens 23 konkrete initiativer til forbedret
demensindsats.

Demensindsatsen i Danmark - som i de fleste lande, vi sammenligner os med - er
blind for ken pa den negative mdde. Den blinde (kensplet) gir ud over bade
meend og kvinder.

Rapporten viser

1. at dobbelt sa mange kvinder som mand i Danmark har en demenssyg-

dom. Det er langt flere end i andre lande,

e Alder har betydning for kensfordelingen idet der er flere mand end kvin-
der under 65 ar, der har en demenssygdom

e Der er bdde biologiske, psykosociale og kulturelle grunde til at flere kvin-
der end mend har en demenssygdom

e Risikoen for at fa en demenssygdom efter man er fyldt 65 dr er dobbelt sa
hgj for kvinder som for maend

e Angst hos kvinder gger risiko for demens, men ikke hos maend

e Demens udvikler sig hurtigere for kvinder end for mand.

2. at kvinder med demens er langt mere underdiagnosticeret end maend

med demens

e Kun hver femte kvinde med demens mellem 65-69 ar har fiet en de-
mensdiagnose — mens nasten hver anden mand med demens i samme al-
dersgruppe har faet en diagnose

e Der er flere maend end kvinder under 75 ar med en registreret demensdi-
agnose

¢ Risiko for dedsfald efter hoftefraktur er dobbelt sa hgj for meend (33%),
der har demens, som for kvinder (14%) med demens

e Nesten dobbelt sd mange kvinder (25-50%) pa plejehjem som mend (15-
30%) har bakterier i urinen, der kan give urinvejsinfektion.

3. at kvinder rammes hdardere af omsorgsopgaven som parerende til en

person med demenssygdom

e 60- 70% af pargrende til en person med demenssygdom er kvinder.

e Der er to gange flere kvinder end mend, som bruger mellem 21 og 60 ti-
mer om ugen til at passe og pleje en demenspatient.

e Kvinder er omsorgsgivende pargrende til en person med demenssygdom
i leengere tid end maend.

e Kvindelige parerende til demenspatienter far i hgjere grad depression og
angst end mandlige parerende

e Kvindelige parerende oplever storre stigma forbundet med demenssyg-
dom end mand - men samtidig oplever kvinder at fd mindre stotte fra
familie og venner



2. Anbefalinger og gode rad om keon og demens

Denne rapport har peget pa en raekke forhold og tendenser, der alle viser, at kvin-
der er mere udsat for at fi en demenssygdom end meend, at feerre kvinder med
demens far stillet en demensdiagnose, at kvindelige demenspatienter generelt far
en darligere behandling bade for deres demenssygdom, men ogsa for andre syg-
domme, at kvindelige paregrende belastes mere og i leengere tid end mandlige pa-
rorende, men til gengeeld modtager mindre storre end deres mandlige feller.

Der er sdledes god grund til at veere ekstra opmarksom pa kvinder, nar den frem-
tidige demensindsats skal besluttes, tilretteleegges og implementeres - ikke
mindst i kelvandet af den nationale handlingsplan om demens som Folketingets
partier preesenterede i januar 2017, og som samme Folketing har afsat en halv mil-
liard kroner til at gennemfore.

Alzheimerforeningen foreslar derfor

e At den kommende forskningsstrategi for demens eremeerker forsknings-
midler til malrettet forskning i ken og demens med en klar anbefaling om
tilvejebringelse af data og viden, der kan belyse bade biologiske og psyko-
sociale faktorer for kensspecifikke forskelle inden for demens.

e At deriforbindelse med udvikling af veerktej til tidlig opsporing iseer
kommer fokus pa at sikre at flere kvinder tilbydes udredning for demens.
At der kommer mere fokus pa kensspecifik behandling til kvinder og
mend med demens i den kliniske vejledning om demens i almen praksis.

e At der irevisionen af Sundhedsstyrelsens kliniske retningslinje for udred-
ning og behandling af demens tages specielt hensyn til evidensbaserede
anbefalinger, der kan mindske den kensbestemte ulighed i demensbe-
handling.

e Atderiafdekning af bedste praksis og udarbejdelse af handbager til
kommunerne indgar bade de faktuelle og de oplevede konsforskelle i de-
mensindsatsen.

e At treningspakker for mennesker med demenssygdom specifikt indehol-
der forslag og eksempler som motiverer begge kon til mere fysisk aktivitet
og bevaegelse.

e At konsaspektet pa demensomradet indgar i de kursusforlgb og — materi-
aler der udvikles til pargrende og personer med demens

I hverdagen oplever mennesker med demens og deres pargrende ogsa konsekven-
serne af den kensbestemte ulighed. Men den kan veere vanskelig at se, fordi vores
gjne har vaennet sig til at opfatte konsbestemte forskelle som naturlige. Det er der
ikke noget unaturligt i. Men det kan vaere et problem, hvis de "normale” kensrol-
ler enten vendes pa hovedet, fordi (kens)rollerne i et eegteskab forandres pga de-
menssygdom, eller fordi de kensspecifikke adfeerdsmenstre vanskeligger kommu-
nikation, neerver og hjeelp til demenspatienter og parerende. Der er derfor ogsa
brug for gode rad til demenspatienter, pargrende og gode demensvenner:

e Var dben om demenssygdom og de problemer den forer med sig - bade
praktiske og folelsesmaessige

¢ Se mennesket bag sygdommen - sd opdager man bade mend og kvinder

¢ Hjalp hinanden mand og kvinde - og tag selv mod hjalp fx fra demens-
venner

¢ Ring til Demenslinien 5850 5850 - der sidder fagligt erfarne demensradgi-
vere som er gode at tale med - bdde som mand og som kvinde



3. Kon og demens - den store forskel

Der er langt flere kvinder end mand, der har en demenssygdom. I USA og Eng-
land er to tredjedele af alle personer med demens kvinder. I Danmark er det nee-
sten tre ud af fire."

Diagram 1: Forekomst af demens - fordelt pa ken og alder
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Kilde: Alzheimerforeningen pd baggrund af data fra Danmarks Statistik og Nationalt Vi-
denscenter for demens 2017.

Det er velkendt at alder har betydning for risikoen for at fa en demenssygdom.
Mindre kendt er det, at alder ogsa har betydning for kensfordelingen blandt de-
menspatienter. Der er sdledes flere mandlige demenspatienter under 65 ar og an-
delen af mandlige demenspatienter i Danmark er naesten dobbelt sa stor blandt
yngre patienter under 65 dr som for eldre demenspatienter. >

Tilsvarende viser befolkningsunderseggelser fra bade USA og Europa, at flere kvin-
der end meend over 8o ar udvikler demenssygdom, mens der omvendt er lige
mange eller flere mand end kvinder under 8o ar, der udvikler en demenssygdom.
Undersogelser fra USA viser pd samme made, at udvikling fra let kognitiv sveek-
kelse (mild cognitive impairment, MCI) til egentlig demenssygdom gdr hurtigere
for meend end for kvinder hos patienter under 70 ar, mens det omvendt gar hurti-
gere for kvinder end for maend blandt patienter over 8o dr. Amerikanske tal angi-
ver desuden, at risikoen for at udvikle Alzheimers sygdom hos raske i den reste-
rende levetid, er 1 til 6 for en 65-arig kvinde, mens den er 1 til 11 for en jeevnald-
rende mand. 3

1 Alzheimer Association, 2014: Special report — Woman and Alzheimer Disease; Alzheimer’s Research UK,
2015: Women and Dementia — A marginalized majority; Mielke et alt: “Clinical epidemiology of Alzheimer’s
disease: assesing sex and gender differences” (2014) I: Clinical Epidemiology 2014:6 ; National Videnscenter
for Demens, 2017: Forekomst af demens hos @ldre | Danmark 2017-2040. Der er ikke endnu nogen forsk-
ningsresultater, der forklarer forskellen pa Danmark og USA og England.

2 Ibid

3 Snyder et al.: Sex biology contributions to vulnerability to Alzheimer’s disease; Alzheimer & Dementia 12;
2016; Ruitenberg et al: Incidence of dementia: does gender make a difference?, Neurobiol Aging, 2001.



Alder er den storste risikofaktor for demens, og da kvinder generelt har en hgjere
middellevealder end mend, er det en — men ikke den eneste - forklaring pa den
hgjere forekomst af demens hos kvinder. En anden forklaring tager udgangs-
punkt i sammenhangen mellem hjertekarsygdomme og demens. Da mand gene-
relt far hjertekarsygdom 10 dr tidligere end kvinder og flere mend end kvinder
dor af hjertekarsygdomme i en tidligere alder, vil de mand, der "overlever” hjer-
tekarsygdommene senere i livet veere mere robuste overfor de demenssygdomme,
der skyldes hjertekarsygdomme. *

Biologiske konsforskelle

Forskellen i levealder kan imidlertid ikke forklare den fulde arsag til, hvorfor
kvinder har gget risiko for at udvikle demens. Der er andre og flere forskellige
faktorer, der ogsa spiller ind.

Overordnet set kan man skelne mellem "det biologiske kon” og "det psykosociale
kon”. Farstneevnte fokuserer pa biologiske forskelle mellem kgnnene (genetik,
kromosomer m.v.). Sidstneevnte beskeftiger sig med de sociale, psykologiske og
kulturelle forskelle, der kan veere mellem mand og kvinde (sasom uddannelse og
livsstil m.v.) >

Forskningen forseger derfor at kortlaegge hvilke biologiske faktorer, der kan spille
ind i forhold til kvinder og maends risiko for at udvikle demens. Eksempelvis for-
sker man i sammenhang mellem kenshormoner, genetiske faktorer og demens,
som potentiel forklaring pd, hvorfor flere kvinder end meend udvikler demens.
Der er saledes flere forskningsresultater, der tyder pa, at estrogenbehandling
blandt kvinder i overgangsalderen maske kan nedsztte risikoen for demens,
mens det snarere er omvendt for @ldre kvinder. Andre forskningsresultater viser
derimod ingen effekt af @strogenbehandling. ©

Pa tilsvarende vis har forskere pavist at kvinder med en speciel genvariation - sd-
kaldt APOE - har storre risiko for at udvikle demenssygdom end mand med den
samme genvariation. Hvad denne sammenhang mellem ken, genvariationer og
demens skyldes og hvordan andre genvariationer spiller sammen med risikoen
for at udvikle en demenssygdom er dog stadig uklart. 7

Livsstilen spiller ind

Ogsa i forhold til livsstil, ernaering, fysisk aktivitet, uddannelse og sociale relatio-
ner, er der tegn pa kensforskelle i forhold til udviklingen af demens. Overordnet
set viser forskning, at personer med en lang uddannelse har mindre risiko for at

4 1bid; Nationalt Videnscenter for demens (2016): Hvorfor har kvinder stgrre risiko for demens end maend?

5 Ibid ; Alzheimer’s Disease International, 2015: Women and Dementia: A Global research review (2015)

6 Ellison, James: Alzheimer’s Disease and Women: A research update, Bright Focus Foundation (2016); Na-
tionalt Videnscenter for Demens (2016): Kan hormontilskud i overgangsalderen beskytte mod demens? ;
Snyder et al.: Sex biology contributions to vulnerability to Alzheimer’s disease; Alzheimer & Dementia 12;
2016

7 Ibid



udvikle en demenssygdom. Blandt de generationer, der i dag har en demenssyg-
dom, er der flere meend end kvinder med en leengere uddannelse, hvilket skulle
give mend en ekstra fordel.®

P4 samme vis viser flere forskningsresultater, at der er en sammenhang mellem
vagt og risiko for at udvikle demens. Fx har en storre befolkningsundersogelse i
England med mere end 2 millioner personer vist, at iser for kvinder er undervaegt
i alderdommen forbundet med en oget risiko for demens. I Danmark viser tal fra
Den Nationale Sundhedsprofil at andelen af undervaegtige er 3 til 5 gange storre
blandt kvinder end maend i aldersgrupperne over 65 ar. °

Gode sociale relationer har i mange undersegelser vist sig at mindske risikoen for
demens. Tal fra Danmarks Statistik viser, at langt flere kvinder i aldersgrupperne
65+ bor alene. Men det er ikke sikkert, at det betyder, at risikoen for enlige kvin-
der for at fa en demenssygdom af den grund er storre end for enlige maend. Fak-
tisk viser en storre svensk befolkningsundersogelse, at risikoen for demens blandt
fraskilte er storre for maend end for kvinder. Korrigerer man for andre sociogko-
nomiske faktorer bliver denne forskel dog vaesentligt mindre. *°

Flere befolkningsundersogelser viser ogsa, at forskellige typer stress statistisk set
er forbundet med oget risiko for udvikling af demens senere i livet. En svensk be-
folkningsundersegelse hvor man har fulgt kvinder igennem 38 ar, viste, at kvin-
der, der har gennemlevet eksempelvis en skilsmisse, at blive enke, arbejdsproble-
mer eller sygdom havde en oget risiko for at udvikle demens. Samtidig indikerer
et nyere studie, at angst kan medyvirke til aget risiko for demens hos kvinder, men
ikke hos mand. "

4. Kon, diagnose og behandling for demens

At demenssygdom er underdiagnosticeret er et kendt faktum - ogsd i Danmark.
Saledes ligger de officielle diagnosetal sandsynligvis 33 procent lavere end man
ville forvente pd baggrund af beregninger af forekomsten i befolkningsundersg-
gelser. I Sundheds- og @ldreministeriets statusrapport pa demensomrddet i Dan-
mark angives antallet af patienter med en demensdiagnose til godt 35.000, mens

8 Ibid

% Qizilbash et al: and risk of dementia in two million people over two decades: a retrospective cohort
study; The Lancet — Diabetes & Endocrinology vol. 3 2015; Nerrgaard et al: Late-Life Risk Factors for All-
Cause Dementia and Differential Dementia Diagnoses in Women, Medicine 2016; Sndhedsstyrelsen: Den
Nationale Sundhedsprofil 2010

10 sundstrém et al: Marital status and risk of dementia: a nationwide population-based prospective study
from Sweden, BMJ Open 2016

11 Snyder et al.: Sex biology contributions to vulnerability to Alzheimer’s disease; Alzheimer & Dementia
12; 2016; Nationalt Videnscenter for demens; Johansson et al: Common psychosocial stressors

in middle-aged women related to longstanding distress and increased risk of Alzheimer’s disease: a 38-
year longitudinal population study, BMJ Open 2013 ; Petkus et al: Anxiety is associated with increased risk
of dementia in older Swedish twins, Alzheimer’s and Dementia, 2015



demensforekomsten ifolge de seneste forskningsrapporter er neermere 87.000
personer med en demenssygdom."

Diagram 2: Kon og demens - andel af registrerede demensdiagnoser i forhold til
forekomst af demens fordelt pa ken og alder
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Kilde: Alzheimerforeningen pd baggrund af data fra Sundheds- og celdreministeriet 2016,
Danmarks Statistik og Nationalt Videnscenter for demens 2015.

Ser man pa sammenhzngen mellem forekomst af demens, kon og demensdiag-
noser, viser det sig, at forholdsvis flere mand end kvinder rent faktisk far en de-
mensdiagnose sammenlignet med forekomsten af demens generelt. Mens 63 pro-
cent af alle meend med demens har fdet en demensdiagnose er det kun 39 procent
af alle kvinder med demens.

Dette forhold varier endvidere athengigt af demenspatienternes alder. Mens kun
godt hver femte kvinde med en demenssygdom mellem 65 og 69 ar rent faktisk
har fdet stillet en demensdiagnose er det naesten halvdelen af alle mand i samme
aldersgruppe. Gar man tyve ar frem rent aldersmaessigt er det godt halvdelen af
alle kvinder med demens i alderen 85-89, der har faet en demensdiagnose, mens
det er flere end tre ud af fire meend med demenssygdom i samme aldersgruppe,
der har faet stillet en demensdiagnose.

Ser man pa det faktiske antal personer med en registreret demensdiagnose, er der
alt i alt flest kvinder. Men de faktiske tal viser samtidigt, at der er flere mand end
kvinder under 75 ar, der har en registreret demensdiagnose. 3

Far kvinder med demenssygdom darligere behandling?

At forholdsvis ferre kvinder end meend far stillet en demensdiagnose betyder
maske at kvinder generelt tilbydes en darligere behandling for demens. Uden en
demensdiagnose ved personen, der lider af demenssygdom, ikke hvad han eller
hun fejler. Og uden en demensdiagnose risikerer sundheds- og plejepersonale at

2 pyng et al: Time trend in diagnosing dementia in secondary care, Dement Geriatr Cogn Disord. 2010 ;
Sundheds- og ®ldreministeriet, 2016: status pa demensomradet i Danmark

13 Tallene er udregnet af Alzheimerforeningen p& baggrund af data fra Nationalt Videnscenter for demens
2017: Forekomst af demens hos @ldre | Danmark 2017-2040 samt Sundheds- og &ldreministeriet, 2016:
status pa demensomradet i Danmark vedr. diagnoserater og praevalens.



overse livsvigtige symptomer. Kvinder stilles sdledes ringere end mand. Men der
er meget lidt forskning der specifikt ser pa forskel i behandling af demenspatien-
ter i forhold til hvilket kgn, de har. *

Der er dog forskningsresultater, der tyder pa, at demenssygdom pavirker maend
og kvinder forskelligt. Blandt andet viser studier, at kvinder hurtigere end mand
gennemgdr en kognitiv og funktionel nedbrydelse efter at have faet en Alzheimer
diagnose. Til gengaeld ser det ud til at kvinder med demens lever leengere med
sveer demens end maend.

Konsforskelle viser sig ogsa i behandling at patienter med demens som lider af
andre sygdomme. En amerikansk undersggelse af hospitalsbehandling til de-
menspatienter viste, at kvinder generelt far en dérligere behandling. ** En nylig
undersogelse af overlevelsesraten for patienter efter en faldulykke med eller uden
demens og tilsvarende kognitive funktionstab viste at risikoen for at de indenfor
seks maneder efter operation generelt er storre for patienter med demens end for
patienter uden demens. Mand med demens har saledes 32 procent sterre risiko
for at dg, hvis de ogsa har en demenssygdom, mod "kun” 11 procent for meend
uden demens. Kvinder har lavere risiko for dedsfald. "Kun” to procent af kvinder
uden demens risikerer at de indenfor seks mdneder efter en hoftefraktur opera-
tion. Til gengeeld syvdobles dette tal, hvis den kvindelige patient samtidig har en
demenssygdom eller tilsvarende kognitive funktionstab. 7

Urinvejsinfektion er en lidelse, der ofte optreeder hos plejehjemsbeboere med de-
mens og optrader hyppigere hos kvinder end hos mand. Urinvejsinfektion kan
vare svart at diagnosticere og undersagelse fra bl.a. USA viser at mellem 15-30
procent af alle mandlige plejehjemsbeboere har bakterier i urinen, mens det er
helt op til hver anden kvindelig plejehjemsbeboer. I Danmark er godt to tredje-
dele af alle plejehjemsbeboere kvinder. ®

Ogsa adferdsmeessigt kan demens pavirke kgnnene forskelligt. Meend med Alz-
heimers sygdom har tendens til at vaere mere aggressive, bekymrede omkring
kropslige funktioner og apatiske. Kvinder har derimod en tendens til at blive
mere sky, folelsesladede, hamstring og nagte at modtage hjalp.

14 Bartlett et al: Gender, citizenship and dementia care: a scolndiping review of studies to inform policy
and future research, Health and Social Care in the Community, 2016

15 Mielke et alt: “Clinical epidemiology of Alzheimer’s disease: Assesing sex and gender differences”
(2014) I: Clinical Epidemiology 2014:6; Winblad et al: Defeating Alzheimer’s disease and other de-
mentias: a priority for European science and society, The Lancet Neurology, 2016

16 Husaini et al: Risk Factors and Hospitalization Costs of Dementia Patients: Examining Race and
Gender Variations, Indian Journal of Community Medicine, 2015

17 Gruber-Baldini et al: Cognitive Differences between Men and Womaen who Fracture their Hip and Im-
pact om Six-Month Survival, Journal of American Geriatrics Society, 2017

18 sundheds- og xldreministeriet, 2016: status pa demensomradet i Danmark. Socialministeriet 2012:
Livskvalitet og selvbestemmelse pa plejehjem, £ldrekommissionen - Kommission om livskvalitet og
selvbestemmelse i plejebolig og plejehjem

13 Ellison, James: Alzheimer’s Disease and Women: A research update, Bright Focus Foundation (2016);



10

Demens, kon og dedsarsag

Ligesom der er en erkendt underdiagnosticering af demenspatienter bliver ikke
alle dedsfald, der skyldes demenssygdom, registreret med demenssygdom som
dodsarsag. > Mindre kendt er det maske, at ogsa i deden viser konsforskellen
mellem mand og kvinder sig. Andelen af dedsfald blandt mend, der i 2014 blev
registreret med demenssygdom som drsag, er saledes storre end andelen af maend
med en demenssygdom generelt, mens andelen af dedsfald blandt kvinder, der i
2014 blev registret med demenssygdom som dedsdrsag, er lavere end andelen af
kvinder med demenssygdom generelt.

Diagram 3: Ken og demens - forekomst og dedsarsag *'
Kon og demens - registrerede dgdsarsag (index)
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Kilde: Alzheimerforeningen pd baggrund af data fra Sundhedsdatastyrelsen 2015 og Natio-
nalt Videnscenter for demens 2017.

Antallet af dedsfald, der er registreret med en demenssygdom som drsag er steget
de sidste ti ar og mest markant for mand. Mens dedeligheden pr. 100.000 ind-
byggere i perioden 2005 - 2015 er steget med 3,1 procent for kvinde er den steget
med hele 15,5 procent for maend. Arsagen hertil skal ifslge Sundhedsdata Styrel-
sen ses i sammenhang med en andret diagnosepraksis. Men kigger man pa kens-
fordelingen i dedsarsagsregistret og sammenligner med den generelle konsforskel
i forekomsten af demens, viser det sig at forskellen mellem kgnnene er blevet
storre. I 2005 var andelen af meend blandt dedsfald, hvor demenssygdom blev an-
givet som dedsdrsag nogenlunde svarende til den generelle kensfordeling i fore-
komsten af demens. Ti ar senere i 2015 er andelen af mand blandt dedsfald, hvor
demenssygdom er registreret som arsag, markant sterre end i den generelle fore-
komst af demens, mens andelen af kvinder med demens som dedsarsag er va-
sentligt mindre end andelen af kvinder i den generelle forekomst af demens. **

20 Nationalt Videnscenter for demens 2014: Flere dgr af demenssygdomme i Danmark

21 Et index pa 100 viser at andelen af det pagaeldende kgn blandt dgdsfald hvor demens angives som ar-
sag, svarer til andelen af det pageeldende kgn i en generelle forekomst af demens i befolkningen. Et
indextal over 100 betyder at andelen af det pagaldende kgn blandt dgdsfald, hvor demens angives som
arsag, er stgrre end andelen af det pagaldende kgn i den generelle forekomst af demens i befolkningen.
22 Tallene er udregnet af Alzheimerforeningen pé baggrund af data fra Nationalt Videnscenter for demens:
Forekomst af demens hos aeldre | Danmark 2017-2040 samt Sundhedsdata Styrelsen: Dgdsarsagsregistret
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Den @ndrede diagnosepraksis spiller sandsynligvis en afgerende faktor. Sammen-
ligner man i stedet kensfordelingen blandt patienter med en registreret demens-

diagnose med konsfordelingen i dedsarsagsregistret er det nemlig lige omvendt. I
2005 var der en (lille) konsmeessig forskel. Ti ar senere i 2015 er denne forskel ud-
jeevnet, hvilket tyder pd, at den @endrede diagnosepraksis isaer har haft betydning

for registrering af dedsfald blandt mandlige demenspatienter.

Diagram 3: Ken og demens — demensdiagnose og dedsarsag >

Kon og demens - registrerede dgdsfald (index)

120

100
80
60
40
20

0

2005 2015
B Mand ®Kvinder

Kilde: Alzheimerforeningen pd baggrund af data fra Sundhedsdatastyrelsen 2015 og Natio-
nalt Videnscenter for demens 2013.

5. Kon, parerende og demens

Der findes ingen officielle opgerelser over antallet eller konsfordelingen af pare-
rende til mennesker med en demenssygdom. Alzheimerforeningen skenner, at
der er ca. 400.000 pargrende til demenspatienter i Danmark. Langt hovedparten
af parerende er kvinder. Internationale undersogelser viser at mellem 60-70 % af
alle uformelle omsorgsgivere til demens er kvinder. **

Dette svarer til kensfordelingen i en reekke danske undersogelser af parerende til
personer med demens. I en undersogelse af sygdomsbyrden af Alzheimer for pa-
rorende var 67 procent kvinder, og i et storre forskningsprojekt om stette og rad-
givning til demente og parerende var 72 procent pa tilsvarende vis kvinder. I en

—tal og analyser 2015

23 Et index p& 100 viser at andelen af det pagaeldende kgn blandt dgdsfald hvor demens angives som &r-
sag, svarer til andelen af det pageeldende kgn i gruppen af patienter med en demensdiagnose. Et indextal
over 100 betyder at andelen af det pagzaldende kgn blandt dgdsfald, hvor demens angives som arsag, er
stgrre end andelen af det pageeldende kgn i gruppen af patienter med en demensdiagnose.

24 Alzheimer’s Research UK, 2015: Women and Dementia — A marginalized majority ; Alzheimer Disiase
International 2015: Women and Dementia — a global research review; Alzheimer’s Association 2014: Spe-
cial report — women and Alzheimer’s disease.
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anden undersogelse af behovet for aflgsning og aflastning blandt parerende til
mennesker med demens var 71 procent kvinder. Dette svarer endvidere til kens-
fordelingen blandt dem, der ringer til Alzheimerforeningens Demenslinie, hvor
75 procent af de parerende er kvinder (se afsnit 5). >

Tidskreevende at veere parerende

I den danske undersagelse af sygdomsbyrden af Alzheimers Sygdom blandt 469
parerende blev det pavis, at parerende i gennemsnit bruger mellem 5 og 7 timer
dagligt pa at passe og pleje personen med demenssygdom. Der var ikke statistisk
set forskel pa mend og kvinder. Pa tilsvarende vis har en amerikansk underse-
gelse blandt 512 pargrende vist, at der ikke er forskel pda mand og kvinder nar
omsorgsopgaven er mindre end 10 timer om ugen. Men i takt med at omsorgsop-
gaven stiger falder maendene fra. Der er sdledes to gang flere kvinder i den ameri-
kanske undersggelse, der angiver at de bruger mellem 21 og 60 timer om ugen.®

Med en omfattende pleje- og omsorgsopgave kan det vaere vanskeligt at passe et
fuldtidsjob. En amerikansk undersegelse har vist, at hver femte kvinde, der passer
en person med demens, er gdet ned i tid, mens det samme "kun” er tilfeeldet for
tre procent af mendene. Dobbelt sd mange kvinder (10 procent) som mend (fem
procent) har helt matte forlade arbejdsmarkedet for at passe en person med en
demenssygdom. >’

Den amerikanske undersogelse viste endvidere, at kvinder er omsorgsgivende pa-
rorende til en person med demenssygdom i en laengere periode end mand. Mens
der stort set er lige mange mand som kvinder, der har veret den primere om-
sorgsgivende paregrende i mindre end et dr, er der naesten 2% gange sd mange
kvinder, der har veeret den primare omsorgsgivende parerende i mere end fem
ar.

"Pargrendejobbet” omfatter mange forskellige omsorgs- og plejeopgaver lige fra
praktiske garemal og holde styr pa aftaler til mere intime plejeopgaver som at
hjaelpe med personlig hygiejne og toiletbesog. Ifolge en amerikansk undersogelse
er kvindelige pargrende i langt hgjere grad involveret i de mere intime plejeopga-
ver end maend. >

Fysisk og psykisk belastende for begge kon - men mest for kvinder

Udover, at det er tidskraevende at passe og pleje en person med demenssygdom,
kan det ogsa vaere bade fysisk hardt, stressende og folelsesmaessigt belastende, og
der er forskelle pd hvordan mand og kvinder oplever det. Nasten hver anden
kvindelige parerende angiver, at det er fysisk stressende at passe en person med

2> Jacobsen et al: Costs of Informal Care for People Suffering from Dementia , Dement Geriatr Cogn Disord
Extra 2011 ; Nationalt Videnscenter for demens og Socialstyrelse 2012: DAISY delrapport 1 — Stgtte og
radgivning til demente og pargrende ; Socialtstyrelsen 2013: Undersggelse af behov for aflastning og af-
Igsning blandt pargrende til mennesker med en demenssygdom ;

26 Alzheimer’s Association 2014: Special report — women and Alzheimer’s disease.
27 |bid

28 |bid

2 |bid



13

demenssygdom mod knapt hver fjerde mandlige, og to tredjedele af kvinder -
mod halvdelen af mand - siger at det er folelsesmaessigt belastende. 3°

En undersogelse Alzheimerforeningen gennemforte sammen med Folkebevaegel-
sen mod ensomhed i 2016 har endvidere vist, at 25 procent af kvindelige pare-
rende og 22 af de mandlige er ensomme. En undersogelse fra USA viser tilsva-
rende at 30 procent af parerende til mennesker med en demenssygdom foler sig
isolerede, heraf kaeder 17 procent af kvinder mod "kun” to procent af mand det
sammen med folelsen af at veere deprimeret.

Flere internationale undersggelser har pa samme mdde pavist, at kvindelige pare-
rende til en person med demens i hgjere grad end meend far alvorlig depression
eller angst.

Kvinder oplever mere stigma og mindre stotte

En amerikansk undersogelse blandt parerende til mennesker med demens viser,
at kvindelige pargrende oplever storre stigma forbundet med sygdommen end
meend. Studiet viser desuden, at kvinderne oplever omsorgsrollen som mere byr-
defuld sammenlignet med de mandlige parerende. Disse tal geelder bade ift. pare-
rende egtefeller og voksne bern. De parerende blev i undersegelsen spurgt om
hvad der ifolge dem ville vaere mest effektivt ift. at minimere stigma ifm. demens.
Hertil pegede 42 % af dem pa eget viden og kendskab til demens, blandt den ge-
nerelle befolkning og i sundhedsvesenet, som en verdifuld lgsning. 3

Forskning viser samtidigt, at kvinder der yder omsorg for en mandlig egtefaelle
ramt af demens oplever at fi mindre stotte fra venner og familie sammenlignet
med en mandlig egtefaelle i samme situation. 3+

Der er ogsa forskel pa kennene i forhold til hvilken form for stette og aflastning,
parerende efterlyser. En dansk undersogelse har vist, at kvinder i hgjere grad end
meend har brug for hjelp til, at den demensramte zegtefeelle kan deltage i me-
ningsfulde aktiviteter. Maend har til gengzeld i hgjere grad brug for hjelp til per-
sonlig pleje til deres aegtefelle/samlever. Nar man ser pa forskellen blandt ken,
kan det konstateres, at der er forskel pd, i hvilken grad mend og kvinder har fiet
praktisk hjeelp. Mandlige parerende (28,2 %) far i hgjere grad end kvindelige pa-
rorende (17,2 %) praktisk hjeelp. 35

30 |bid

31 Alzheimerforeningen 2016: Haves: Ensomhed @nskes: Demensvidende samfund Spgrgeskemaundersggelse blandt
pargrende til demenspatienter ; Alzheimer’s Association 2014: Special report — women and Alzheimer’s disease.

32 Alzheimer Disiase International 2015: Women and Dementia — a global research review;
33 Kahn, Wishart et al.: ”Caregiver stigman and burden in memory disorders: An evaluations of the effects
of caregiver type and gender” I: Current Gerontology and Geriatrics Research 2016

34 Alzheimer’s Research UK, 2015: Women and Dementia — A marginalized majority

35 Socialtstyrelsen 2013: Undersggelse af behov for aflastning og aflgsning blandt pargrende til mennesker
med en demenssygdom
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6. Kon og demensradgivning

Alzheimerforeningen har siden 2006 drevet en uathangig og anonym telefonrad-
givning om demens. Formadlet er at give demenspatienter og parerende en aner-
kendende, faglig kompetent og anvendelig radgivning om livet med demens.
Hvert ar ringer godt 2.000 personer til Demenslinien, og siden 2009 er der regi-
streret flere end 14.500 telefonsamtaler. Det er bade personer med demenssyg-
dom og parerende, der benytter Demenslinien. 3¢

Diagram 4: Opkald til Demenslinien - fordelt pa ken og henvender

Kon og demens

- andel af opkald - patienter og pargrende
80

70
60
50
40

Procent

30
20
10

Patienter Demenslinien Pargrende demenslinien
B Maend B Kvinder

Kilde: Alzheimerforeningen, 2017 (n = 11.679)

Selvom mand kun udger godt en fjerdedel af alle demenspatienter i Danmark,
kommer fire ud af ti opkald fra en demenspatient til Demenslinien fra en mand.
Og selvom der er langt flere kvinder, der rammes af en demenssygdom - og man
derfor kunne antage, at det isaer er deres mandlige agtefeller, der soger rad og
vejledning - er der tveertimod forholdsvis flest kvinder, der sager rad om livet
med demens hos Alzheimerforeningens telefonrddgivning. Neesten tre ud af fire
paregrende, der ringer til Demenslinien, er kvinder. (jf. diagram 4). Denne tendens
stotter sdledes op om internationale forskningsresultater, der konkluderer, at
selvom flere kvinder end mand udvikler en demenssygdom, er det i hgjere grad
kvinderne, der er involveret i pargrendearbejdet.

Ser man narmere pad de pargrendes relation til personen med en demenssygdom,
er der stadig en uforholdsvis stor overvaegt af kvindelige familiemedlemmer der
ringer til Demenslinien. Ikke overraskende baerer kvinder hovedparten af ansva-
ret i familien for at sege rad og vejledning om livet med demens. Men der er dog

36 Siden 2009 har telefonrddgiverne efter hver samtale indtastet data om samtalen i en elektronisk
database. Der registreres ingen personhenfarbare data og personer, der kontakter Demenslinien
bliver ikke bedt om at besvare andre spergsmdl end dem, der er direkte relevante for den pageel-
dende samtale. Registreringen i databasen sker udelukkende pa baggrund af de data, som telefon-
radgiverne kan observere undervejs i samtalen. Skemaet i databasen bestar dels af afkrydsningsfel-
ter pa forud definerede kategorier - fx om henvenderens kgn (mand/kvinde/ukendt), dels af et
abent tekstfelt, hvor radgiverne skriver et 5-10 linjers anonymiseret referat af samtalens indhold. 77
procent er parerende, mens 4 procent er demenspatienter. Resten er fagpersoner, journalister eller
studerende.
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en svag tendens til at forholdsvis flere mandlige aegtefeeller soger rad og vejled-
ning pad Demenslinien end mandlige born, seskende eller svigerfamilie (jf. dia-

gram s )
Diagram 5: Opkald til Demenslinien - fordelt pa ken og familierelation

Ken og demens

- familierelation fordelt pa kgn
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o o

Kilde: Alzheimerforeningen 2017 (n = 11.200)

Samtaler pa Demenslinien handler om alle aspekter af livet med demens fra de
forste mistanker om kognitive problemer til den palliative pleje ved det sidste
suk. Kigger man pa hvilke emner parerende mand eller kvinder isar ringer om,
er der ikke de store kansforskelle. Det er for begge kan iseer spergsmal om statte,
pleje, omsorg, behandling, udredning og de psykologiske udfordringer, der er for-
bundet med livet som pargrende til en person med en demenssygdom. Der er dog
en lille tendens til, at samtaler med kvindelige pargrende i hgjere grad bergrer
psykologiske temaer som sorg, angst, depression og tilsvarende folelsesmaessige
udfordringer, der er forbundet med det at vere pargrende. (jf. diagram 6 )

Diagram 6: Opkald til Demenslinien - fordelt pa ken og emner for radgivning
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Kilde: Alzheimerforeningen 2017 (n = 11.200)
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Tendensen til at samtaler med kvinder i hojere grad end samtaler med mand
handler om psykologiske emner, ses i endnu hgjere grad for demenspatienter.
Mens faerre end 10 procent af alle samtaler med mandlige demenspatienter hand-
ler om psykologiske emner, er det naesten hver femte samtale med en kvindelig
demenspatient.(Diagram ikke vist)3”

Parerende til personer med en demenssygdom giver ofte udtryk for at samlivet
med en demenspatient medferer en rekke psykologiske udfordringer. Det er der-
for interessant at se i hvilke sammenhange disse udfordringer optraeder, og om
der er forskel pa hvilke emner, der iseer belaster meend og kvinder.

Diagram 7: Opkald til Demenslinien - fordelt p& ken og belastning -index 3®
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Kilde: Alzheimerforeningen 2017. (n = 11.200)

Ved at sammenligne samtaler hvor parerende giver udtryk for en psykisk belast-
ning med samtaler, hvor den psykiske belastning ikke optraeder, viser der sig
markante forskelle pd mand og kvinder. Mens bade mand og kvinder som parg-
rende er psykisk pavirket, ndr demenspatienten enten skal flytte eller bor pa ple-
jehjem, er det tydeligt at manglende mulighed for aflastning og aflesning belaster
kvindelige pargrende forholdsvis oftere end parerende maend. Det samme gor sig
geldende i spergsmal om mad og drikke, herunder is@r problemer med for ringe
eller for lidt mad og drikke, eller med for lidt hjaelp til demenspatienten, nar
denne skal spise eller drikke. (jf. Diagram 7)

Mens disse situationer begge umiddelbart lader sig forklare ved henvisning til de
traditionelle kensroller, skal man grave lidt dybere, for at finde forklaringen pa
hvorfor flere meend end kvinder giver udtryk for at veere folelsesmaessigt pavir-

37 Tallene stammer fra analyse af Alzheimerforeningens Demensradgivning 2017. Der er ikke medtaget et
diagram for dette forhold

38 Index viser hvilke emner, der iseer optraeder i samtaler hvor de pargrende har givet udtryk for en fglel-
sesmaessig udfordring. Er index over 100 optraeder det pageaeldende emne forholdsvis oftere i samtaler
med en psykologisk udfordring end i samtaler, hvor der ikke gives udtryk for en psykologisk udfordring.
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kede, ndr personalet indgar som emne for radgivningen. Ved at analysere de en-
kelte samtaler med meend, viser det sig, at det iseer handler om situationer hvor
der er samarbejdsvanskeligheder og konflikter med personalet. Det tyder derfor
pa at pargrende maend i hojere grad end kvinder kontakter Alzheimerforeningens
telefonrddgivning, hvis der opstar konflikter med plejepersonale eller andre kom-
munalt ansatte indenfor demensomsorgen.

Pa tilsvarende vis viser analysen, at ledelse - iser pa plejehjem - forholdsvist of-
tere optraeder i samtaler med kvindelige parerende, der har givet udtryk for en
psykologisk pdvirkning. En naermere analyse af de enkelte samtaler viser dog, at
det i hovedsagen er fordi Alzheimerforeningens radgivere henviser de pargrende
til at kontakte ledelsen for at fa hjelp til at lose det problem, der har givet anled-
ning til den psykiske udfordring. Ser man bort fra disse samtaler er der ingen for-
skel pa maend og kvinder forhold til hvor ofte ledelse optraeder i samtaler, hvor
der er givet udtryk for en psykisk udfordring.

Alzheimerforeningens telefonrddgivere, der alle har en relevant faglig uddannelse
og mangedrig praktisk erfaring indenfor demensomradet, peger som forklaring
p4, at det er nedvendigt i hgjere grad at tilskynde og opfordre kvinder end mand
til at kontakte ledelsen, fordi kvinder ofte er usikre og ikke gnsker at "veere til be-
sveer”. Den bekymring synes omvendt ikke at veere kendetegnende for mandlige
pargrende.

En vigtig del af Alzheimerforeningens radgivning er at henvise personen, der
kontakter Demenslinien til en fagperson, sagsbehandler eller gruppe af ligestil-
lede, der eventuelt kan hjzelpe med de konkrete spergsmal vedkommende har.
Konsforskellen viser sig ogsa i disse henvisninger.

Diagram 8: Opkald til Demenslinien — henvisning fordelt pa ken
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Kilde: Alzheimerforeningen 2017 (n = 11.200 )

Der er saledes en tendens til at forholdsvis flere kvindelige parerende, bliver hen-
vist til demenskoordinatorer, psykolog og i mindre grad hjemmehjzelp eller pleje-
personale. Mandlige parerende henvises til gengeeld forholdsvis oftere til advokat
eller en officiel klageinstans. (jf. diagram 8).
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Kigger man neermere pa de samtaler, hvor parerende eller demenspatienter har
givet udtryk for en psykologisk udfordring, viser der sig et lidt anderledes mon-
ster. Mens kvindelige parerende forholdsvis oftere end mandlige parerende bliver
henvist til psykolog generelt, viser det sig, at kensforskellen nzesten er udlignet
nar man alene ser pd de samtaler, hvor parerende har givet udtryk for en psykolo-
gisk udfordring. (jf. diagram g).

Diagram 9:-Opkald til Demenslinien - henvisning til psykolog fordelt pa ken 3°
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Kilde: Alzheimerforeningen 2017 (n = 11.200, 2.466 0g 488 )

Dette kunne tyde pa, at Alzheimerforeningens telefonrddgivere, nar de taler med
pargrende maend om psykologiske spergsmadl, i hgjere grad er opmaerksom pa at
henvise de pageeldende til en psykolog for at fa professionel hjeelp til at handtere
de psykologiske udfordringer, de pargrende giver udtryk for.

7. Forskning og demenshandlingsplan er konslos

Selvom der forskes i demens ift. bade biologiske og psykosociale kgnsfaktorer,
kritiseres forskningen for ikke at have nok fokus pa kensaspekterne. Blandt andet
har et litteraturstudie fra 2017 gennemgdet 48 publicerede forskningsresultater af
Alzheimer-medicins effekt pd meend og kvinder. Litteraturstudiet konkluderer, at
fa eller ingen studier har haft fokus pa kensforskelle, og papeger, at dette aspekt
er vigtigt at tage med i fremtidige studier, hvis man vil forsta medicinens effekt
pa demenspatienter - bl.a. fordi dyreforseg har pavist forskelle pga. af ken. +°

En anden undersagelse konkluderer ligeledes, at det er vigtigt at tage hajde for
historiske, sociale og kulturelle tendenser for bedst at kunne bestemme den

32 Indexet viser om andelen af maend eller kvinder der bliver henvist til psykolog er stgrre eller mindre end
andelen af maend eller kvinder der generelt henvender sig. Over 100 betyder at andelen er hgjere end ge-
nerelt. Pargrende (pysk) er samtaler med pargrende, hvor de pargrende har givet udtryk for en eller flere
psykologiske udfordringer.

40 Canevelli, Quarata et al.: “Sex and gender differences in the treatment of Alzheimer’s disease: A system-
atic review of randomized controlled trials” i: Pharmalogocial research 2017
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fremtidige forekomst og hyppighed af demenssygdom. Herunder vil et gget fokus
pa konsforskelle hjeelpe med at definere individuel behandling og forebyggelse. +

Danmark har fiet en ny demenshandlingsplan. Den er blevet til pa baggrund af et
omfattende udredningsarbejde, et inspirerende samarbejde og en imedekom-
mende dialog med demenspatienter, parerende og fagpersoner - de fleste kvin-
der. ¥

Demenshandlingsplanen indeholder 23 konkrete initiativer til hvordan demens-
indsatsen kan blive bedre. Ingen af disse forholder sig til det faktum, at langt de

fleste demenspatienter er kvinder, at der er store og uhensigtsmaessige kensfor-

skelle i demensudredningen, at den kensbestemte ulighed i behandling betyder

at bade mand og kvinder ikke fir den optimale behandling eller at datagrundla-
get i forhold til kensspecifikke forskelle er tyndt.

De bagvedliggende faglige anbefalinger fra Sundhedsstyrelsen naevner heller ikke
hverken maend, kvinder eller kon med et eneste ord. Kensaspektet er ganske en-
kelt fraveerende i anbefalinger og konkrete forslag til den fremtidige demensind-
sats i Danmark.

Kgbenhavn 8. marts 2017

41 Mielke et alt: “Clinical epidemiology of Alzheimer’s disease: assesing sex and gender differences” (2014)
I: Clinical Epidemiology 2014:6

42 Sundheds- og zldreministeriet januar 2017 — National demenshandlingsplan 2025

43 Sundhedsstyrelsen 2016: Livet med demens - styrket kvalitet i indsatsen - FAGLIGT OPLAG TIL DEN NA-
TIONALE DEMENSHANDLINGSPLAN 2025



