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Da den tyske læge Alois Alzheimer i 1901 mødte den 51-årige kvinde Augu-
ste D., kunne han næppe have forudset, hvilken omfattende betydning dette 
møde skulle få for eftertiden. 

Auguste D. var indlagt på et psykiatrisk afsnit på et hospital i Frankfurt, og 
gennem fire måneder fulgte Alois Alzheimer hendes tilstand tæt: Han obser-
verede, hvordan hun kæmpede med tiltagende hukommelsestab, vrangfore-
stillinger og udbrud af vrede, der fik hende til at slå andre patienter. 

Ifølge Alois Alzheimers’ journalnotater svingede Auguste D. mellem at kunne 
svare korrekt og meningsfuldt, og andre gange være forvirret og svare på ting, 
der ikke blev spurgt om. Hendes tilstand forværredes hurtigt, og efter blot tre 
måneder kunne hun ikke længere besvare Alois Alzheimers spørgsmål (Her-
skovits, 1995, p. 149; Lock, 2013, p. 29) I sine sidste optegnelser skrev Alois 
Alzheimer, at Auguste D. var fjendtlig, skreg og slog ud efter personalet, når de 
ville undersøge hende. Hun skreg ofte uden ophør i flere timer og måtte hol-
des i sengen (Maurer & Maurer, 2003, p. 22). Selv efter at Alois Alzheimer for-
lod Frankfurt, fortsatte han med at interessere sig for Auguste D.s tilstand, og 
da hun døde i 1906, fik han mulighed for at obducere hende. De forandringer, 
Alois Alzheimer kunne se i Auguste D.s hjerne (og efterfølgende i otte andre 
yngre patienter) blev i 1910 optaget i den fjerde udgave af den indflydelsesrige 
lærebog om psykiatri skrevet af Emil Kraepelin. Heri indgik en skelnen mel-
lem pre-senilitet, som yngre patienter som Auguste D tilhørte, og senilitet, der 
ansås som en naturlig del af alderdommen. Pre-senilitet fik navnet Alzheimers 
sygdom og blev beskrevet som en ny sygdom, der fandt sted for tidligt, før 
alderdommen (Cloos, 2017; Lock, 2013, p. 35). 

Først i 1970-80’erne argumenterede biomedicinske forskere for, at kravet 
om alder som sygdomskriterie skulle bortfalde, og at alle skulle samles un-
der diagnosen Alzheimers sygdom. Senilitets-begrebet blev forkastet og den 
skarpe distinktion mellem demenssygdom og alderdom, som vi kender den i 
dag, blev etableret (Fox, 1989). Resultatet blev et langt større antal patienter 
end hidtil, og det skabte vejen for etableringen af et nyt biomedicinsk forsk-
ningsfelt med mere præcise diagnoser og behandlinger. Patientorganisationer 
på demensområdet opstod på samme tidspunkt og med dem fulgte også en 
platform for at advokere for at finde en kur (Cohen, 1998; Fox, 1989).
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Sideløbende med adskillelse mellem alderdom og demens er der i Danmark 
og andre lande opstået stærke idealer for, hvordan aldring optimalt set skal 
være ”aktiv” og ”sund”, og de ældre helst skal forblive uafhængige, selvstæn-
dige og rørige så længe som muligt (Oxlund et al., 2019). I den kontekst bliver 
demenssygdom en antitese til den aktive, sunde alderdom og udgør et fryg-
tet og meget uønsket fremtidsscenarie, hvor personen, i takt med at sygdom-
men skrider frem, bliver mere og mere afhængig af andre menneskers hjælp 
(Driessen, 2018; Sandberg & Marshall, 2017).

I dag, mere end 100 år efter mødet mellem Auguste D. og Alois Alzheimer, 
ved vi, at Alzheimers sygdom er den hyppigst forekommende type demens-
sygdom, og at der findes mere end 100 demenssygdomme. I Danmark estime-
res det, at op mod 100.000 danskere fra 60-årsalderen og op har demens (se 
artikel 2 i dette nummer). Der er blevet forsket massivt i demenssygdomme i 
forsøget på at forstå de forandringer, der sker i hjernen – ikke mindst i håbet 
om ultimativt at kunne finde en kur mod demens. Det håb har endnu ikke 
kunnet lade sig indfri. Til gengæld er der sket store landvindinger i forståelsen 
om mekanismerne ved demens og ift. udviklingen af redskaber til at forske i 
demens (se artikel 1 i dette nummer). Sundhedsvidenskaben ved i dag me-
get mere om demenssygdomme, og der er fundet forskellige medicinske be-
handlingsmuligheder, der kan forhale visse demenssygdomme for en periode. 
I skrivende stund ligger ét medikament til behandling af Alzheimers sygdom 
til afgørelse i Medicinrådet. Hvis det bliver godkendt til behandling i det of-
fentlige sundhedsvæsen, vil det være det første gang i mere end 20 år, at der 
introduceres ny behandling af demens i Danmark.

Selvom der sker fremskridt på det biomedicinske område, og vi i dag ved me-
get mere om demens end Alois Alzheimer gjorde i starten af det 20. århund-
rede, er der stadig meget, vi ikke ved om demens (se første artikel i dette num-
mer). Demens forbliver på mange måder en gåde (Lock, 2013), og fraværet 
på det biomedicinske gennembrud ift. at finde en kur gør, at det er vigtigt at 
sætte fokus på det bedst mulige liv med sygdommen. Og her kan samfundsvi-
denskaben med sine mangeartede metoder og interessefelter skabe væsentlige 
bidrag. 

Dette nummer af Samfundsøkonomen handler om, hvordan livet med de-
mens leves i dag og hvor hvad vi som samfund kan gøre for at forbedre for-
hold for dem, der har sygdommen og deres pårørende. Først starter vi dog ud 
med to bidrag, der giver en status over, hvad vi i dag ved om sygdommen og 
dens samfundsøkonomiske omkostninger og konsekvenser.

I den første artikel, Demenssygdomme – sygdomsmekanismer, symptomer, 
diagnostik, forebyggelse og behandling, giver Kristian Steen Frederiksen en 
gennemgang af den viden, som vi i dag har om demenssygdomme, herun-
der, viden om de forskellige sygdomsgrupper (fx Alzheimers og Lewy Body 
Demens), mekanismerne bag og symptomer. Et samlet kendetegn ved de-
menssygdomme er, at sygdommene langsomt udvikler sig over tid og at syg-
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dommene kan være til stede længe ingen der er klare symptomer. I artiklen 
beskrives det typiske udredningsforløb og den nyeste viden om diagnostiske 
test, som muliggør tidligere diagnostik og bedre muligheder for behandling.     

I den anden artikel, Demens – forekomst, fremskrivning og omkostninger, laver 
Kasper Jørgensen, Olivia Hjulsager Mathiesen og Ann Nielsen en gennemgang 
af forekomsten af demens i Danmark i dag og fremskrivninger for fremtiden. 
Forfatterne gennemgår desuden en række samfundsøkonomiske aspekter ved 
demens, hvor der på trods af uenigheder om opgørelsesmetoder ikke er tvivl 
om, at demenssygdomme er omkostningstunge sammenlignet med andre 
hjerne- og psykiske lidelser. Det skyldes især de høje kommunale plejeom-
kostninger. På trods af fremskridt i behandlingen forventes demenssygdomme 
fortsat at være både hyppige og omkostningstunge i fremtiden.

Den tredje artikel, Demens’ sociale prognose – hvordan mennesker med demens 
forstår og oplever livet med en demensdiagnose, stiller skarpt på den gruppe, 
det hele handleler om, nemlig mennesker med demens. Ida Lind Glavind be-
skriver i artiklen livet, sådan som mennesker med demens, oplever det. Artik-
len bygger på et omfattende etnografisk feltarbejde blandt mennesker med de-
mens. I artiklen beskrives et dominerende kulturelt narrativ om demens som 
social død, hvor mennesker med demens alt for ofte fremstilles som subjekter 
i opløsning. Dette narrativ efterlade mennesker med demens, efter at de har 
fået stillet diagnosen, med en frygt for at blive ladt alene og ekskludret. Men i 
artiklen vises også sprækker af håb og glæde efter en demensdiagnose, og der 
peges på et behov for en mere nuanceret forståelse af demens i samfundet.

I den fjerde artikel, Voksne børn med forældre med demens: Hvem er de og 
hvordan påvirkes deres arbejdsliv?, sætter Anders Barstad, Jane Greve, Marie 
Henriette Madsen fokus på de pårørende til mennesker med demens. Voksne 
børn med forældre med demens udgør ofte en vigtig ressource både for deres 
forældre og for samfundet via deres deltagelse på arbejdsmarkedet. På bag-
grund af nye nationale data om pårørende fra 2025, viser forfatterne, at rollen 
som pårørende til en forælder med demens ikke påvirker selve arbejdsmar-
kedsdeltagelsen. Til gengæld peger analysens resultater på, at kvaliteten og 
intensiteten af arbejdet bliver påvirket.

En stor andel blandt plejehjemsbeboerne i dag har demens eller demenslig-
nende symptomer og behov for særlig støtte, omsorg og pleje. I den femte ar-
tikel, Tryghedsskabende velfærdsteknologi i demensplejen, undersøger Stinne 
Aaløkke Ballegaard, Astrid Meyer og Anders Albrechtslund praktiske og etiske 
aspekter ved brug af teknologier så som GPS og sensorteknologi på plejehjem, 
som, i mangel på personale, fx kan benyttes til at forbygge fald og sikre, at 
plejehjemsbeboere ikke forlader plejehjemmet alene. Forfatterne beskriver, 
hvordan teknologierne anvendes i praksis på plejehjemmene, og diskuterer 
de udfordringer, såsom falsk tryghed eller alarmtræthed blandt plejepersona-
let, der følger med en øget anvendelse af det, som kaldes tryghedsskabende 
velfærdsteknologi. 



5

Temanummer: Demens

SAMFUNDSØKONOMEN 3/2025� Udgives af Djøf Forlag

I takt med at befolkningen bliver ældre, vil antallet af personer med demens 
og demenssymptomer stige – også i byområder. Et demensvenligt samfund 
– som beskrevet i Den Nationale Handlingsplan for Demens 2025 – handler 
om, at mennesker med demens skal kunne leve et aktivt liv og være en del af 
det lokale fællesskab. I den sjette artikel, Demensvenlige byer som relationelle 
landskaber: Om tilhør, deltagelse og relationel medborgerskab, beskriver Mi-
rjam Due Tiemensma med udgangspunkt i et omfattende etnografisk feltar-
bejde i København, hvordan personer med demens oplever hverdagen i byen. 
Artiklen introducerer begrebet relationelle landskaber som en central nøgle til 
at forstå, hvad der gør en by demensvenlig. Det handler ikke kun om tydelig 
skiltning og tekniske tilpasninger, men om at skabe fysiske, sociale og insti-
tutionelle rammer, der gør det muligt for mennesker med demens at deltage 
i både formelle og uformelle fællesskaber. På den måde kan mennesker med 
demens fortsat føle sig som en del af samfundet og bidrage til fællesskabet.

Vi slutter dette nummer af Samfundsøkonomen af med et partindlæg fra Alzhe-
imerforeningen. Artiklen, Et demensvenligt retssystem, af Mette Raun Fjordside 
og Anja Biehl-Nielsen tager udgangspunkt i en konkret sag, ”Kolding-sagen”, 
hvor en 75-årig mand med svær demens i 2024 blev dømt til anbringelse på en 
psykiatrisk afdeling på ubestemt tid efter et tragisk dødsfald på et plejehjem. 
Sagen fremhæver alvorlige strukturelle udfordringer for mennesker med de-
mens i det danske retssystem og peger på, at der er et behov for at styrke rets-
sikkerheden og den personcentrerede omsorg for mennesker med demens. 

Ida Lind Glavind og Jane Greve
Redaktionen af dette nummer
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Introduktion

Demens er et samlebegreb (syndrom), der dækker over en erhvervet svæk-
kelse af kognitive funktioner, som medfører en nedsat evne til at udføre dag-
ligdags funktioner. Kognitive funktioner omfatter hukommelse, opmærksom-
hed, sprogfunktion, regneevne, analyse af visuelle indtryk, styringsfunktioner 
og andre hjernefunktioner. Dagligdags funktioner dækker over aktiviteter så-
som madlavning, overholde aftaler, bruge IT, anvende husholdningsredska-
ber som vaskemaskine, handle ind og personlig hygiejne. En svækket evne 
til at udføre disse gør, at mennesker med demens vil have brug for hjælp fra 
andre i dagligdagen (1). 

Selvom mange sygdomme kan give anledning til symptomer forenelig med 
demens, reserveres begrebet primært til den gruppe af sygdomme, der kal-
des demenssygdomme, hvoraf Alzheimers sygdom er den hyppigste (50-60 
% af alle demenstilfælde) efterfulgt af vaskulær demens, Lewy body demens/
demens ved Parkinsons sygdom og pandelapsdemens (frontotemporal de-
mens). Præcise tal eksisterer dog ikke for forekomsten af de enkelte demens-

Demens dækker over et syndrom bestående af en erhvervet kognitiv svækkelse, der 
medfører en påvirkning af dagligdags funktioner. Den kognitive svækkelse kan spænde fra 
hukommelsessvækkelse, nedsat overblik, opmærksomhed, nedsat problemløsningsevner 
og styringsfunktioner. Den hyppigste demenssygdom er Alzheimers sygdom, hvor 
især hukommelsen svækkes i begyndelsen. For demenssygdommene gælder det, at 
sygdomsudviklingen er langsom over år, ofte forudgået at et asymptomatisk stadie, hvor 
de patologiske forandringer i hjernen kan være til stede i årevis uden ag give anledning 
til symptomer. Der er udviklet diagnostiske værktøjer, der muliggør relativ præcis og 
tidligere diagnostik end før, men på trods af dette er der formentligt stadig en betydelig 
underdiagnostik. Sygdommene er forbundet med betydeligt tab af livskvalitet, som dog til 
dels kan afhjælpes med den rette behandling og pleje. Der findes medicinsk behandling 
til Alzheimers sygdom og visse andre demenssygdomme, men en lige så vigtig del af 
behandlingen er information om sygdommen, støtte og pleje til patienten og pårørende. Der 
er aktuelt godkendt ny behandling for Alzheimers sygdom i visse dele af verden, der kan 
ændre den underliggende sygdomsbiologi og forhale sygdomsudviklingen. Derudover pågår 
der forskning i udvikling af nye diagnosemetoder, forebyggelse og behandlinger.

Demenssygdomme – sygdomsmekanismer, 
symptomer, diagnostik, forebyggelse og 
behandling
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sygdomme. Derudover findes en række meget sjældne demenssygdomme. I 
denne artikel gives der en gennemgang af de forandringer, der ses i hjernen 
ved demenssygdomme, symptomer og forløb, behandling og forebyggelse og 
til sidst en gennemgang af den seneste forskning.

Sygdomsmekanismer ved demenssygdomme

Der er sket betydelige landvindinger over de seneste 20-30 år i forståelsen af 
sygdomsmekanismer, og der er udviklet redskaber, der gør det muligt at for-
ske i disse. Der er ikke desto mindre stadig betydelige mangler i forståelsen af 
sygdommene (2).

Generelt set har sygdommene et relativt langt forløb over adskillige år (se 
figur 1). 

Figur 1: Amyloidkaskade-hypotesen og undersøgelsesmetoder

Figuren viser amyloidkaskaden. Først aflejres amyloidproteinet (op til 30 før symptomdebut), 
herefter tauaflejringer, neurodegeneration og symptomer. Figuren viser endvidere undersø-
gelsesmetoder, der kan anvendes til at at påvise forandringerne (patologien) mhp. at diagno-
sticere Alzheimers sygdom.
Lavet i Biorender.com

For visse sygdomme (f.eks. Alzheimers sygdom og Lewy body demens) vides 
det, og for de fleste andre demenssygdomme formodes det, at der er et langt 
forløb (muligvis op til 20 år), hvor patienter enten ikke har symptomer eller 
har meget milde symptomer, men hvor der kan måles begyndende forandrin-
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ger i hjernen. Det drejer sig specifikt om aflejringer af proteiner, der menes at 
være skadelige eller muligvis igangsætter en skadelig proces i hjernen. Dette 
vil via endnu ikke kendte mekanismer medføre, at nervecellerne i hjernen 
destrueres (denne proces kaldes neurodegeneration) og symptomer på de-
mens opstår (1,2). Da et fællestræk ved demenssygdommene er nerodegene-
rationen, omtales sygdommene også ofte som neurodegenerative demenssyg-
domme (3,4).

Alzheimers sygdom

Ved Alzheimers sygdom aflejres proteinerne beta-amyloid og tau, hvorefter 
celledød indtræffer (5) (se figur 2). Ved hjælp af forskellige metoder kan både 
proteinerne og celledøden ”måles” (5), og dette kan bruges til at stille diag-
nosen med (9), og en ny  behandling virker ved at fjerne beta-amyloid (10) 
(11,12). Der er også andre sygdomsprocesser involveret ved Alzheimers syg-
dom, hvoraf eksempelvis en fejlbehæftet aktivering af immunforsvaret kan 
spille en vigtig rolle (13). 

Det har endnu ikke været muligt at forklare, hvorfor Alzheimers sygdom op-
står hos visse mennesker. I sjældne tilfælde kan det være arveligt, hvor en 
person arver en fejl i arvemassen og med meget stor sandsynlighed (tæt på 
100 %) vil udvikle Alzheimers sygdom (15). Ved langt de fleste patienter vil 
det dog dreje sig om ”sporadisk” Alzheimers sygdom, hvor en kombination af 
genetiske (f.eks. genet APOE (16)) og miljøfaktorer (målt ved f.eks. lav uddan-
nelsesniveau, kvindeligt køn, rygning og fysisk inaktivitet (17)), medvirker til, 
at sygdommen opstår. 

Andre demenssygdomme

Ved Lewy body demens aflejres proteinet alpha-synuclein, der også ses ved 
Parkinsons sygdom (18). Ved pandelapsdemens kan det være flere forskellige 
proteiner, der aflejres (20). Ved vaskulær demens ses en anden sygdomsme-
kanisme, hvor det er forskellige sygdomme i hjernens blodkar, der giver de-
menstilstanden. Det kan dreje sig om mere kroniske forandringer forårsaget 
af forhøjet blodtryk, type 2 diabetes, rygning osv., der kan give f.eks årefor-
kalkning (21).                                                                                                                              

Symptomer ved demens

De fleste demenssygdomme er karakteriseret ved en snigende symptomde-
but og langsom symptomudvikling over adskillige år. Sygdomsforløb fra de 
første diskrete kognitive symptomer til død vil variere betydeligt fra patient 
til patient fra få år op til 20-25 år, og mange patienter lever mange år med 
symptomer (22) (se tabel 1 og figur 2). I begyndelsen vil symptomerne ofte 
være så diskrete, at patienten såvel som personer omkring patienten ikke vil 
bemærke dem. Der er derfor også ofte en betydelig forsinkelse fra, at symp-
tomer opstår, til patienten diagnosticeres med en demenssygdom. I et norsk 
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studie med patienter under 65 år ved debut gik der gennemsnitligt 5,5 år fra 
de første symptomer til diagnose (23). Der var både en betydelig forsinkelse, 
fordi patienten ikke opsøger læge, men også fordi man ikke undersøges for 
demens eller sendes videre til udredning i hospitalsregi (i primær- såvel som 
i sekundærsektoren). Udover de meget milde symptomer, der let overses, er 
der andre faktorer, der kan bidrage til forsinkelsen. Af patientrelaterede fakto-
rer kan nævnes frygt for diagnosen og for stigmatisering, der kan følges med 
en diagnose og manglende viden om sygdommen. For faktorer relateret til 
sundhedspersonalet kan patienten mødes af personale, der ikke mener, at det 
er nødvendigt at undersøge for demenssygdomme i det hele taget, manglende 
viden om symptomer og udredning samt manglende erkendelse af demens-
sygdomme som årsag til symptomer.

Tabel 1: Oversigt over symptomer ved de hyppigste demenssygdomme

Sygdom Symptomer

Alzheimers sygdom I begyndelsen påvirkning af indlæring og hukommelse. Nye 
begivenheder lagres ikke, og patienten vil glemme aftaler, 
eller hvad der tidligere et blevet sagt. Stiller de samme 
spørgsmål. Irritabilitet, angst og depressive symptomer. 
Som sygdomme progrediere kan der komme påvirkning 
af sprog, rum-retningsfunktioner, overblik, orienterings-
evne, manglende viden om, hvad dato/år det er. Der kan 
tilkomme mere udtalte adfærdsforstyrrelser som vrangfore-
stillinger, aggressivitet eller agitation

Lewy body demens/ 
Parkinsons sygdom

Kognitivt vil symptombilledet være præget af nedsat op-
mærksomhed, langsommelig tænkning. Hukommelsen ofte 
relativt bevaret. Der er mange non-kognitive symptomer, 
f.eks motoriske symptomer med stive muskler, rystelser, 
langsommelige bevægelser. Der er ofte søvnforstyrrelser, 
især såkaldt REM-søvnsforstyrrelser, som medfører, at 
patienten kan have en meget urolig søvn og være i fare for 
at komme til skade (f.eks ved fald ud af sengen), svimmel-
hed, forstoppelse og bydende vandladningstrang (grundet 
påvirkning af den del af nervesystemet, der regulerer disse 
funktioner).

Vaskulær demens Mere broget sygdomsbillede, da læsionerne kan sidde 
forskellige steder i hjernen. Dog ofte en profil med nedsat 
mental fleksibilitet, langsommelighed, påvirkede styrings-
funktioner. Kan være ledsaget af lammelse. 

Frontotemporal  
demens

Adfærdsmæssig variant: Præget af tidlige og meget mar-
kante adfærdsforstyrrelser, f.eks i form af apati, ekstremt 
nedsat initiativ, upassende adfærd (f.eks seksualiserende), 
manglende forståelse for sociale spilleregler, manglende 
impulskontrol, manglende empati. Kognitivt ses der også 
betydelige udfald i form af svigtende styringsfunktioner, 
nedsat mental fleksibilitet, vurderingsevne, tendens til at 
forstå udsagn bogstaveligt.

Sproglige varianter: Udpræget (og ofte langt hen i syg-
domsforløbet) isoleret påvirkning af sprogfunktionerne. Med 
tiden dog også påvirkning af andre kognitive funktioner
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Den tidligste symptomatiske fase i sygdommen, vil typisk være karakteriseret 
af en så let kognitive svækkelse, at den ikke opfylder kriterierne for demens 
(da der ikke er påvirkning af dagligdags funktioner). Denne fase af sygdom-
men betegnes let kognitiv svækkelse (24). Efterhånden vil patienten udvikle 
sig til demensstadiet, der opdeles i 3 stadier (Se figur 1) (baseret på WHO’s 
kriterier (26)):

Let demens: Karakteriseret af lettere symptomer, men med begyndende be-
svær med dagligdags funktioner. Patienten vil typisk kunne bo alene og fun-
gere med minimal støtte og hjælp. Symptomerne kan være enkelte forglem-
melser, håndtering af IT bliver sværere, men kan varetages, problemer med 
at følge opskrifter, lettere orienteringsvanskeligheder, øget brug af kalendere

Moderat demens: Omfattende kognitive svigt, der nødvendiggør betydelig 
hjælp i hverdagen i form af støtte fra pårørende eller plejepersonale. Tendens 
til at glemme hurtigt (så patienten vil spørge om det samme igen og igen), 
svært ved at lave mad og handle ind, skal have hjælp til at huske aftaler og 
at tage medicin. Betydelige orienteringsvanskeligheder og problemer med at 
finde rundt.

Svær demens: Afhængig af hjælp døgnet rundt og vil næsten altid have behov 
for at bo i en plejebolig. Har brug for hjælp til personlig pleje, komme i tøj osv.

Skelnen mellem de forskellige demensstadier kan i praksis være svært. Der 
kan ikke opsættes klare, objektive milepæle for overgangen fra det ene til det 
næste stadie, og derfor vil vurderingen af sygdomsstadiet være behæftet med 
en vis usikkerhed.

Udover den kognitive svækkelse og tab af evnen til at udføre dagligdags funk-
tioner vil der være en række andre symptomer, der ofte ses ved demenssyg-
domme. Alle patienter med en demenssygdom vil f.eks. udvikle ændringer i 
adfærd og personlighed og i mange tilfælde også psykiske symptomer (27). 
Forskellige begreber er blevet brugt igennem tiden såsom Behavioural and 
Psychological Symptoms of Dementia (BPSD) og udfordrende adfærd. Disse 
samlebegreber dækker over adfærd, der kan spænde over irritabilitet, ned-
sat initiativ og apati, manglende interesse, nedsat empati, vrede, aggressiv 
adfærd, urolig adfærd, angst, vrangforestillinger og hallucinationer (28). De-
cideret depression og angst er også en hyppig komplicerende faktor i et de-
mensforløb. Disse, samt førnævnte symptomer kan både være smertefulde 
for patienterne, men medfører også ofte pårørendebelastning, og er en hyppig 
medvirkende årsag til, at patienter med demens flytter i en plejebolig (29). Et 
andet hyppigt symptom, der også medfører betydelig pårørendebelastning, 
er nedsat sygdomserkendelse (30). Mange patienter vil have nedsat erken-
delse af demenssymptomerne, men også for symptomer på andre sygdomme. 
Dette bunder formentligt i en påvirkning af de kognitive processer (herun-
der hukommelse), der er nødvendige for at have indsigt i egen tilstand og 
symptomer, men kan også i et vist omfang være en psykologisk mekanisme, 
hvor patienten som en forsvarsmekanisme benægter eller underdriver betyd-
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ningen og omfanget af symptomerne. Den nedsatte indsigt kan vanskeliggøre 
behandlings- og plejemæssige indsatser, da patienten vil være ude af stand til 
at erkende behovet herfor. Derudover kan det også medføre, at patienten ikke 
rapporterer symptomer som smerter, depressive symptomer, bivirkninger til 
medicin eller andre alvorlige symptomer til deres læge eller andet relevant 
sundhedspersonale. Tab af habilitet og autonomi er andre, alvorlige konse-
kvenser af sygdommene.

Udredning og diagnostik af demenssygdomme

De fleste henvendelser fra patienter med klager over kognitiv svækkelse vil ske 
til egen læge, men henvisninger til udredningsenheder kan også komme fra 
privatpraktiserende speciallæger eller andre hospitalsafdelinger. Selvom det 
sker, at patienter henvender sig på eget initiativ til egen læge med demens-
symptomer, er det reglen snarere end undtagelsen, at det sker på opfordring 
fra en pårørende. Ved den praktiserende læge vil formålet med undersøgelsen 
være først at fastslå, om der foreligger en kognitiv svækkelse, og herefter at 
identificere/udelukke andre årsager til den kognitive svækkelse end en de-
menssygdom. Det kan være depression, alkoholmisbrug, sværere medicinske 
tilstande og mangeltilstande (f.eks B12-vitamin) (se figur 1 og figur 3). 

Med henblik på at fastslå eventuel kognitiv svækkelse, findes der forskellige 
korte kognitive screeningstests, hvoraf tre anvendes i almen praksis. Det dre-
jer sig om Mini Mental State Examination (MMSE) (31), Basic Assessment of 
Impaired Cognition (BASIC) (32) og urskivetesten (33). Disse tager typisk fra 
5 til 15 minutter at administrere. Disse vil sammen med oplysninger fra pa-
tienten og en pårørende være afgørende for at opspore patienter med kognitiv 
svækkelse. Hvis den initiale udredning i primærsektoren vækker mistanke om 
en demenssygdom, henvises patienten til udredning i hospitalsregi. 

Udredningen i de hospitalsbaserede udredningsenheder tager i højere grad 
sigte på at afklare, om der foreligger en demenssygdom. Langtfra alle henviste 
vil dog vise sig at have en demenssygdom. Udredningen vil tage udgangs-
punkt i at afklare sygehistorien via information fra patienten og pårørende, 
der kender patienten og dennes hverdag. Forskellige skalaer, herunder kogni-
tive screeningstests og skalaer til måling af dagligdags funktionsniveau anven-
des hyppigt. Lægen vil udføre en fysisk og neurologisk undersøgelse. Derud-
over vil der udføres en eller flere hjerneskanninger (for at se efter ændringer 
i hjernens struktur eller funktion), rygmarvsvæskeundersøgelse (til måling af 
beta-amyloid og tau) og evt. andre supplerende undersøgelser.  
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Figur 2: Sygdomsmodel for demenssygdomme 

Panel A viser en generel sygdomsmodel for demenssygdomme. Et langt asymptomatisk for-
løb med proteinophobning, hvorefter neurodegeneration følger, og det symptomatiske fase 
af sygdommen begynder. Sort streg indikerer sygdomsforandringer, der begynder mange år 
før symptomdebut. Gul streg indikerer ændring i kognitive funktioner og blå streg ændring i 
funktionsniveauet.
Panel B illustrerer de 3 stadier i demens (fra venstre mod højre) fra let over moderat til svær 
demens. Illustrationen er fra ABC Demens, en serie af e-læringsprogrammer til sundhedsper-
sonale om demens. Udviklet af Nationalt Videnscenter for Demens.
Lavet i Biorender.com

Organisering af udredningsindsatsen i Danmark

Baseret på tal, der indikerer et betragteligt lavere antal patienter registreret 
med en demensdiagnose end det forventede antal (baseret på overførsel af 
internationale prævalenstal til Danmark), er der en formodet underdiagno-
sticering af demens, som medfører, at patienter aldrig diagnosticeres og heller 
ikke modtager den rette behandling og pleje.

I 2016 blev National Handleplan for Demens lanceret (41), der blandt andet 
udstak retningslinier og mål for demensudredningen. Udredningen skulle gå 
fra at varetages i mindre enheder til at foregå i større, centraliserede enheder 
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med en tværfaglig bemanding (speciallæger i neurologi, geriatri og psykiatri, 
psykologer og sygeplejersker) med nem adgang til ovennævnte undersøgelser. 

De fleste enheder er forankret i neurologien, men kan også være forankret 
indenfor psykiatrien eller geriatrien. Centraliseringen er lykkedes med varie-
rende grad på tværs af regionerne. Det er således f.eks. i Region Nordjylland 
lykkedes at samle udredningen i en udredningsenhed der dækker hele regi-
onen, mens man i Region Midtjylland har 12 udredningsenheder (opgjort 
som antal udredningsenheder, der har indrapporteret til kvalitetsdatabasen 
for demens (DANDEM) i 2023 (42)) . 

I 2022 (seneste år fra hvilket der foreligger tal for et helt kalenderår) viste 
tal fra DANDEM, at 9021 patienter blev set med henblik på udredning i ud-
redningsklinikker i Danmark. Af disse havde 9 % ingen kognitiv svækkelse, 
mens omkring 50 % havde let kognitiv svækkelse eller let demens. Endvidere 
var Alzheimers sygdom den hyppigste diagnose (45 %) efterfulgt af vaskulær 
demens (13 %) (43).

Behandling af demenssygdomme

Aktuelt findes der ingen kurativ behandling til demenssygdomme, men for 
alle demenssygdomme gælder det, at det er muligt at yde målrettet behand-
ling, støtte og pleje. Behandlingen tager sigte mod at stabilisere den kognitive 
svækkelse (dvs. forhale udviklingen mest muligt), forbedre funktionsniveauet 
og forebygge adfærdsforstyrrelser med henblik påbedst muliglivskvalitet. Der 
findes specifik anti-demens medicin, som kan anvendes ved Alzheimers syg-
dom, Lewy body demens og demens ved Parkinsons sygdom (44-46). For 
alle demenssygdomme vil behandling dog også omfatte støtte og pleje samt 
behandling af komplicerende tilstande (f.eks depression, psykotiske symp-
tomer, epilepsi og påvirket motorik) og risikofaktorer for progression (f.eks 
forhøjet blodtryk og inaktivitet). Hvad angår behov og type af pleje og støtte, 
vil dette i høj grad variere, afhængigt af sygdomsstadiet og den specifikke de-
menssygdom. I de tidlige stadier vil der i højere grad være behov for viden 
om sygdommen og mestringsstrategier, hvorved man kan lære at tilrettelægge 
hverdagen under hensyntagen til de funktionstab, som demenssygdommen 
medfører. Dette samles til tider under begrebet ”den demensvenlige hverdag” 
(47). Der er desuden evidens for, at interventioner som kognitiv stimulations-
terapi (typisk i grupper faciliteret af en terapeut, hvor mennesker med demens 
mødes om en aktivitet, diskuterer aktualiteter etc.) (48) og fysisk aktivitet kan 
mindske symptomer (49). I de senere stadier vil de støttende tiltag bevæge sig 
mod pleje og praktisk hjælp i hverdagen, f.eks. hjemmehjælp eller at flytte i en  
plejebolig. I moderate og svære stadier er der en risiko for, at helt basale behov, 
såsom tilstrækkelig indtag af mad og drikke og tilstrækkelig hygiejne, ikke 
dækkes, eller at patientens sikkerhed kommer i fare, f.eks ved uforvarende at 
komme til at glemme et tændt stearinlys eller kogeplade, spise fordærvet mad 
eller forlade hjemmet i for lidt tøj eller tage for meget eller for lidt medicin. I 
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langt de fleste kommuner findes der nu demenskoordinatorer (særligt uddan-
net personale, ofte med en sundhedsfaglig baggrund, der er vidende om de-
menssygdomme og kender til den enkelte kommunes tilbud til borgere med 
demens), der blandt andet agerer bindeled mellem patienter med demens og 
kommunen, ofte i samarbejde med udredningsenhederne eller patientens 
egen læge.

Figur 3: Patientforløb 

Figuren viser et typisk patientforløb, hvor patienten henvender sig til den prakiserende læge. 
Herefter kan der ske henvisning til en hospitalsbaseret udredningsenhed og yderligere un-
dersøgelser, hvorefter patient og pårørende informeres om diagnose. Der gives information 
om sygdom, behandling (hvis relevant), arvelighed (i den forbindelse evt. genetisk rådgivning 
og undersøgelse af arveanlæg), og der sendes besked til det kommunale system (demens-
konsulent og/eller visitation). Der informeres om støtte- og plejeindsatser. Mange patienter 
tilbagehenvises herefter til den praktiserende læge. Opfølgning vil variere på tværs af landet 
og diagnose. 
Lavet i Biorender.com

Medicinsk behandling

Af anti-demensmedicin findes der aktuelt lægemidlet memantin (45), der er 
godkendt til behandling af Alzheimers sygdom i det moderate og svære sta-
die, og acetylkolinesterasehæmmere, der er godkendt til Alzheimers sygdom, 
Lewy body demens og demens ved Parkinsons sygdom i let til moderat sta-
die (44-46). Begge præparater har været på markedet i mere end 20 år og 
er såkaldt symptomatisk behandling. Effekten af begge behandlinger er no-
genlunde ens, idet der kan ses en stabilisering eller forhaling af udviklingen i 
symptomerne. Bivirkninger er ofte milde, forbigående og ofte ikke alvorlige.

Igennem mange år har en meget høj andel (omkring 20 %) af demenspopula-
tionen i plejeboliger været behandlet med antipsykotika (52). Antipsykotika 

Hospitalsbaseret  
udredningsklinik
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er en gruppe lægemidler oprindeligt udviklet til behandling af psykotiske li-
delser som skizofreni og bioplar sindslidelse, men som har vundet indpas til 
behandling af BPSD. Dette på trods af at der i snart 20 år har været klar evidens 
for en betragtelig oversygelighed (morbiditet) og overdødelighed (mortalitet) 
hos ældre med demens behandlet med antipsykotika (53) og en begrænset 
evidens for en effekt (54). Et dansk studie fra 2016 viste endvidere, at der var 
stor geografisk variation på tværs af kommuner i brugen af antipsykotika i 
denne patientpopulation, hvilket indikerede en varierende praksis (55). Både 
i Den Nationale Handlingsplan for Demens fra 2016 (41) og via andre tiltag 
har der fra de danske sundhedsmyndigheder og fra politisk hold været fokus 
på at nedbringe brugen af antipsykotika uden held (41). 

Forebyggelse af demens

Den øgede fokus på forebyggelse af sygdomme, har også gjort sig gældende 
på demensområdet. Flere forskellige tiltag har bidraget til dette. I 2021 udkom 
en stor, international rapport, der kortlagde risikofaktorer og forebyggelses-
potentialet ved demens (17), som senere er blevet overført til danske forhold 
(56). Sideløbende hermed er begrebet ”hjernesundhed” blevet lanceret, der 
fordrer en holistisk tilgang til primær forebyggelse af hjernesygdomme (57). 
Dette har i høj grad haft sit afsæt indenfor demensforskningsområdet med 
grundlæggelse af ”hjernesundhedsklinikker” i forbindelse med hukommel-
sesklinikker. Disse klinikker skal generere forskningsresultater, f.eks. for for-
byggende tiltag, der kan overføres til hele befolkningen (58). Det har dog ind-
til videre været svært at demonstrere effekter af forebyggende tiltag i forhold 
til demens, og effekterne har vist sig meget små. Et eksempel er FINGER-stu-
diet, hvor deltagere blev behandlet med en kombination af gode råd om kost, 
motion, sociale aktiviteter, mentalt stimulerende aktiviteter og behandling af 
hjerte-karsygdomsrisikofaktorer (f.eks forhøjet blodtryk), som viste en lille 
og begrænset effekt i forhold til at forhindre kognitiv svækkelse (62). Den 
manglende eller lille effekt er ikke nødvendigvis, fordi behandlingerne ikke er 
effektive, men kan skyldes, at den langsomme sygdomsudvikling af demens-
sygdomme koblet med upræcise redskaber til måling af effekter kan gøre det 
svært at demonstrere en effekt på risikoen for kognitiv svækkelse (63). Ikke 
desto mindre er der over de sidste 10-20 år observeret et fald i incidensen af 
demens (64). Det er blevet foreslået, at dette kunne skyldes, at de fremskridt, 
der er sket i forhold til en overordnet sundere levevis (f.eks fald i rygere) og 
forbedrede behandlingsmuligheder for blandt andet type 2 diabetes og hjer-
tekarsygdomme, har medført den utilsigtede, men meget ønskelige effekt, at 
en del demenstilfælde er blevet forebygget (65). Den generelle aldring af be-
folkningen vil dog medføre, at det samlede antal af mennesker med demens 
(prævalens) vil stige.
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Aktuelle forskningsområder

Der er stadig et betydeligt behov for forskning indenfor demensområdet, så-
som i sygdomsmekanismer, diagnostiske redskaber og ny behandling. I det 
nedenstående vil de forskningsområder, der de seneste år har været i fokus, 
blive gennemgået.

Blodbaserede biomarkører

På trods af de senere års fremskridt indenfor biomarkører er der stadig bety-
delige mangler, før tidlig og præcis diagnostik på tværs af demenssygdomme, 
er mulig. Måling af biomarkører i blodet for Alzheimers sygdom (beta-amy-
loid og tau), der ellers aktuelt kun er muligt at gøre i rygmarvsvæsken eller 
ved hjerneskanninger, er et vigtigt indsatsområde (66). Både rygmarvsvæske-
undersøgelse og hjerneskanninger er i varierende grad invasive og kan være 
byrdefulde for patienten, hvilket blodbaserede biomarkører kan afhjælpe.

Måling af andre proteiner

For andre demenssygdomme er det endnu ikke muligt at måle de relevant 
proteiner. Udvikling af denne kapacitet vil som for Alzheimers sygdom betyde 
en mere præcis diagnose, der kan stilles tidligere. Aktuelt er det i forsknings-
mæssige sammenhæng nu muligt at måle alpha-synuclein, som er det protein, 
der aflejres ved Lewy body demens (19).

Nye behandlinger

Det er mere end 20 år siden, at ny behandling til en demenssygdom kom 
på markedet i Danmark. På globalt plan er der dog indenfor de sidste par 
år blevet introduceret nye behandlinger, specifikt såkaldte antistoffer mod 
beta-amyloid. Selvom denne type behandling har vist sig at kunne reducere 
mængden af beta-amyloid i hjernen hos patienter med Alzheimers sygdom 
(67), ses der ikke en fuldstændig opbremsning i symptomudviklingen, men 
en betydelig forhaling af udviklingen (11,12). Dette ses både ved en effekt på 
den kognitive svækkelse, funktionsniveau, pårørende belastning og livskva-
litet (11,12). Behandlingen har som bivirkning en øget risiko for små blød-
ninger og lokaliseret hævelse i hjernen (68). Disse forandringer er dog ofte 
asymptomatiske, men kan i mindre hyppige tilfælde give symptomer og er 
også blevet forbundet med dødsfald hos patienter (11,12). Aktuelt er et læge-
middel (lecanemab) godkendt i EU. Der afventes i skrivende stund afgørelse 
fra Medicinrådet i Danmark, om behandlingen skal tilbydes danske patienter 
via det offentlige sundhedsvæsen.

Konklusion

Demenssygdomme er alvorlige, dødelige hjernesygdomme, for hvilke der ak-
tuelt ikke findes helbredende behandling. Der er over de sidste årtier sket be-
tragtelige fremskridt i forståelsen af demenssygdomme, så man kan diagnosti-
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cere sygdommene tidligere og med større præcision. Ny behandling er blevet 
godkendt i visse dele af verden, men endnu ikke i Danmark. Der er behov for 
yderligere udvikling af nye behandlinger på tværs af demenssygdomme samt 
bedre og mindre ressourcetunge udredningsværktøjer.
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Hvor hyppig er demens?

Forekomst af en sygdom opgøres som prævalens, hvilket i denne sammen-
hæng er det samlede antal tilfælde af demens, og incidens, dvs. antallet af ny 
tilfælde af demens indenfor en given periode. 

Ifølge Sundhedsdatastyrelsens Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og 
Svære Psykiske Lidelser (RUKS) var prævalensen af demens blandt personer 
fra 40-års alderen og opefter 42.875 tilfælde i 2024 (afrundet til nærmeste tal 
deleligt med 25)(1). Det svarer til 0,7 % af befolkningen eller ca. 550 tilfælde 
per 100.000 personer. Incidensen af demens i 2023 var ca. 10.150 tilfælde sva-
rende til en incidensrate på 125 tilfælde per 100.000 personer (tabel 1 og figur 
1). 

I denne artikel vil vi redegøre for forekomsten af demens i Danmark, præsentere 
fremskrivninger af forekomsten af demens frem mod 2040 og gennemgå en række 
samfundsøkonomiske aspekter ved demens. Den registrerede forekomst af demens 
blandt personer fra 40-års alderen og opefter ligger på knap 43.000 tilfælde og forventes 
at være svagt stigende i de kommende årtier. Resultater fra stikprøveundersøgelser 
af ældrebefolkningen tyder imidlertid på, at der kan være et betydeligt mørketal af 
udiagnosticerede demenstilfælde. Den ekstra samfundsøkonomiske omkostningsbyrde ved 
demens er vanskelig at opgøre, da resultatet afhænger af, hvilke data og forudsætninger 
der inkluderes i beregningsmodellen, men hvis vi anvender et regneværktøj udviklet af VIVE 
(BIS 2.0), når vi frem til et estimat på ca. 7,7 mia. kr. om året for samfundet som helhed. 
Størstedelen heraf (knap 6,5 mia. kr.) udgøres af udgifter til plejehjem.
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Tabel 1. Udvikling i prævalens og incidens af demens i perioden 2010 til 2024

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

Prævalens 38.475 39.175 39.525 39.900 40.050 40.900 41.650 41.975 42.400 41.800 42.000 41.975 41.450 41.400 42.875

Præva-

lensrate

700 700 700 700 675 675 675 675 650 625 600 600 575 550 550

Incidens 9.350 8.875 8.850 8.800 9.075 9.325 9.300 9.150 8.500 8.850 8.650 8.650 9.075 10.150

Incidens-

rate

175 150 150 150 150 150 150 150 125 125 125 125 125 125

Kilde: Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svære Psykiske Lidelser, Sundhedsdatastyrelsen.(1)
Note: Prævalens- og incidensrate er præsenteret som aldersstandardiseret rate per 100.000 personer for hele alders-
spektret. Incidensdata for 2024 foreligger ikke endnu. Alle værdier er afrundet til nærmeste 25.

Figur 1. Udvikling i prævalens og incidens af demens i perioden 2010 til 2024

Kilde: Register for Udvalgte Kroniske Sygdomme og Svære Psykiske Lidelser, Sundhedsda-
tastyrelsen.(1)

Prævalensen er siden 2010 steget med ca. 4.400 sygdomstilfælde svarende til 
en forholdsvis beskeden stigning på ca. 290 tilfælde årligt. Incidensen viser en 
svagt faldende tendens frem mod 2021 efterfulgt af en stigning på ca. 1.000 
tilfælde fra 2021 til 2023. De aldersstandardiserede prævalensrater udviser 
en faldende tendens fra 700 til 550 tilfælde per 100.000 personer, mens in-
cidensraterne tilsvarende falder fra 175 til 125 tilfælde per 100.000 (afrundet 
til nærmeste 25). Ud af de 42.875 personer registreret med demens i 2024 var 
ca. 2.600 personer i aldersgruppen 40-64 år, hvilket placerer dem i kategorien 
’yngre med demens’. 

RUKS, der kan tilgås via den offentligt tilgængelige databank åben eSundhed, 
kombinerer kildedata fra Landspatientregisteret (LPR) og Lægemiddelsta-
tistikregisteret og prævalensen omfatter således både personer, der er diag-
nosticeret i forbindelse med undersøgelse eller behandling på et hospital, og 
personer, der har indløst mindst to recepter på medicin imod demens. En 
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mindre del af personer med demens er ikke udredt i sekundærsektoren og 
derfor ikke nødvendigvis registreret i LPR, men hvis de fx har indløst recept 
på demensmedicin udskrevet af egen læge, er de registreret i Lægemiddelsta-
tistikregisteret og opfanges således alligevel af RUKS.

Registreret prævalens og incidens påvirkes bl.a. af forhold som ændringer i 
henvisningsmønstre, udredningskapacitet og registreringspraksis, og man 
skal derfor være forsigtig med at tolke betydningen af ændringer i tallene. 
Det bør dog nævnes, at befolkningsundersøgelser i Danmark og andre vest-
lige lande har fundet faldende i incidensrater i de senere årtier, hvilket måske 
kan tilskrives faktorer som sundere levevis og stigende uddannelsesniveau i 
de ældre generationer (2-4). Overlevelsestiden efter en demensdiagnose vari-
erer afhængigt af faktorer som alder på diagnosetidspunktet samt køn. Blandt 
80-84-årige kvinder med demens er ca. halvdelen i live efter 3,8 år, og blandt 
80-84-årige mænd med demens er ca. halvdelen i live efter 2,6 år(5).

Hvor stort er mørketallet?

Vi vurderer, at den registrerede prævalens baseret på LPR og lægemiddel-
data undervurderer det reelle antal personer med demens. Antagelsen bygger 
blandt andet på undersøgelser foretaget blandt ældre i plejebolig. Ifølge en 
opgørelse fra Sundheds- og Omsorgsforvaltningen, Københavns Kommune 
i 2019, havde omkring en fjerdedel af borgere i plejebolig en demensdiag-
nose, mens yderligere en fjerdedel udviste demenslignende symptomer(6). 
Tilsvarende fandt en ældre stikprøveundersøgelse blandt plejehjemsbeboere i 
Nordjylland, at over halvdelen af beboerne havde demens(7). Ifølge anekdoti-
ske beretninger fra ansatte på plejecentre kan andelen af beboere med demens 
ligge helt oppe omkring 75 %. Samlet tyder det på, at demens er underdiagno-
sticeret blandt de ca. 40.000 beboere i danske plejeboliger. Hvis tre fjerdedele 
har demens, men kun ca. 37,5 % er diagnosticeret(8), giver det et mørketal på 
15.000 personer i runde tal alene i plejehjemssektoren. Antagelsen om under-
diagnosticering understøttes endvidere af følgende:

1) Patienter, der udredes for demens i almen praksis, uden at en demensud-
redningsenhed involveres, bliver ikke registreret i LPR, og disse patienter til-
bydes også kun i mindre omfang medicinsk behandling. Mange af dem vil 
således ikke indgå i den registrerede demenspopulation.

2) De fleste demenssygdomme debuterer som nævnt sent i livet med en me-
dianalder for en demensdiagnose på ca. 81 år(9). På det tidspunkt i livet har 
mange mennesker flere andre, konkurrerende helbredsproblemer af måske 
mere akut karakter, der kan tiltrække sig større opmærksomhed end begyn-
dende kognitiv svækkelse. 

4) Personer med demens kan allerede tidligt i sygdomsforløbet være præget 
af mangelfuld indsigt i deres tilstand(10). Den manglende sygdomserkendelse 
kan i praksis betyde, at personer med begyndende demens er mindre tilbøje-
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lige til at opsøge lægen og gennemgå udredning. Ofte er det en nær pårørende, 
fx ægtefællen, der bemærker de begyndende kognitive problemer og eventuelt 
sørger for, at pågældende kommer til lægen. 

Hvad viser befolkningsundersøgelserne?

En mulighed for at få indblik i mørketallet kommer fra befolkningsunder-
søgelser, hvor man har undersøgt forekomsten af demens i mere eller min-
dre repræsentative stikprøver af ældrebefolkningen. Alzheimer Europe, der er 
paraplyorganisationen for Alzheimerforeninger fra europæiske lande, har på 
baggrund af 16 befolkningsundersøgelser beregnet alders- og kønsspecifikke 
prævalensrater for demens blandt europæiske ældre(11) (Tabel 2).

Tabel 2. Prævalensrater for demens fra befolkningsundersøgelser

Aldersgruppe Mænd (%) Kvinder (%)
60-64 0,2 0,9

65-69 1,1 1,5

70-74 3,1 3,4

75-79 7,0 8,9

80-84 10,7 13,1

85-89 16,3 24,9

90+ 29,7 44,8

Kilde: Alzheimer Europe(11).

Befolkningsundersøgelserne er udvalgt ud fra en række kvalitetskriterier – de 
skulle bl.a. være gennemført indenfor et afgrænset geografisk område (com-
munity based), have en samplestørrelse på minimum 300 deltagere, anvende 
standardiserede diagnosekriterier og have en deltagelsesprocent på mindst 50 
%. Man bør dog være opmærksom på, at 10 af de 16 befolkningsundersø-
gelser i Alzheimer Europes materiale er gennemført i sydeuropæiske lande, 
bl.a. Bulgarien, Grækenland og Portugal, og yderligere én er gennemført i 
Tyrkiet. Da forekomsten af demens bl.a. påvirkes af faktorer som befolknin-
gens uddannelsesniveau og adgang til lægehjælp og andre sundhedsydelser, 
bør man være forsigtig at generalisere prævalensraterne til et land som Dan-
mark med et højt uddannelsesniveau og veludbygget sundhedsvæsen. I flere 
befolkningsundersøgelser lægges vægt på resultatet af en kort kognitiv test 
som fx Mini-Mental Status Examination (MMSE)(12) eller Montreal Cogni-
tive Assessment (MoCA)(13), hvilket indebærer en risiko for at fejlklassificere 
ældre med kort skolegang og uddannelse som kognitivt svækkede. Eksem-
pelvis fandt den norske befolkningsundersøgelse, the Trøndelag Health Study 
(HUNT4), der bl.a. lagde vægt på MoCA til vurdering af kognitiv status, en 
samlet prævalensrate for demens på 14,6 % for aldersgruppen 70 år og opef-
ter, hvilket i international sammenhæng er rekordhøjt(14).

Hvis vi trods de nævnte forbehold kombinerer Alzheimer Europes prævalens-
rater med data fra Danmarks Statistik vedrørende alders- og kønssammen-
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sætningen af den danske ældrebefolkning, estimeres det, at op imod 100.000 
danskere fra 60-års alderen og opefter kunne have demens(15). 

Hvad bringer fremtiden?

Det er som bekendt vanskeligt at spå om fremtiden. Fremskrivning af præva-
lens kan foretages på flere måder. Vi vælger her at tage udgangspunkt i ud-
viklingstendensen gennem de seneste 15 år, der kan beskrives med en simpel 
lineær model (figur 2). 

Figur 2. Fremskrivning af prævalens til 2040 baseret på registerdata

Note: Fremskrivningsmodel [estimeret prævalens = (36.805 + 307,14*år]. Prævalenstal for 
perioden 2010 til 2024 baseret på RUKS.

Ifølge modellen kan vi forvente en stigning i prævalens blandt danskere fra 
60-års alderen og opefter på ca. 4.419 tilfælde frem mod 2040 svarende til 
en stigning på ca. 10,6 %. Den forventede stigning er forholdsvis beskeden 
i betragtning af at ældrebefolkningen ifølge Danmarks Statistik forventes at 
stige fra ca. 1.250.000. i 2025 til ca. 1.540.000 i 2040 svarende til en stigning på 
290.000 ældre eller 23 %(16). 

Hvis prævalensraterne fra befolkningsundersøgelser kombineres med data 
vedrørende den forventede vækst i den danske ældrebefolkning frem mod 
2040 kan vi estimere, at op imod 148.000 ældre danskere kunne udvikle de-
mens (figur 3).
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Figur 3. Fremskrivning af prævalens til 2040 baseret på henholdsvis befolkningsunder-
søgelser og registerdata

Note: Fremskrivningen af prævalens fra befolkningsundersøgelser er baseret på en kombina-
tion af prævalensrater i følge Alzheimer Europe(11) med en fremskrivning af ældrebefolknin-
gen ifølge Danmarks Statistik(16).

Som det fremgår af figur 3 er der markant forskel på prævalensestimater ba-
seret på befolkningsundersøgelser og registerdata – og endnu mere udtalt 
forskel på resultatet af de to fremskrivningsmodeller. Usikkerheden af frem-
skrivninger af både prævalens og befolkningstal øges selvsagt med længden 
af fremskrivningsperioden, og den forventede prævalens i 2040 varierer med 
ikke mindre end en faktor tre. Det er vanskeligt at afgøre, hvilken af de to esti-
mater der er mest realistisk, men et af de tidligere omtalte danske registerstu-
dier fandt en relativ afmatning i stigningen i prævalens fra omkring 2010(2). 
En tilsvarende afmatning er påvist i en række befolkningsundersøgelser fra 
bl.a. USA(4, 17), Storbritannien(18) og Holland(19). På den anden side er der 
meget, der taler for, at estimater alene baseret på registrerdata er for lave, som 
beskrevet ovenfor.

Hvad koster demens?

Samfundsmæssige omkostninger ved demens kan opdeles i sundhedsudgifter, 
sociale omkostninger, produktivitetstab som følge af demens samt værdien 
af pleje og omsorg ydet af pårørende – såkaldt uformel pleje (informal care). 
Sundhedsudgifter og sociale omkostninger sammenfattes ofte under begrebet 
direkte omkostninger i modsætning til ’indirekte omkostninger’, der i nogle 
studier henviser til produktivitetstab som følge af sygdom, og i andre studier 
henviser til både produktivitetstab og omkostninger ved uformel pleje.
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Sundhedsudgifter omfatter bl.a. udgifter til diagnostisk udredning af ny syg-
domstilfælde, ambulatoriebesøg, konsultationer ved egen læge eller special-
læge, hospitalsindlæggelser, skadestuebesøg, medicin m.v. Sociale omkostnin-
ger omfatter bl.a. udgifter til plejeboliger og plejehjem, hjemmehjælp, dagpleje 
og hjemmesygepleje. 

Et estimat for samfundsmæssige omkostninger ved demens kan beregnes ved 
hjælp af et onlineregneværktøj ’Beregner for Investeringer i Sundhed’ (BIS 
2.0)(20), udviklet af Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfærd 
(VIVE) for Lægemiddelindustriforeningen baseret på erfaringer fra den so-
cialøkonomiske investeringsmodel. Regneværktøjet giver mulighed for at be-
regne ressourceforbrug og omkostninger per person med demens (og 31 an-
dre sygdomsgrupper) med en ret høj grad af detaljering. Datagrundlaget for 
identifikation af sygdomsgrupperne i BIS 2.0 er baseret på sygehuskontakter 
og lægemiddelforbrug og stammer fra Landspatientregistreret(21), Lægemid-
deldatabasen(22) og RUKS(1). Forbrug og omkostninger beregnes separat for 
bl.a. den kommunale sektor (plejehjem, personlig pleje, praktisk hjælp, kom-
munal sygepleje, vedligeholdelses- og genoptræning) praksissektoren (almen 
praksis, fysioterapi, praktiserende psykiater, andet lægespeciale, psykolog), 
det psykiatriske hospitalsvæsen (ambulante besøg, indlæggelser), det somati-
ske hospitalsvæsen (ambulante besøg, indlæggelser), samt receptpligtig medi-
cin. For hver person med demens er der udvalgt en sammenligningsgruppe 
på fem personer uden demens matchet på alder og køn, og da ressourcefor-
brug og omkostninger automatisk beregnes for begge grupper, er det muligt 
at estimere det ekstra ressourceforbrug og de ekstra omkostninger, der kan 
tilskrives demenssygdommen. Matchningen tager ikke højde for eventuelle 
forskelle i komorbiditet mellem grupperne. 

Regneværktøjet beregner de ekstra omkostninger per år fra året, hvor borge-
ren blev registreret med demens – kaldet ’baseline-året’ (eller ’år 0’) – og de 
efterfølgende fem år. Perioden fra og med baseline-året og fem år frem kan 
variere fra 2014-2019 til 2017-2022. Det betyder også, at nogle af perioderne 
inkluderer årene 2020-2022, hvor covid-19-pandemien huserede, hvilket kan 
have påvirket ressourceforbruget for personer med demens.

Desuden kan BIS 2.0 beregne de årlige ekstra omkostninger henholdsvis et og 
to år før diagnoseåret, hvilket vi vælger at se bort fra i denne sammenhæng. 
Vi fokuserer i stedet på de gennemsnitlige årlige ekstra omkostninger for den 
seksårige periode fra og med diagnoseåret og fem år frem. Med henblik på 
at opnå et estimat for de totale årlige ekstra omkostninger ved demens har vi 
ganget de gennemsnitlige ekstra omkostninger per person (180.614 kr.) med 
et prævalensestimat for demens på 42.875 personer (tabel 3 og figur 4).
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Tabel 3. Årlige ekstra omkostninger ved demens

  Beløb i kr.
Procentdel  
af samlede  

omkostninger

Plejehjem 6.482.785.750 83,7

Personlig pleje 720.557.250 9,3

Kommunal sygepleje 267.883.000 3,5

Praktisk hjælp 75.460.000 1,0

Vedligeholdelses- og genoptræning 97.891.557 1,3

Almen praksis 40.731.536 0,5

Andet lægespeciale -30.516.138 -0,4

Fysioterapi 40.078.264 0,5

Praktiserende psykiater 1.644.328 0,0

Praktiserende psykolog -85.750 0,0

Psykiatrisk hospital, ambulant 39.081.563 0,5

Psykiatrisk hospital, indlæggelser 75.157.374 1,0

Somatisk hospital, ambulant -293.761.778 -3,8

Somatisk hospital, indlæggelser 93.553.679 1,2

Receptpligtig medicin 133.355.542 1,7

Totale årlige ekstraomkostninger 7.743.816.175 100

Kilde: Beregninger baseret på BIS 2.0(20). Alle beløb er gennemsnit af 6 års omkostninger fra 
og med diagnoseåret og frem.
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Figur 4. Fordeling af ekstra omkostninger ved demens 

Kilde: Beregninger baseret på BIS 2.0(20). 
Da negative værdier ikke umiddelbart giver mening i et lagkagediagram, er de negative om-
kostninger i tabel 3 (somatisk hospital ambulant, andet lægespeciale, psykolog) ikke inklu-
deret i figuren.

Som det fremgår af tabellen og figuren udgør plejehjem langt den tungeste ud-
giftspost (ca. 84 % af de totale ekstra omkostninger), mens udgifter til hjem-
mepleje (personlig pleje og praktisk hjælp) tegner sig for ca. 10 %. Ekstra 
omkostninger til ambulante besøg i den somatiske hospitalssektor er negative, 
svarende til at personer med demens har færre (og evt. billigere) ambulante 
hospitalsbesøg end matchede ældre uden demens. Faktisk er ’besparelsen’ ved 
færre ambulante besøg i somatikken så stor, at de samlede ekstra hospitals-
omkostninger (somatik og psykiatri, ambulant besøg og indlæggelser) bliver 
negative. Også ekstra omkostninger til andre praktiserende speciallæger end 
praktiserende psykiater samt ekstra omkostninger til praktiserende psykolog 
er negative, svarende til at der er tale om en mulig besparelse. 

Der er formentlig flere forklaringer på, at personer med demens har et lavere 
ressourceforbrug i forhold til ambulante besøg i somatikken og andre prakti-
serende speciallæger. Personer med demens er måske mindre opmærksomme 
på egne helbredsproblemer og deres initiativ til at søge hjælp i sundhedsvæs-
net er nok nedsat. Det er også muligt, at nogle læger i somatiske ambula-
torier og speciallægepraksis, er lidt mere tilbageholdende med at udrede og 
behandle komorbiditet blandt personer med demens. Sammenfattende kunne 
resultaterne pege i retning af en vis ulighed i adgangen til sundhedsydelser for 
personer med demens.

Da BIS 2.0 præsenterer data separat for diagnoseåret og de efterfølgende fem 
år, der det muligt at få indblik i omkostningsudviklingen, i takt med at de-
menssygdommen skrider frem. Der sker en fordobling af de gennemsnitlige 



30

Temanummer: Demens

SAMFUNDSØKONOMEN 3/2025� Udgives af Djøf Forlag

årlige ekstra omkostninger per person til plejehjem – fra ca. 105.000 kr. i diag-
noseåret til ca. 224.000 kr. efter fem år. Ekstra omkostninger til hjemmepleje 
(personlig pleje og praktisk hjælp) følger et andet mønster: omkostningerne 
stiger fra diagnoseåret og gennem de følgende par år, for derefter at falde igen 
i fjerde og femte år efter diagnosen, hvilket formentlig afspejler, at en stigende 
andel af borgere med demens flytter på plejehjem. Ekstra omkostninger til re-
ceptpligtig medicin ligger relativt stabilt omkring 3.100 kr. per person i årligt 
gennemsnit fra diagnoseåret og de efterfølgende fem år.

Sundhedsøkonomiske studier

Der er siden omkring årtusindeskiftet publiceret adskillige studier, der på for-
skellig vis belyser sundhedsøkonomiske aspekter af demenssygdomme for det 
danske samfund. Der foreligger bl.a. et større sundhedsøkonomisk case-kon-
trolstudie, det såkaldte Odensestudie (1999)(23), et sundhedsøkonomisk 
modellerings- og fremskrivningsstudie (2006)(24), et studie, der estimerer 
tidsforbruget ved uformel pleje ydet af danske pårørende og de økonomiske 
konsekvenser heraf (2011)(25), et review af cost of illness-estimater for demens 
i Danmark (2014)(26), et studie, der specifikt fokuserede på omkostninger 
i dansk almen praksis associeret med Alzheimers sygdom (2016)(27), samt 
et populationsbaseret kohortestudie, der kortlagde forekomst, dødelighed og 
omkostninger forbundet med de 25 mest almindelige grupper af hjernesyg-
domme og psykiske sygdomme – herunder demens (2020)(28). I det følgende 
vil vi kort gennemgå to nyere danske sundhedsøkonomiske estimater præsen-
teret i henholdsvis et populationsbaseret kohortestudie publiceret i 2025(9) 
og rapporten ’Sygdomsbyrden i Danmark – sygdomme’ fra 2022(42).

Et nyt registerbaseret kohortestudie fra Aarhus Universitet om forekomsten 
af hjernesygdomme og psykiske sygdomme baseret på sundhedsdata vedrø-
rende alle personer bosiddende i Danmark på et tidspunkt indenfor perioden 
1995 til 2021 har ligesom studiet fra 2020(28) kortlagt forekomst, dødelig-
hed og omkostninger forbundet med bl.a. demens(9). Alle personer med en 
diagnosticeret hjernesygdom blev matchet med 10 personer med samme køn 
og alder uden pågældende hjernesygdom, hvilket bl.a. gjorde det muligt at 
estimere ekstra omkostninger forbundet med sygdommen. Studiet anvendte 
overvejende samme metode som det tidligere danske studie om hjernesyg-
domme(28), men det aktuelle studie har bl.a. en mere præcis metode til iden-
tifikation af hjernesygdomme og et bedre datagrundlag for beregning af ud-
gifter til plejehjem(43).

Den sundhedsøkonomiske belastning ved demens blev defineret som de sam-
lede omkostninger hos personer med demens fratrukket omkostningerne for 
køns- og aldersmatchede kontrolpersoner uden demens. Omkostningerne 
omfattede både sundhedsudgifter (almen praksis, hospitalssektoren, recept-
pligtig medicin) og sociale udgifter (hjemmepleje og plejehjem). Ekstraom-
kostninger per person med demens i 2021 blev beregnet til 33.579 euro sva-
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rende til ca. 250.000 kr. (vekselkurs 7,45). Den samlede omkostningsbyrde 
blev beregnet til ca. 9,86 mia. kr. i 2021. Ligesom i estimaterne baseret på BIS 
2.0 udgør udgifter til plejehjem en meget stor andel (ca. 88 %) af de samlede 
omkostninger, mens sundhedsudgifterne kun udgør en mindre del af omkost-
ningerne: medicinudgifter 1,6 %, udgifter til sygehussektoren 1,4 % og udgif-
ter til almen praksis kun 0,5 % (se tabel 4 nedenfor).

I rapporten ’Sygdomsbyrden i Danmark’, der er udarbejdet af en gruppe for-
skere ved Statens Institut for Folkesundhed, Syddansk Universitet i 2022, blev 
de ekstra omkostninger ved demens for personer i alderen 65 år eller derover 
opgjort til knap 570 mio. 2018-kr. (årligt gennemsnit for 2017 til 2018). Om-
kostninger til plejehjem indgik ikke i opgørelsen, der nøjedes med at fokusere 
på ekstra omkostninger til hjemmehjælp, almen praksis, hospitalssektoren og 
receptpligtig medicin. ’Ekstra omkostninger’ betyder, at det drejer sig om om-
kostninger til personer med demens i forhold til personer uden demens med 
samme køns- og aldersfordeling, uddannelse og sygelighed fraset demens, 
hvilket adskiller sig lidt fra BIS 2.0 og kohortestudierne fra Aarhus.

Ved at dividere de samlede ekstra omkostninger med prævalenstallet for de-
mens i rapporten (32.991, aldersafgrænsningen er som sagt 65 år og opefter) 
kan vi beregne de gennemsnitlige ekstra omkostninger per person med de-
mens i 2017-2018 til blot 17.268 kr. årligt. Beløbet virker relativt lavt, hvilket 
primært afspejler, at det ikke inkluderer udgifter til plejehjem. Størstedelen af 
meromkostningerne (86 %) er udgifter til hjemmepleje, hvorimod merom-
kostninger i almen praksis (2,7 %) og hospitalssektoren (1,8 %) kun udgør en 
mindre del. En af forklaringerne på de lave ekstraomkostningerne i hospitals-
sektoren er, at personer med demens – sammenlignet med personer uden de-
mens – har markant færre planlagte somatiske ambulante hospitalskontakter: 
41.605 færre kontakter årligt i 2017-2018. Også antallet af planlagte somatiske 
indlæggelser blandt personer med demens er relativt lavt: 1.755 færre indlæg-
gelser årligt i 2017-2018 sammenlignet med personer uden demens. Tenden-
sen er især udtalt blandt personer med demens fra 75-års alderen og opefter.

Sammenligning af omkostningsestimater

Tabel 4 og figur 5 indeholder en sammenligning af årlige omkostningsestima-
ter baseret på henholdsvis 1) BIS 2.0, 2) 2025-kohortestudiet fra Aarhus og 3) 
Sygdomsbyrden i Danmark 2022.  
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Tabel 4. Sammenligning af ekstra årlige omkostninger per person med demens

BIS 2.0 Kohortestudie 2025 Sygdomsbyrden i DK, 
2022

Plejehjem 151.202 220.349

Hjemmepleje 18.566 20.912 14.889

Almen praksis 950 1.274 467

Hospitalssektoren -2.005 3.628 318

Receptmedicin 3.110 4.001 1.594

171.824 250.164 17.268

Note: En række udgiftsposter, der kun er indeholdt i BIS 2.0 (fx kommunal sygepleje, ved-
ligeholdelses- og genoptræning), indgår ikke i sammenligningen. Omkostningerne er ikke 
beregnet for samme årstal (se tekst).

Figur 5. Sammenligning af ekstra årlige omkostninger per person med demens

De ekstra omkostninger er beregnet per person med demens per år, men op-
gørelsesåret er ikke det samme i de tre studier, hvilket komplicerer sammen-
ligningen. BIS 2.0-estimatet er beregnet som et gennemsnit for 6-års perioder 
i intervallet 2014 til 2022, estimatet fra 2025-kohortestudiet er beregnet for 
år 2021 og estimatet fra Sygdomsbyrden i Danmark er beregnet som et gen-
nemsnit for 2017-18. Sammenligningen kan ikke umiddelbart bruges til at 
afklare, hvilket estimat der er mest realistisk, men det er relevant at se på gra-
den af overensstemmelse for hver omkostningskategori. Med hensyn til ekstra 
omkostninger til plejehjem har vi kun to estimater med en difference på ca. 
69.000 kr., men begge viser, at plejehjem er langt den tungeste udgiftspost i 
regnskabet (84-88 %). Kohortestudiet fra 2025 lægger omkostninger til pleje-
hjem og beskyttede boliger sammen, hvilket formentlig bidrager til at estima-
tet bliver højt. Omkostninger til hjemmepleje estimeres til at ligge mellem ca. 
15.000 kr. og 21.000 kr. på tværs af de tre estimater, hvilket er en relativt god 
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overensstemmelse. Omkostninger til receptpligtig medicin udgør den tredje 
største udgiftspost, men variationen i de tre estimater er overraskende høj – 
fra ca. 1.600 kr. til 4.000 kr. årligt, hvilket bør ses på baggrund af, at hverken 
aldersafgrænsning, definition af population eller metode til matchning i de 
tre studier er ens. Estimater af omkostninger til almen praksis udviser mindre 
god overensstemmelse, men beløbsstørrelserne – mellem ca. 470 kr. og 1.270 
kr. årligt per person med demens – er beskedne. 

Estimater af omkostninger til hospitalssektoren falder meget forskelligt ud, 
hvilket skaber uklarhed om, hvorvidt demens er associeret med besparelser 
eller ekstra omkostninger i hospitalssektoren. 

Ifølge BIS 2.0 er den væsentligste årsag til at omkostningerne bliver negative, 
at personer med demens har markant færre ambulante besøg i det somatiske 
hospitalsvæsen - i gennemsnit 3,6 færre besøg per person over en 6-årig pe-
riode. Personer med demens har både flere somatiske indlæggelser og flere 
indlæggelser og ambulante besøg i psykiatrien, men det opvejer ikke de færre 
ambulante besøg i somatikken og nettoresultatet bliver derfor en besparelse 
på ca. 2.000 kr. årligt per person. I rapporten Sygdomsbyrden i Danmark læg-
ges somatiske og psykiatriske indlæggelser sammen i én pulje, men til gen-
gæld differentieres der mellem planlagte og akutte indlæggelser. Personer med 
demens har færre planlagte indlæggelser (44,6 færre per 1.000 personer) end 
personer uden demens, men til gengæld markant flere akutte indlæggelser 
(123,3 flere per 1.000 personer), og nettoresultatet bliver en beskeden ekstra 
omkostning på godt 300 kr. årligt per person med demens. I kohortestudiet 
fra 2025 blev hospitalsudgifter estimeret baseret på indlæggelser, ambulante 
besøg og kontakter i akutmodtagelsen i henhold til takster i DRG og DAGS 
(diagnoserelaterede grupper og dansk ambulant grupperingssystem). En 
sammenligning af de samlede ekstra omkostninger på tværs af de tre omkost-
ningsestimater viser, at 2025-kohortestudiets estimat ligger ca. 46 % højere 
end BIS 2.0-estimatet. Hvis vi ser bort fra omkostninger ved plejehjem og 
fokuserer på hjemmepleje, praksis, hospitaler og medicin, ligger estimatet fra 
Sygdomsbyrden i Danmark ca. 16 % lavere end BIS 2.0-estimatet.

Produktivitetstab

Produktivitetstab i forhold til arbejdsmarkedet er relativt højt per person med 
demens i den erhvervsaktive alder, men da størstedelen af patienter med de-
mens har passeret pensionsalderen på diagnosetidspunktet, fylder produkti-
vitetstabet mindre i det samlede regnskab. Ifølge BIS 2.0 kan det årlige pro-
duktivitetstab knyttet til demens opgøres til ca. 332.269 kr. per person i den 
erhvervsaktive alder (aldersgruppen 18-65 år). Det svarer til 1.064 mio. kr. 
– altså godt en mia. kr. – for alle personer med demens i den erhvervsaktive 
alder, hvilket ifølge BIS 2.0 er ca. 3.202 personer. Produktivitetstabet er ba-
seret på de økonomiske konsekvenser af følgende forhold: 1) Relativt færre 
personer med demens er selvforsørgende sammenlignet med kontrolgrup-
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pen, hvilket giver et indtægtstab på ca. 258.000 kr. per person, 2) relativt flere 
personer med demens modtager førtidspension (ca. 68.000 kr. per person), 
og 3) relativt flere personer med demens er på midlertidige overførsler (ca. 
6.300 kr. per person). Desuden har vi indregnet en marginal besparelse ved 
at færre personer med demens er i fleksjob. I kohortestudiet fra 2025 er det 
årlige produktivitetstab associeret med demens opgjort til ca. 351.476 kr. per 
person i den erhvervsaktive alder i 2021 svarende til ca. 1.125 mio. kr. for alle 
personer med demens. Der skønnes at være god overensstemmelse mellem de 
to estimater.

Produktivitetstabet blandt pårørende omsorgsgivere til personer med de-
mens er notorisk vanskeligt at værdisætte. Dels skal der etableres estimater 
af, hvor meget tid de pårørende bruger på at yde uformel omsorg, og dels skal 
selve tidsforbruget værdisættes. Tidsforbruget afhænger af flere forhold – ikke 
mindst graden af demens hos den person, der modtager omsorgen. Ifølge et 
dansk studie vedrørende omkostninger ved uformel pleje af personer med de-
mens bruger primære omsorgsgivere typisk fem til syv timer dagligt på ufor-
mel pleje, hvilket i princippet kan værdisættes ved at tildele det anslåede antal 
omsorgsgiverne en anslået fiktiv timeløn(25). Et estimat af produktivitetstabet 
involverer imidlertid yderligere antagelser og forudsætninger – bl.a. hvor stor 
en andel af omsorgsgiverne, der er i den erhvervsaktive alder, og hvor meget 
de i praksis reducerer deres arbejdstid som følge af den uformelle plejebyrde. 
Hvor mange omsorgsgivere går på deltid, fremskynder pensionstidspunktet, 
eller tager plejeorlov? Da vi ikke har kendskab til danske data, der kan kaste 
lys over problemstillingen, vil vi undlade at gå længere ind i den.

Sammenfatning

Det er vanskeligt at give et sikkert estimat af forekomsten af demens i Dan-
mark. Ifølge registeroplysninger ligger prævalensen aktuelt på knap 43.000 
tilfælde blandt personer fra 40-års alderen og opefter og må forventes at være 
svagt stigende op gennem det kommende årti. Demens er imidlertid under-
diagnosticeret – ikke mindst blandt plejehjemsbeboere – og ifølge befolk-
ningsundersøgelser fra både Sydeuropa og Norge kan prævalensraterne være 
væsentligt højere, end hvad vi finder i danske registre. Hvis vi fx anslår, at 
mørketallet for demens ligger omkring 15.000 blandt plejehjemsbeboere, sti-
ger den samlede prævalens til ca. 58.000 personer. Hertil kommer et ukendt, 
omend mindre, antal patienter, der alene er udredt i almen praksis og kun har 
begrænset kontakt til hospitalssektoren.

Også den ekstra samfundsmæssige omkostningsbyrde ved demens er vanske-
lig at estimere. Ved anvendelse af VIVEs regneværktøj BIS 2.0 kan vi beregne 
de årlige direkte omkostninger ved demens til ca. 7,7 mia. kr. for samfun-
det som helhed, hvoraf ca. 84 % er omkostninger til plejehjem. Men som det 
fremgår af sammenligningen med to andre nyere estimater, kunne omkost-
ningerne også ligge 46 % højere eller 16 % lavere, afhængigt af hvilke data 



35

Temanummer: Demens

SAMFUNDSØKONOMEN 3/2025� Udgives af Djøf Forlag

og forudsætninger man anvender. Det samlede produktivitetstab for personer 
med demens i den erhvervsaktive alder skønnes at ligge i omegnen af 1.064 til 
1.125 mio. kr. (lidt over en mia. kr.).

Selvom der i litteraturen er nogenlunde konsensus om, hvordan omkostnin-
ger ved demens kategoriseres, er sundhedsøkonomer ikke enige om, hvordan 
omkostninger ved demens bedst opgøres. En af udfordringerne er, at forskel-
lige forskergrupper anvender forskellige datakilder og metoder, hvilket giver 
ret forskellige resultater. Men trods de nævnte usikkerheder og forbehold er 
der ikke tvivl om, at demenssygdomme sammenlignet med andre hjerne- og 
psykiske sygdomme er omkostningstunge. Især de kommunale plejeomkost-
ninger er relativt høje sammenlignet med de øvrige sygdomme. Målt i direkte 
ekstra omkostninger ligger demenssygdomme på en tredjeplads på listen over 
de dyreste hjerne- og psykiske sygdomme – lavere end depression og søvn-
forstyrrelser, men højere end angstlidelser og apopleksi(9). Der er udsigt til 
mere effektive lægemidler mod Alzheimers sygdom(44), men en egentlig kur 
mod Alzheimers sygdom eller andre demenssygdomme er ikke indenfor ræk-
kevidde. Vi må forvente, at demenssygdomme fortsat vil være hyppige og om-
kostningstunge i de kommende årtier.

Forslag til yderligere læsning

Hvis vi kigger ud over landets grænser, foreligger der cost of illness-studier 
(COI) udarbejdet af bl.a. Health Economics Research Centre i Oxford(29) og 
the European Brain Council(30), der præsenterer omkostningsestimater for 
Danmark. Endvidere foreligger der COI-estimater for Nordeuropa, udarbej-
det af the European Collaboration of Dementia (31), samt for højindkomst-
lande, udarbejdet Alzheimer’s Disease International (32-34) og andre inter-
nationale ekspertgrupper(35), hvor resultaterne eventuelt kan generaliseres 
til danske forhold. Det bør også nævnes, at Sverige har en lang tradition for 
forskning i sundhedsøkonomiske aspekter af demens(36-41). Det er ikke mu-
ligt at sammenfatte resultaterne af de mange studier her, men generelt synes 
der at være en tendens til at datagrundlagt for estimaterne bliver bedre, jo 
mere vi nærmer os nutiden, ligesom også beregningsmetoderne måske bliver 
mere præcise. 
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Introduktion

Demens bliver i vores samfunds fortællinger i udpræget grad beskrevet som en 
forsvindingsproces. Medier, pårørende og fagfolk karakteriserer personerne 
med sygdommen som subjekter i opløsning, i færd med at forsvinde. Denne 
karakteristisk af demens som en udvikling mod en ”social død” resulterer i en 
frygt hos nydiagnosticerede for at blive efterladt ensomme og alene, fordi de 
frygter ikke længere at blive betragtet som socialt relevante. Tag ægteparret 
Ole og Kirsten1 som eksempel. Da jeg mødte dem første gang, var de begge i 
midten af 60’erne og boede i en andelslejlighed i en forstad til København. Fire 
år forinden havde Ole fået konstateret atypisk Alzheimers sygdom. 

Mens vi sidder omkring deres spisebord og drikker kaffe, kigger Kirsten 
på mig og siger: ”Ole er virkelig god til at skjule det [sin sygdom]. Han er 
den bedste papegøje. Men efter at have kendt ham i mange år kan du se 
det i hans øjne. De bliver mere og mere døde. Det er, som om livet forsvin-
der.” Ole, der sidder ved siden af hende, mumler noget. 

Kirsten fortsætter: ”Du kan især se det på fotografier.” Ole afbryder høj-
lydt med et smil: ”Sådan er det!” Kirsten fortsætter: ”Hvis du taler med 
andre med demens, så prøv at lægge mærke til det.” Ole udbryder, mens 
han nikker: ”Det døde blik!” 

Jeg føler mig utilpas ved situationen og er usikker på, hvordan jeg skal 
reagere. Jeg prøver at henvende mig til Ole: ”Jeg synes nu, dine øjne ser 
ret levende ud”. Kirsten ryster på hovedet og insisterer: ”Nej, du kan se 
det, og jeg kan se det.” Ole tilføjer: ”Jeg tror, man får et mere flimrende 
blik.” Kirsten kigger på Ole og siger: ”Ja, men det ser dødt ud. Det siger 
din datter også.” Jeg prøver at stille Ole et andet spørgsmål, og jeg bliver 
lettet, da det lykkes mig at skifte emne.

Demens karakteriseres ofte som en ”social død”, hvor mennesker med demens opfattes som 
subjekter i opløsning. Artiklen introducerer begrebet demens’ sociale prognose for at belyse, 
hvordan sådanne forestillinger påvirker både nutid og fremtid. Med afsæt i et omfattende 
etnografisk feltarbejde blandt mennesker med demens viser jeg, at livet med demens ikke kun 
indebærer tab, men også omsorg og fortsat socialt liv. Artiklen peger på behovet for en mere 
nuanceret forståelse af demens i samfundet.

Demens’ sociale prognose
– hvordan mennesker med demens forstår og oplever livet 

med en demensdiagnose
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Ved samme møde fortæller Ole og Kirsten, hvordan diagnosen kom som 
et chok. De var begge knuste – pludselig så fremtiden og den alderdom, 
de havde forudset, radikalt anderledes ud. Ole fortæller, at han især fryg-
ter at flytte på plejehjem. Han fortæller, at han har tænkt sig at begå 
selvmord, inden den tid kommer. Han forklarer: ”Jeg vil ikke blive en 
grøntsag. Jeg tror, det vil være bedre for begge parter.” På det tidspunkt er 
jeg usikker på, hvad Ole mener, så jeg spørger: ”Hvad har du tænkt dig 
at gøre?” Ole svarer med et lille grin: ”Jeg finder ud af det, når den dag 
kommer. Jeg vil selv afslutte det. Det vil være mere værdigt for mig og de 
pårørende. Det tror jeg. Det er de pårørendes sygdom, ikke sandt? Jeg 
mærker den jo ikke.” ”Mærker du ikke din Alzheimers?” spørger jeg. Ole 
svarer: ”Jamen, jeg kan ikke se det. Jeg mærker den kun, fordi jeg bliver 
skældt mere ud.” 

Når Kirsten beskriver Oles øjne som døde, når Ole fortæller om sine selv-
mordstanker og ønsket om en værdig død, kredser de begge om de sociale 
konsekvenser, der følger med en demensdiagnose. Netop de sociale implika-
tioner sætter jeg fokus på i denne artikel, ved at introducere begrebet demens’ 
sociale prognose. I den medicinske verden får patienter prognoser, som an-
giver en læges vurdering af en sygdoms udvikling eller chancen for at blive 
rask (Cambridge Dictionary, 2025). Selvom Alzheimers sygdom varierer fra 
person til person, er den biomedicinske prognose dyster: Den beskriver et 
forløb med fremadskridende, irreversible kognitive tab og fysisk svækkelse, 
der kulminerer med en forkortet levetid (WHO, 2025). Prognoser findes dog 
ikke kun i medicinsk sammenhæng. Generelt betyder en prognose, hvad man 
vurderer mest sandsynligt vil ske i en given situation (Cambridge Dictionary, 
2025). I modsætning til den biomedicinske prognose er demens’ sociale pro-
gnose ikke eksplicit formuleret af en læge. Den opstår mere implicit gennem 
udbredte opfattelser af demens som en form for ”social død”, som indebærer, 
at man socialt anses for at være død, længe før den biologiske død indtræffer. 
Demens’ sociale prognose er mindst lige så skræmmende for dem, der får syg-
dommen, som den biomedicinske prognose.

Samfundsvidenskabelig forskning har vist, at prognoser indeholder flere 
tidsligheder i sig end blot fremtidens mulige scenarier. Således påvirkes nuti-
den af en sygdoms givne prognose, og hverdagen med en prognose indebærer 
en konstant vekselvirkning mellem det, der forudsiges i  fremtiden og det, der 
rent faktisk sker i nutiden. Ofte er prognoser dog upræcise og holder sjældent 
stik (Jain, 2007; Sakellariou et al., 2021). Med afsæt i 12 måneders etnogra-
fisk feltarbejde gennem 2,5 år blandt personer med Alzheimers sygdom så jeg 
også sprækker af glæde og håb. Momenter, hvor den dystre sociale prognose 
virkede helt forkert. På den baggrund peger mine analyser derfor på et behov 
for en mere nuanceret forståelse af demens’ sociale prognose og af de poten-
tielle selvopfyldende konsekvenser, som den kan have.
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Kognition, social død og oversete demenspatienter 

Demens udfordrer vores kulturelle og sociale forståelser af, hvad det vil sige 
at være menneske – en forståelse, der i høj grad bygger på det at være et kog-
nitivt velfungerende, uafhængigt og selvstændigt individ. Euro-amerikanske 
samfund beskrives som ”hyperkognitive” (Post, 1995, p. 5), fordi kognition 
spiller en central rolle i vores opfattelse af det at være menneske. Denne vægt-
ning kan spores tilbage til oplysningstidens filosoffer: som Descartes, der med 
sin berømte sætning ”Jeg tænker, altså er jeg” satte lighedstegn mellem eksi-
stens og tankekraft, og Locke, der anså hukommelse som en grundlæggende 
forudsætning for at forstå os selv som et sammenhængende individ  (Hersko-
vits, 1995, p. 276; Katz, 2013, p. 309; Kaufman, 2017, p. 57).

Dette kognitionsfokus medfører en stærk sammenkædning mellem demens 
og social død. Social død kan defineres som effekten af en social praksis, hvor-
med en person bliver ekskluderet til et punkt, hvor vedkommende forekom-
mer død for resten af samfundet (Guenther, 2013). Mens personen fysisk er 
i live, bærer vedkommendes liv ingen social mening, det tæller ikke længere 
(2013, xxi). Størstedelen af alt hvad der skrives om demens, karakteriserer 
demens som en monstrøs tilstand, der gradvist omdanner mennesker til le-
vende døde  (Grøn, 2022, p. 88, Swane 1996). Tag f.eks. følgende overskrif-
ter: ”Da Aage forsvandt”, en bog om en pårørendes oplevelser med demens 
(Knudsen, 2017), dokumentaren ”En stille forsvinden” (Wennick, 2016), der 
handler om Bjørn, der fik demens i en ung alder, og artikeloverskriften på 
DR (2017): ”Kan ikke længere lægge to og to sammen: min far bliver ædt op 
af demens”. Fælles for disse er sammenkædningen af demens med personens 
forsvinden, fortalt fra de pårørendes vinkel. I en gennemgang af både medi-
cinske tidsskrifter og populærlitteratur om Alzheimers sygdom identificerer 
Susan Behuniak (2011) flere måder, hvorpå zombie-metaforer anvendes på 
personer, der lever med demens. Behuniak påpeger, at sådanne karakteristik-
ker påvirker opfattelsen af livet med demens negativt, og hun advarer mod 
den fortsatte brug af zombi-metaforer (ibid., 78). 

I kvalitativ forskning har perspektivet fra personen med sygdommen historisk 
været stort set fraværende. Det skyldes bl.a. metodiske og etiske udfordrin-
ger i at repræsentere deres erfaringer, som jeg selv mødte og udfolder i næste 
afsnit. Elizabeth Herskovits argumenterer for, at mennesker med demens er 
dobbelt ramte. Udover at leve med en dødelig sygdom, bliver de ekskluderet 
og behandlet som socialt døde (Herskovits, 1995, p. 160). Selvom en række 
studier de senere år har taget udgangspunkt i personen med demens’ livs-
verden, forbliver deres stemmer i medierne oftest overset eller repræsenteret 
by-proxy, typisk via de pårørende. Som Ole selv siger i artiklens indledning, 
kaldes demens for ”de pårørendes sygdom”. Det er da også veldokumenteret, 
at demens’ konsekvenser rækker langt ud over det enkelte individ og også be-
laster patientens umiddelbare netværk (Hoppe, 2018; Kleinman, 2020; Mad-
sen, 2024). 
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Vi må ikke undervurdere pårørendes oplevelser. Men vi risikerer at overse 
væsentlige aspekter af livet med demens, hvis vi ikke også inddrager personer 
med demens. Deres perspektiv er centralt for, hvordan vi forstår livet med 
demens, og det kan hjælpe os med at nuancere den sociale prognose til at 
rumme mere end tab og social død. 

Metode og etik 

Artiklen bygger på 12 måneders etnografisk feltarbejde blandt personer diag-
nosticeret med Alzheimers sygdom i Danmark. I løbet af de 2,5 år var jeg i 
kontakt med 48 mennesker med demens – både personer, jeg fulgte tæt, og 
andre, jeg kun mødte få gange. Jeg gennemførte 16 semi-strukturerede inter-
views med 13 personer med Alzheimers. Jeg har fulgt fem personer meget tæt 
(tre kvinder, to mænd i alderen 57-84 år). Gennem hele projektet besøgte jeg 
dem jævnligt, talte ofte i telefon med flere af dem, og jeg deltog i aktiviteter, de 
kunne lide at lave (som at cykle, strikke, male, gå ture, tage på museum).  Jeg 
interviewede også deres nærmeste pårørende: to partnere, tre voksne børn og 
én mor (84 år). Derudover deltog jeg i aktiviteter organiseret af kommuner og 
civilsamfundsaktører – blandt andet et seks måneders motionshold (to gange 
ugentligt) og et femdages højskoleophold for 20 personer med demens.  

Alle informanter i studiet var relativt ny-diagnosticerede, da jeg mødte dem 
første gang. På det tidspunkt boede de endnu i deres hjem og kunne klare 
hverdagen relativt selvhjulpent. Feltarbejdet var opdelt i tre faser: syv må-
neder (februar-august 2019), fire måneder (efteråret og vinteren 2020) og én 
måned (sommeren 2021). Opdelingen gjorde det muligt at følge, hvordan in-
formanternes sociale liv ændrede sig, i takt med at sygdommen udviklede sig. 
Tre flyttede på plejehjem, og to afgik ved døden under projektet.  

Feltarbejdet krævede løbende metodiske og etiske tilpasninger. Det blev sær-
ligt udfordrende, da informanternes sprog og hukommelse gradvist svække-
des – ord forsvandt, tidsforståelsen blev uklar, og overblik vanskeligere. Jeg 
tilpassede mine metoder og lagde over tid større vægt på observation, samti-
dig med at jeg forsøgte at følge de historier, informanterne fortsat fortalte ved 
ikke kun at lede efter mening i fuldendte sætninger og narrativ struktur, men 
også ved kvalificerede gæt og ved at en søgen efter essensen i det, de forsøgte 
at kommunikere (Glavind & Mogensen, 2022). Til indhentning af samtykke 
brugte jeg metoden ”processuelt samtykke”, der giver personer med demens 
mulighed for kontinuerligt at bekræfte deres deltagelse. På den måde mindede 
jeg løbende informanterne om projektets formål og deres ret til at trække sig 
(Dewing, 2008). Ingen trak sig. 

I det følgende vil jeg udfolde begrebet demens’ sociale prognose. Et punkt, 
hvor denne prognose var særligt fremtrædende, var i forbindelse med at få 
stillet diagnosen og få oplysninger om den medicinske prognose og de reakti-
oner, det affødte i dem, der fik sygdommen. 
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Selvmordstanker og ønsket om at bevare relationer

Flere af de personer, jeg fulgte, havde ligesom Ole overvejet selvmord. Egon 
på 56 år var én af dem. Han boede i en mindre jysk by med sin kone Ghita, og 
da jeg mødte dem, hang der i stuen en plakat med portrætter af deres børn og 
børnebørn med navnene angivet under. Egon fortalte, at han brugte plakaten 
hyppigt for at træne sin hjerne til at huske deres navne. Allerede før diagnosen 
var Egon stoppet med at arbejde som buschauffør pga. en arbejdsskade. Men 
da diagnosen blev stillet, fik han frataget kørekortet. Han fortalte, at han efter 
diagnosen græd fra morgen til aften, og at han overvejede at tage sit eget liv: 
”Jeg må indrømme, at på det tidspunkt ville jeg ikke længere leve.” Egon for-
klarede, at han troede, hans familie ville sende ham på et plejehjem med det 
samme. Han delte sine overvejelser med Ghita, og sammen gik de til lægen, 
hvor Egon fik ordineret antidepressiv medicin. For Egon vendte selvmords-
tankerne, da han kunne konstatere, at han ikke skulle på plejehjem lige med 
det samme, og at hans familie stadig var der for ham. Sammen med Ghita 
valgte han at skrive et Facebookopslag til deres netværk om hans sygdom. 
Baggrunden for at dele nyheden bredt var, at Egon frygtede, at andre ville 
tænke dårligt om ham, hvis de ikke kendte årsagen til ændringer i hans ad-
færd, f.eks. hvis han gik forbi nogen, han kendte, uden at hilse, eller hvorfor 
han ikke længere kørte bil. 

Bag Egons tanker om selvmord ligger et stærkt ønske om at kunne holde fast 
i sine nærmeste. Det ses i hans opslag på Facebook, i plakaten med familie-
portrætter og i den trøst, han finder i erkendelsen af, at hans familie stadig er 
der. På det punkt minder Egon om adskillelige andre informanter. Flere for-
klarede, hvordan de havde overvejet at begå selvmord, når de nåede et punkt 
i deres sygdom, hvor de ikke længere kunne genkende deres nærmeste. Samti-
dig var de smertefuldt bevidste om, at når de nåede dertil, ville de sandsynlig-
vis ikke være kognitivt i stand til at gennemføre den plan. På den måde kan vi 
se, at forestillingen om demens’ sociale prognose former billedet af fremtiden, 
og gør fremtiden til noget, de frygter. 

Tankerne om selvmord ved diagnosetidspunktet og ønsket om at bevare rela-
tioner giver os indsigt i prognosens tidslige lag, hvor tanker om fremtiden som 
ensom og forladt former og formørker nutiden. Selvmordstankerne indikerer, 
hvor tæt knyttet en følelse af tilhørsforhold er til selve eksistensen. At forudse, 
at man ikke længere vil være i stand til at vide, hvem man tilhører, skaber 
oplevelsen af, at livet ikke vil være værd at leve. Som Helle på 81 år, der under 
et interview beskriver sit frygtede fremtidsscenarie, efter at hun fik stillet sin 
Alzheimer-diagnose: 

”Det er en fremtid, som jeg ikke kan lide at tænke over. Hvor jeg ikke læn-
gere bidrager, hvor jeg bare er her, takket være ting, jeg har gjort tidligere 
i mit liv. Det føles ikke særligt behageligt [at tænke på]. Jeg ved ikke rigtig 
– det handler om mere end bare autonomi. Det handler om at være del 
af en social gruppe, at have en rolle, at gøre noget.”
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Samtidig er Egons og Helles historier stærke vidnesbyrd om, at prognoser 
netop er sociale. Både ift. at være bange for ikke længere at vide, hvem man 
selv er, og hvor man hører til, og ift. frygten for, hvordan omgivelserne forstår 
og behandler en. Frygten for at blive anset som social død, havde betydning 
for de overvejelser, mennesker med demens gør sig ift. at dele nyheden om 
deres diagnose med andre.

At dele sin diagnose og fortrydelser 

Patientorganisationer udgiver ofte guides med råd om livet med sygdom. 
Ifølge antropolog Ayo Wahlberg (2018, p. 21) er disse guides dog ikke kun 
vejledende, men normative, idet de beskriver den ”rigtige” måde at leve med 
sygdom på. At dele nyheden om sin diagnose er et af de første råd, som Alz-
heimerforeningen i tråd med andre internationale patientorganisationer giver 
nydiagnosticerede. Ved at være åben om sin demensdiagnose kan man mod-
virke ensomhed og gøre det lettere for andre at række ud (Alzheimerforenin-
gen). Desuden er åbenhed et vigtigt modsvar til det stigma, demens medfører 
(Alzheimer Society Canada). 

Da jeg første gang mødte informanterne, 1-2 år efter deres diagnose, havde 
størstedelen delt deres diagnose med store dele eller hele deres sociale net-
værk. Ligesom Egon havde flere været åbne omkring deres diagnose fra be-
gyndelsen. For dem, der endnu var erhvervsaktive, var det desuden nødven-
digt at oplyse deres arbejdsgiver og kolleger om diagnosen, for enten at lave 
støttende ordninger for at kunne fortsætte i deres job i en periode, eller for at 
tage afsked med jobbet. Jeg mødte var dog også personer, der valgte at skjule 
deres diagnose selv for deres nærmeste familie. Andre udtrykte fortrydelse 
over at have delt nyheden om deres demensdiagnose. Tag som eksempel den 
samtale jeg overværede mellem tre kvinder med Alzheimers  – Karen, Tanja 
og Mette – der til et onlinegruppeforløb via Alzheimerforeningen under co-
vid-19 diskuterede fordele og ulemper ved at være åben om deres diagnose:

Mette starter med at fortælle, at hun finder åbenhed som en god måde at 
håndtere sin sygdom. Tanja og Karen er mere afvisende. Tanja tager or-
det: ”På nogle måder fortryder jeg, at jeg har fortalt om min diagnose… 
Mine venner og min familie synes, at det er synd for mig – i  stedet for at 
se mig, som den jeg er. Mine venner er ikke længere lige så interesserede i 
mig. Jeg er ikke længere interessant.” Karen nikker og fortæller, at hun op-
lever, at de fem venner, som hun har delt sin diagnose med, nu er begyndt 
at opføre sig anderledes overfor hende. Som konsekvens af vennernes æn-
drede adfærd er Karen også selv begyndt at opføre sig anderledes overfor 
venner, reflekterer hun: ”Når jeg er sammen med dem, er jeg begyndt at 
tale meget mere om min tidligere karriere som kunstdirektør. Det plejede 
jeg ellers aldrig at tale om.” 

Både Karen og Tanjas oplevelser understreger, hvordan frygten for at blive 
behandlet anderledes på grund af deres sygdom kan medføre ændringer både 
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i måden, hvorpå man fremstiller sig selv, og hvordan ens venner ser én. Åben-
hed om diagnosen kan således have ambivalente konsekvenser: den åbner for 
mulighed for støtte og forståelse, men kan samtidig medføre risiko for at miste 
ens sociale anerkendelse og blive mødt med medlidenhed. Som Karen er inde 
på, havde de fleste af dem, jeg fulgte, oplevet at blive behandlet anderledes. 
En del oplevede f.eks., at venner trak sig, andre oplevede, hvordan de gradvist 
ikke længere fik lov selv at fortælle deres historier, fordi familiemedlemmer 
begyndte at tale på deres vegne. Det observerede jeg også flere gange i mine 
besøg hos forskellige familier, hvor pårørende kunne finde på at svare på de 
spørgsmål, jeg havde stilet til personen med demens, førend han/hun selv 
nåede at svare. 

Mit feltarbejde viste dog også, hvordan mennesker med demens fortsat blev 
mødt som betydningsfulde personer, og dette er afgørende at inddrage, hvis 
demens’ sociale prognose skal nuanceres til også at rumme positive dimensi-
oner – et perspektiv, jeg uddyber i næste afsnit.

Upræcise prognoser og fortsat omsorg

”Jeg synes stadig, at jeg har et godt liv. Fysisk har jeg det godt. Jeg har 
mange venner, en god familie og to børn. Jeg græd i to dage, men så 
tænkte jeg: ”Nej, det er ikke værd at bekymre sig om.” Jeg fortæller folk, at 
jeg har Alzheimers, men at jeg stadig kan gøre mange ting.”

Maren delte disse tanker i en introduktionsrunde blandt deltagerne på et høj-
skoleophold for mennesker med demens arrangeret af Alzheimerforeningen. 
Mens nogle græd og undlod at nævne deres sygdom, var der blandt delta-
gerne også en stemning af optimisme. Selvfølgelig kunne dette skyldes den 
specifikke sociale ramme – et højskoleophold, hvor fokus var på alle de ting, 
man stadig kan. Men jeg mødte også ofte sådanne udtalelser gennem mit felt-
arbejde, også i 1:1-interaktioner. 

Det er vigtigt at italesætte lyspunkter, især set i lyset af de dominerende stærke 
fortællinger om demens som social død. At holde fast i det gode var en metode, 
som mange tyede til i arbejdet med at finde sig til rette i livet med demens. Det 
kunne tage sig ud på forskellig vis. Nogle valgte at tælle de gode dage og ople-
velser, fremfor de dårlige. De fleste valgte at dyrke ting, de godt kunne lide og 
fortsat kunne finde ud af. Det kunne være en daglig gåtur, at cykle, spille pe-
tanque i seniorklubben; andre var kreative. Samtidig gav diagnosen anledning 
til at prioritere at gøre nogle ting, man altid havde drømt om, men ikke havde 
prioriteret tid eller penge til, typisk i form af rejser. Således valgte et ægtepar, 
jeg fulgte, at køre gennem Europa på motorcykel, mens kvinden stadig kunne; 
en anden person tog på koncerttur til Wien for at se sin yndlingssanger.

Men det, der dog blev værdsat allermest, var oplevelsen af at modtage omsorg 
og opmærksomhed fra ens nærmeste og selv at få lov at yde omsorg. Omsor-
gen fra andre kunne komme på uventede måder, endda fra næsten fremmede. 
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Egon, som vi mødte tidligere, følte sig f.eks. tryg ved at gå rundt i sit kvarter, 
fordi han vidste, at hans naboer vidste, at han kunne fare vild. Efter hans Fa
cebookopslag havde områdets viceværter endda lovet at holde øje med ham. 

Den omsorg, der blev værdsat allermest, kom fra den nærmeste familie. Igen-
nem feltarbejdet blev jeg kontinuerligt vidne til, hvordan ægtefæller, børn og 
søskende arbejdede hårdt for at opretholde personen med demens’ sociale 
position. Det skete ved at kæmpe mod tabet af fornemmelse for tid og ved at 
sikre, at personen blev holdt fast i omgivelsernes tidsforståelse og rytme (Gla-
vind, 2023). Det var også tydeligt i måden, hvorpå partnere blev eksperter i 
at læse deres ægtefælles kropssprog, så de kunne aflæse, hvad han/hun kunne 
havde lyst til, helt uden ord (Glavind & Mogensen, 2022). Yderligere var den 
fortsatte omsorg på spil i alle de småskænderier, ægteparrene havde, når de 
pårørende prøvede at balancere forsøget på fortsat at engagere personen med 
demens i de hjemlige pligter, samtidig med at de var bevidste om de begræns-
ninger, sygdommen medførte. Endelig var den fortsatte omsorg tydelig i de 
mange opkald, voksne børn og søskende foretog til personen med demens. 
Eller når de købte ind for dem, tog med dem til lægen og i de mange anstren-
gelser, der blev lagt i at få overgangen til livet på plejehjem til at føles så let og 
tryg som muligt. Informanterne lagde mærke til denne fortsatte omsorg og 
mange udtrykte stor taknemmelighed over det omsorgsarbejde, de pårørende 
påtog sig for at kompensere for sygdommens begrænsninger af deres hverdag. 

Samtidig var det, selv at kunne yde omsorg for ens nærmeste, fortsat en vigtig 
opgave for de mennesker med demens, jeg mødte. Som Karen fortæller ne-
denfor om sit forhold til sine børn: 

”Ja. Vi hjælper hinanden. Sidste uge var jeg oppe og hjælpe med at klippe 
hæk og samle det op sammen med min datter. I sidste uge var jeg oppe 
hos min søn (…) det er fantastisk. Det er det, jeg siger til dem – glæden 
er at glæde andre. Så længe man kan, så skal man da blive ved med det. 
Men til gengæld giver de utrolig meget tilbage også, når jeg har brug for 
hjælp, eller hvis jeg skal køres nogle steder hen.”

At modtage og yde omsorg er ifølge Karen en kilde til glæde. Det var hun ikke 
ene om. Informanterne var alle på forskellig vis og i forskellige grader opta-
gede af fortsat at kunne yde noget til deres nærmeste, for at holde fast i deres 
sociale rolle. Med tiden blev denne omsorg dog sværere at udvise, efterhån-
den som sygdommen begrænsede deres funktionsevner, men selv sent i forlø-
bet kunne omsorg og taknemmelighed vises med et lille klem med hånden, et 
omsorgsfuldt blik eller et anerkendende smil.

Konklusion

Prognoser er upræcise. De tegner et billede af fremtiden, baseret på sand-
synligheder, som sjældent ender med at holde i praksis for den enkelte (Jain, 
2007). Det gælder også den sociale prognose for demens, der indebærer meget 
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andet end tab, forsvinding og social død. Eksemplerne, som jeg har beskre-
vet i denne artikel peger på det positive i at holde fast i de gode dage og den 
omsorg, mennesker med demens fortsat modtager, påskønner og gengælder.

At tale om et godt liv med demens kan virke utænkeligt og provokerende for 
nogle. Demens har voldsomme implikationer for den, der får sygdommen og 
dennes familie og fører til store forandringer. Ikke desto mindre er det afgø-
rende at udfordre de udbredte fortællinger om demens som ”social død”, fordi 
denne fortælling i sig selv forværrer livet med sygdommen og bl.a. medfører 
selvmordstanker hos nydiagnosticerede, der ikke kan se sprækker af håb for-
ude. Demens’ sociale skal nuanceres, og det gør vi blandt andet ved at blive 
bedre til at lytte til mennesker med erfaringer med sygdommen. På den måde 
bliver især den omsorg, som mennesker med demens fortsat oplever at mod-
tage og til en vis grad giver tilbage, tydeligere. Som en positiv bieffekt vil en 
nuancering af demens’ sociale prognose, der tydeliggør det massive omsorgs-
arbejde, pårørende yder, potentielt også bidrage til, at pårørende får mere af 
den anerkendelse, de ofte savner og i den grad fortjener.

Noter

1.	 Alle navne er ændret.
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I et velfærdssamfund som det danske bliver omsorg for syge og svækkede bor-
gere i høj grad varetaget af fagpersoner i fx sundhedsvæsen eller ældrepleje. 
I de senere år har vi dog set en tendens til, at nogle omsorgs- og plejeopga-
ver flyttes tilbage i hjemmene, og at uformelle omsorgspersoner (fx familie 
og venner) tildeles en større rolle og mere ansvar end hidtil (Aarhus 2024). 
En af hovedårsagerne til denne tendens er den demografiske udvikling mod 
flere ældre med et forventet behov for hjælp, støtte og omsorg og en samtidig 
udvikling mod færre fagpersoner på velfærdsområderne (Kommission for ro-
busthed i sundhedsvæsenet 2023). Som følge heraf er pårørende skrevet eks-
plicit ind i den nye ældrelov som aktører, der skal inddrages ”mere og bedre” 
i samarbejdet med ledere og medarbejdere i ældreplejen (Regeringen 2025, 
p. 13). Sandwich-generationen bruges ofte som betegnelse for den gruppe af 
pårørende, der både har børn og forældre, som de skal drage omsorg for. Ud-
over at varetage mange opgaver relateret til omsorg i familien udgør mange i 
denne gruppe af pårørende en stor og vigtig del af den samlede arbejdsstyrke, 
og det er derfor væsentligt at undersøge, hvordan uformel omsorg påvirker 
pårørendes mulighed for at deltage aktivt på arbejdsmarkedet.

I denne artikel fokuserer vi på voksne børn til forældre med demens og be-
lyser de særlige udfordringer og konsekvenser, det kan have for arbejdslivet 
for voksne børn, hvis forældre har demens. Demens er en sygdom, der fø-
rer til tab af kognitive funktioner og evnen til at klare dagligdags aktiviteter. 
Sygdommen udvikler sig over tid, og efterhånden som sygdommen skrider 

Med et stigende antal ældre og nye forventninger til opgavefordeling mellem formelle og 
uformelle omsorgspersoner er det vigtigt at undersøge, i hvor høj grad pårørende påvirkes 
af rollen som støtte- og omsorgsperson og om det påvirker deres arbejdsliv. Dette gælder 
særligt for den gruppe af voksne børn, som har forældre med demens, da ældre mennesker 
med demens i langt højere grad end andre ældre har brug for støtte og omsorg. I denne 
artikel beskriver vi gruppen af voksne børn, hvis forældre har demens, og undersøger 
konsekvenserne af deres rolle som pårørende for deres arbejdsliv. Resultaterne peger på, at 
rollen som barn af en forælder med demens ikke påvirker selve arbejdsmarkedsdeltagelsen, 
men at børnene selv vurderer, at både kvaliteten og intensiteten af arbejdet påvirkes.

Voksne børn med forældre med demens: Hvem 
er de, og hvordan påvirkes deres arbejdsliv?
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frem, får personen brug for mere og mere omsorg for til sidst at have brug for 
støtte og omsorg hele døgnet. Det omfattende behov for pleje og omsorg for 
denne gruppe kan potentielt påvirke de pårørendes arbejdsliv – og mere end 
andre pårørende, hvor plejeopgaverne er mindre omfattende, og hvor der er 
bedre mulighed for at planlægge omsorgsopgaver udenfor arbejdstid. Interna-
tionale studier peger overvejende på, at pårørenderollen har negative effekter 
på beskæftigelse og at pårørenderollen tager sig forskellig ud blandt mænd og 
kvinder (fx Skinner & Sogstad 2022, Bauer & Sousa-Poza 2015, Neubert et 
al., 2021). I denne artikel undersøger vi, om dette også er tilfældet i Danmark. 

Resultaterne præsenteret i denne artikel, med specifikt fokus på pårørende til 
forældre med demens, peger på, at det i højere grad er døtre end sønner, der 
påtager sig rollen som involveret pårørende, dvs. som aktivt involveret i støtte, 
omsorg og pleje. Blandt de, som er involverede pårørende, ser vi til gengæld 
ingen kønsforskelle. Involverede børn af en forælder med demens – uanset 
køn – oplever konsekvenser for deres arbejde. Dette viser sig imidlertid ikke 
ift. deres arbejdsmarkedstilknytning, men ift. evnen til at koncentrere sig på 
arbejdet og nødvendigheden af at bruge ferie- og fridage for at løse pårøren-
deopgaver. Vi konkluderer således, at børn af forældre med demens påvirkes 
mere end børn af forældre med aldersrelateret svækkelse. Mens der ikke er 
forskel på, hvordan sønner eller døtre påvirkes, når de er involveret i opgaver 
som pårørende, så vil døtrene alligevel oftere blive påvirket på deres mulig-
heder på arbejdsmarkedet, men kun i kraft af, at de oftere end sønnerne er 
involveret i opgaver, der knytter sig til pårørenderollen.

I de følgende afsnit vil vi først give en beskrivelse af data og derefter en karak-
teristik af de pårørende til forældre med hhv. demens og aldersrelateret svæk-
kelse, der er aktivt involveret i opgaver relateret til hjælp, støtte og omsorg, 
herunder om der er forskelle mellem døtre og sønner. Dernæst beskriver vi, 
hvordan det at have en forælder med demens hænger sammen med arbejds-
markedstilknytning, og for den gruppe der er i beskæftigelse: om det påvirker, 
om man er i stand til at passe sit arbejde på samme måde som voksne børn af 
forældre med aldersrelateret svækkelse.

Data og metode

Til at undersøge konsekvenserne af at være barn af en forælder med demens 
benytter vi data fra den nyligt indsamlede spørgeskemaundersøgelse; den na-
tionale pårørende undersøgelse fra 2025 (Madsen et al., 2025).1 Undersøgel
sen er baseret på et tilfældigt udtræk af borgere i Danmark over 18 år og in-
kluderer svar fra 26.740 personer. 

Grundlæggende er pårørende en vanskelig gruppe at afgrænse, fordi der som 
oftest er tale om en allerede eksisterende relation, fx til et familiemedlem, og 
fordi der ofte er tale om en flydende overgang fra denne grundrelation til en 
relation, der helt eller delvist er præget/formet af, at den ene part får et andet 
og større behov for hjælp end før (Navne & Frøslev-Thomsen, 2022; Johansen 



50

Temanummer: Demens

SAMFUNDSØKONOMEN 3/2025� Udgives af Djøf Forlag

et al., 2024). I denne analyse definerer vi pårørende ud fra deres angivelse af 
om de har en nærtstående, som har brug for støtte og hjælp i hverdagen og 
skelner mellem to typer af pårørende (Madsen et al. 2025):

1)	Voksne børn af forældre med demens, der angiver, at de aktivt udfører 
pårørenderettede opgaver. Dem kalder vi de involverede pårørende

2)	Voksne børn af forældre med demens, der angiver, at de ikke aktuelt 
udfører pårørenderettede opgaver. Dem kalder vi relationelle pårø-
rende.

Antallet af voksne børn af personer med demens i undersøgelsen er 428, 
hvoraf 348 er det, vi kalder involverede pårørende (se tabel 1). 

Den nationale undersøgelse af pårørende i Danmark fra 2025 inkluderer en 
række spørgsmål om pårørenderollen, herunder spørgsmål om tidsforbrug og 
opgaver, hvordan de pårørende oplever at rollen påvirker deres liv og samspil-
let mellem den pårørende, sundhedsvæsnet og kommunen. Baseret på denne 
undersøgelser viser VIVEs rapport (Madsen et al., 2025) bl.a., at mange på-
rørende, herunder også pårørende til nærtstående med demens, oplever, at 
pårørenderollen påvirker deres helbred og overskud til selvpleje og omsorg 
for andre familiemedlemmer. Omkring 60 % blandt pårørende til mennesker 
med demens2 hjælper deres nærtstående med huslige og andre praktiske op-
gaver, og er også er involveret i kontakt og koordinering med sundhedsvæsen 
og kommunale myndigheder (Madsen et al., 2025). Disse opgaver kan være 
indgribende i de pårørendes øvrige hverdagsliv. 

For at få et billede af, hvordan pårørende til personer med demens er påvirket 
af at yde omsorg for deres nærmeste, sammenligner vi denne gruppe med 
pårørende til personer med aldersrelateret svækkelse. Vi sammenligner altså 
med pårørende til nærtstående i samme aldersgruppe, men vi antager, alt an-
det lige, at personer med demens vil være mere omsorgskrævende. 

Mere specifikt undersøger vi i denne artikel, hvor mange timer om ugen 
voksne børn af forældre med en demenssygdom bruger på opgaver relateret 
til pårørenderollen, deres deltagelse på arbejdsmarkedet, og om de oplever, at 
deres rolle har konsekvenser for deres arbejdsliv. Spørgsmålet om eventuelle 
kønsforskelle i opgaver relateret til omsorg og pleje undersøger vi dels ved at 
se på, hvem der er aktivt og passivt involveret i omsorg og pleje, og dels ved 
at se på, hvordan den enkelte datter og søn oplever, at deres arbejdsmarkeds-
deltagelse påvirkes.

Hvem er involveret i omsorg og pleje?

Vi indleder analysen med en karakteristik af de pårørende, som udfører ufor-
melle omsorgsopgaver. 
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Flere døtre end sønner er involverede pårørende

Med henblik på at undersøge kønsforskelle i pårørenderollen nærmere, sam-
menligner vi involverede pårørende til forældre med demens med involve-
rede pårørende til forældre med aldersrelateret svækkelse. Figur 1 viser, at der 
er en større andel af kvinder blandt involverede pårørende i begge grupper 
af pårørende. Hvor 59 % blandt involverede pårørende til en forælder med 
demens er kvinder, er den tilsvarende andel blandt involverede pårørende 
til en forælder med aldersrelateret svækkelse 53 %. Ligeledes viser figur 1, at 
der blandt relationelle pårørende er en større andel sønner end døtre, uagtet 
om forælderen har demens eller har brug for støtte grundet aldersrelateret 
svækkelse. Dog fremgår det af figuren, at forskellen i andelen af døtre mellem 
relationelle og involverede pårørende er større blandt pårørende til forældre 
med demens. Blandt de pårørende til forældre med demens er der 19 pro-
centpoint flere døtre i gruppen af involverede pårørende end i gruppen af 
relationelle pårørende, mens denne forskel for de pårørende til en forælder 
med aldersrelateret svækkelse er på 12 procentpoint.  Disse tal peger på, at det 
oftere er døtre, der træder ind i rollen som involveret pårørende, og at denne 
selektionsmekanisme er mere udpræget, når forælderen har demens, end når 
forælderen har brug for støtte grundet aldersrelateret svækkelse. 

Figur 1: Andel af døtre i rollen som involveret og relationel pårørende, fordelt på foræl-
ders årsag til støttebehov

Forældre med demens får ofte både formel støtte og støtte fra deres 
børn

Tabel 1 viser yderligere baggrundskarakteristika for de involverede og relatio-
nelle pårørende til en forælder med hhv. demens og aldersrelateret svækkelse, 
og giver dermed et indblik i, hvem der har en aktiv pårørenderolle. 
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De involverede pårørende til forældre med demens har en gennemsnitsalder 
på 54 år, og er dermed lidt ældre end de relationelle pårørende til forældre 
med demens, som har en gennemsnitsalder på 50 år. Der er umiddelbart en 
langt mindre andel blandt de involverede pårørende (45 %) med en videregå-
ende uddannelse end blandt de relationelle pårørende (56 %), men denne for-
skel på 10 procentpoint ikke statistisk signifikant. Nogle af de samme forskelle 
mellem hhv. involverede og relationelle pårørende ses også hos pårørende til 
forælder med aldersrelateret svækkelse. Generelt er der dog mindre forskelle 
mellem involverede og relationelle pårørende for denne gruppe. 

Tabel 1 viser også forældres alder og brug af plejehjem og hjemmehjælp (disse 
oplysninger eksisterer kun for involverede pårørende). Mens forældre med 
demens og forældre med alderssvækkelse stort set er lige gamle (hhv. i gen-
nemsnit 81,1 år og 83,8 år, disse gennemsnit er ikke signifikant forskellige), 
modtager forældre med en demenssygdom i langt højere grad end forældre 
med aldersrelateret svækkelse hjemmehjælp og er oftere indskrevet på et ple-
jehjem. Hvor 76 % af forældrene med demens er hjemmehjælpsmodtagere, 
gælder det for 47 % af forældre med aldersrelateret svækkelse. Og hvor 18 
% af forældrene med demens er indskrevet på et plejehjem, gælder det for 6 
% af forældrene med aldersrelateret svækkelse. Disse tal illustrerer dermed 
konsekvensen af en demenssygdom, hvor plejebehovet er stort, og der derfor i 
højere grad er brug for formel støtte til disse borgere og deres pårørende.

Tabel 1: Baggrundskarakteristika for forældre og involverede og relationelle pårørende 
til en forælder med hhv. demens og aldersrelateret svækkelse

Demenssygdom Aldersrelateret svækkelse

(1) Involveret (2) Relationel Forskel  
(1)-(2)

(3) Involveret (4) Relationel Forskel 
(3)-(4)

Pårørendes 
alder (år)

53,6 50,2 3,4* 54,3 51,8 2,5*

Pårørendes 
uddannelse, 
videregående 
(%)

45,4 56,4 -11 40,3 46,1 -5,8

Forælder ældre 
end 75 år (%)

81,1 . . 83,8 . .

Forælder mod-
tager kommunal 
hjemmehjælp 
eller sygepleje 
(%)

73,4 46,6*

Forælder er på 
plejehjem eller i 
botilbud (%)

17,6 5,9*

Observationer 348 80 1.104 230

Note: Spørgsmål om forældres alder, kommunal hjemmehjælp eller sygepleje og plejehjem 
eller botilbud er kun stillet til involveret pårørende. Forskelle testet gennem t-test.  * p < 0,05
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Figur 2 viser de pårørendes selvvurderede ugentlige tidsforbrug på pårøren-
deopgaver. Overordnet er det gennemsnitlige tidsforbrug relativt begrænset 
for størstedelen af de pårørende i begge grupper. Ca. 50 % af de involverede 
pårørende til forældre med demens og aldersrelateret svækkelse bruger min-
dre end 3 timer ugentligt på opgaverne som pårørende. Vi ser dog også, at der 
for de pårørende til en forælder med demens er en større andel, der bruger 
mere end 10 timer ugentligt på opgaver knyttet til pårørenderollen. Ca. 16 % 
af de involverede pårørende til en forælder med demens bruger 10 timer eller 
mere ugentligt på pårørendeopgaver, mens den tilsvarende andel for de invol-
veret pårørende til en forælder med aldersrelateret svækkelse er 10 %. Dette 
understreger endnu engang, at plejebehovet i relation til en demenssygdom 
er større end plejebehovet i relation til aldersrelateret svækkelse. Dette er på 
trods af, at forældre med demens i højere grad modtager hjemmehjælp eller 
er indskrevet på et plejehjem sammenlignet med forældre med aldersrelateret 
svækkelse, jf. tabel 1. Dette resultat indikerer, at der generelt er et større om-
sorgsbehov blandt forældrene med demens, som kræver en indsats fra både 
formelle og uformelle omsorgsgivere. 

Figur 2: Gennemsnitligt antal timer ugentligt brugt på pårørende opgaver

Note: Chi-i-anden-test af forskelle i fordelingen mellem aldersrelateret svækkelse og de-
mens: p=0,021

Sammenhæng mellem beskæftigelsessituation og aktiv versus passiv 
involvering i pårørendeopgaver 

Resultaterne i figur 1 ovenfor tyder på, at døtre er mere tilbøjelige til at være 
aktivt involveret i støtte og omsorg sammenlignet med sønner. Vi har under-
søgt om disse kønsforskelle i  tilbøjeligheden til at være i en involveret versus 
relationel pårørenderolle hænger sammen med de pårørendes beskæftigelses-
situation. Figur 3 viser, at sammenhængen mellem at være involveret pårø-
rende og hhv. at være fuldtidsansat eller ikke i arbejde er tæt på 0 og ikke 
statistisk signifikant. Dog ses det også, at sammenhængen mellem at være in-
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volveret pårørende og deltidsansat er positiv for både døtre og sønner og stati-
stisk signifikant for døtrene. Disse resultater tyder på, at valget som involveret 
pårørende ikke hænger sammen med den pårørendes arbejdsmarkedsdelta-
gelse (fx ift. at være i beskæftigelse), men at der derimod er en sammenhæng 
mellem at være involveret pårørende, og antallet af arbejdstimer blandt de 
pårørende, som er i beskæftigelse. Denne sammenhæng kan dog både være 
udtryk for, at rollen som involveret pårørende fører til en deltidsansættelse, 
og at personer, som er i deltidsansættelse, oftere end fuldtidsansatte, vælger at 
være involverede pårørende. Undersøgelsens tværsnitsdesign betyder, at dette 
ikke umiddelbart kan undersøges nærmere.

Figur 3: Sammenhænge mellem at være involveret (versus relationel) pårørende og 
beskæftigelse. Resultater fra OLS-regression for mænd og kvinder

Note: Figuren viser regressionskoefficienterne fra en OLS, hvor udfaldsmålet er illustreret på 
x-aksen. Bjælkerne angiver 95%-konfidensintervallet.

De involverede pårørendes beskæftigelsesforhold

I dette afsnit fokuserer vi udelukkende på gruppen af involverede pårørende 
og deres evne og overskud til at deltage i beskæftigelse og varetage et arbejde. 
Konkret undersøger vi den primære beskæftigelse (fuldtid, deltid, ugentlig 
arbejdstid og uden beskæftigelse) og selvrapporterede svar vedrørende evnen 
til at koncentrere sig på arbejdet, bruge ferie- og fridage samt konsekvenser 
for løn som følge af deres pleje- og omsorgsrolle . 

For at undersøge, hvorvidt og hvordan involverede pårørende til en forælder 
med demens påvirkes, sammenligner vi med involverede pårørende til en for-
ælder med aldersrelateret svækkelse. I figur 4 ses det, at de to grupper af pårø-
rende er relativt ens, når man ser på andelen, der har et arbejde, idet ca. 60% 
af begge grupper er ansat i en fuldtidsstilling. Det peger på, at pårørenderollen 
til en forælder med demens ikke nødvendigvis påvirker arbejdsmarkedsdel-
tagelsen mere i fht. pårørenderollen til en forælder med alderssvækkelse. Ser 
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vi derimod på behovet for tilpasning til et arbejde på parametre som brug af 
fridage, koncentrationsbesvær og mistet indtægt viser tallene, at arbejdslivet 
alligevel påvirkes forskelligt, afhængigt af om man er pårørende til en forælder 
med hhv. demens eller aldersrelateret svækkelse. Tallene i figur 4 viser også, at 
pårørende til forældre med demens i højere grad end pårørende til forældre 
med aldersrelateret svækkelse oplever at have mistet indtægt som følge af de-
res pleje- og omsorgsrolle. Samtidig er der en større andel blandt pårørende 
til en forælder med demens, der anvender selvbetalte fridage sammenlignet 
med pårørende til forældre med aldersrelateret svækkelse. 64 % blandt på-
rørende til en forælder med demens har været haft en selvbetalt fridag for at 
varetage deres pårørenderolle indenfor seneste 4 uger, mens 40 % blandt de 
pårørende til en forælder med aldersrelateret svækkelse har gjort det samme. 
Vi finder også indikationer på, at pårørende til forældre med demens i højere 
grad oplever at have koncentrationsbesvær på deres arbejde end gruppen af 
pårørende til forældre med aldersrelateret svækkelse. 32 % blandt pårørende 
til en forælder med demens har oplevet koncentrationsbesvær som følge af 
pårørende opgaverne, mens blot 12 % af de pårørende til en forælder med 
aldersrelateret svækkelse har oplevet dette. Ligeledes ses en tendens til at flere 
pårørende til forældre med demens angiver at være gået ned i tid, som følge 
af pårørenderollen.

Figur 4: Pårørendes vurdering af konsekvenserne af deres støtte og hjælp 

Figur 5 viser resultaterne af en regressionsmodel, der beregner, hvordan de 
pårørendes beskæftigelse og arbejdsliv hænger sammen med rollen som ufor-
mel omsorgsgiver til en forælder med demens. Vi sammenligninger igen grup-
pen med pårørende til forælder med aldersrelateret svækkelse. I modellerne 
kontrolleres for et sæt af kontrolvariable, som vi ønsker at tage højde for: de 
pårørendes alder, uddannelsesniveau, hvorvidt deres forælder er indskrevet 
på et plejehjem eller modtager hjemmehjælp, og ugentligt antal timer brugt 
på pårørendeopgaver. Alle disse kontrolvariable er medtaget, eftersom disse 
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karakteristika forventes at påvirke de pårørendes arbejdssituation. Vi viser re-
sultater for hhv. sønner og døtre for at undersøge eventuelle kønsforskelle i 
fht. arbejdssituationen.

Vi finder stort set ingen signifikante sammenhænge mellem pårørenderollen 
for hhv. en forælder med demens og aldersrelateret svækkelse og sandsynlig-
heden for at være ansat på fuldtid eller deltid, ugentlige antal timer på arbejde 
eller på, om de har været nødsaget til at skifte job som følge af pårørenderollen. 
For sønnerne af forældre med demens er der dog en større sandsynlighed for 
at være ansat i en fuldtidsstilling (signifikant på 10 procent signifikansniveau) 
og en mindre sandsynlighed for at være udenfor arbejdsmarkedet (hvilket er 
det samme som en større sandsynlighed for at være på arbejdsmarkedet) end 
for sønner af en forælder med aldersrelateret. 

Til gengæld oplever både sønner og døtre af en forælder med demens, at deres 
situation, når de er i beskæftigelse, er påvirket af deres rolle som pårørende. 
Af figur 5 ses det, at sandsynligheden for at tage en selvbetalt fridag som følge 
af pårørenderollen, når forælderen har demens, er 15-21 procentpoint større 
sammenlignet med pårørende til en forælder med aldersrelateret svækkelse. 
Vi ser også indikationer på, at pårørende til forældre med demens i højere 
grad oplever, at deres støtte og hjælp til forældrene kan lede til koncentrati-
onsbesvær på arbejdet (13-16 procentpoint større sandsynlighed for at op-
levet koncentrationsbesvær sammenlignet med pårørende til forældre med 
aldersrelateret svækkelse). For døtrene gælder, at de oplever at have mistet 
indtægt som følge af deres rolle som pårørende til deres forælder med de-
mens. Denne sammenhæng er ikke signifikant for sønnerne. 

Resultaterne i figur 5 er kontrolleret for de pårørendes tidsforbrug på opgaver 
relateret på pårørenderollen. Disse resultater fanger dermed sammenhængen 
mellem pårørenderollen til en forælder med demens i fht. en forælder med 
alderssvækkelse kontrolleret for et øget tidsforbrug på pårørende opgaver til 
forældre med demens. Når vi beregner tilsvarende model, men uden at inklu-
dere tidsforbruget af pårørende opgaver (ikke vist) er resultaterne stort set de 
samme som dem, der vises i figur 5, dog er koefficienterne generelt lidt større 
(1-3 procentpoint), og sandsynligheden for at være ansat i en fuldtidsstilling 
for sønner af en forælder med demens er ikke signifikant.

Samlet peger disse resultater på, at forskelle i muligheden for at varetage et 
arbejde for pårørende til personer med demens i fht. til personer med alders-
svækkelse ikke blot kan forklares med omfanget af støtte og omsorg målt på 
timer (som vist i figur 2). Vi kan ikke med denne undersøgelse afklare andre 
mulige forklaringer til de observerede forskelle i arbejdsmarkedssituationen, 
men blot konstatere, at omsorgsopgaven har større betydning blandt pårø-
rende til forældre med demens end til forældre med aldersrelateret svækkelse.  
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Figur 5: Den arbejdsmæssige situation blandt involveret pårørende til en forælder med 
demens i fht. til en forælder med aldersrelateret svækkelse.

Note: Figuren viser regressionskoefficienterne fra multipel OLS. Udfaldsmål illustreret på 
x-aksen. Bjælkerne angiver 95%-konfidensintervaller. Kontrolleret for alder, uddannelse, 
hvorvidt forælder er indskrevet på plejehjem eller modtager hjemmehjælp og antallet af timer 
brugt på pårørende opgaver. 

Diskussion og konklusion

Pårørendes tilknytning til arbejdsmarkedet er vigtig af flere grunde, og fra et 
samfundsmæssigt synspunkt er det væsentligt at kende de potentielle konse-
kvenser af at inddrage pårørende i uformelt omsorgsarbejde. I denne artikel 
genfinder vi, på linje med studier fra andre lande, at der er en kønsforskel, når 
vi ser på graden af involvering i pårørendeopgaver, således at flere kvinder 
end mænd indgår aktivt i pårørenderollen. International litteratur peger på, at 
dette særligt gælder, hvis den pårørende og den, der er modtager af omsorgen, 
ikke bor sammen, hvilket ofte også er tilfældet for de voksne børn af forældre 
med demens (fx Skinner & Sogstad 2022, Bauer & Sousa-Poza 2015, Neu-
bert et al., 2021). Da vores resultater viser, at døtre af forældre med demens i 
højere grad end sønner er aktivt involveret i pårørendeopgaver, vil der være 
flere kvinder end mænd, der oplever udfordringer i relation til at varetage et 
arbejde som følge af pårørendeopgaver.  

Mange pårørende er samtidig med deres involvering i uformelt omsorgsarbejde 
en vigtig ressource på arbejdsmarkedet (Kommissionen for Robusthed i sund-
hedsvæsenet, 2023). Fra de pårørendes perspektiv er muligheden for at deltage 
på arbejdsmarkedet også vigtigt. Kvalitative undersøgelser viser eksempelvis, at 
det at være i beskæftigelse både kan være en vigtig pause fra pårørenderollen, 
og en mulighed for at holde fast i en del af hverdagslivet, der for mange er både 
økonomisk, faglig og socialt vigtig (Johansen et al. 2024, Neubert et al. 2021). 

Resultaterne i denne artikel peger på, at det ikke er selve arbejdsmarkedsdel-
tagelsen, der bliver påvirket, når et menneske engagerer sig aktivt i pårøren-
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derollen i relation til en forælder med demens. Til gengæld oplever de pårø-
rende, at både kvaliteten og intensiteten af deres arbejde påvirkes, når de er 
aktivt involveret i pårørendeopgaver. Vi finder således en øget tendens til kon-
centrationsbesvær blandt pårørende til forældre med demens sammenlignet 
med pårørende til forældre med aldersrelateret svækkelse og ligeledes en øget 
tendens til brug af selvbetalte fridage. Døtre til forældre med demens vurderer 
også i højere grad end pårørende til forældre med aldersrelateret svækkelse, at 
de har mistet indtægt som følge af pårørenderollen. 

Disse arbejdsrelaterede konsekvenser for pårørende til forældre med demens 
harmonerer med det mønster, som ses blandt andre grupper af danske pårø-
rende til personer med et stort behov for pleje (Madsen et al. 2025). Den in-
ternationale litteratur på dette område fremstår lidt mere tvetydig. Mens nogle 
studier peger på, at pårørenderollen oftere havner hos personer, der ikke i for-
vejen er aktive på arbejdsmarkedet, hvorfor de arbejdsmarkedsrettede kon-
sekvenser er begrænsede, peger andre studier på, at både løn og arbejdstid 
reduceres som følge af pårørenderollen (se fx Bauer & Sousa-Poza et al. 2015, 
Neubert et al. 2021). Disse nye danske resultater tyder således på, at normer 
og ønsker for deltagelse på arbejdsmarkedet og mulighederne for fleksibilitet 
har betydning for, hvordan pårørende balancerer mellem arbejdsliv og de op-
gaver, som er relateret til omsorg og støtte for deres nærtstående. 

Noter

1.	 Spørgeskemaundersøgelsen VIVE-undersøgelse om livskvalitet, trivsel og 
relationer er finansieret af Trygfonden. 

2.	 Idet undersøgelsens formål var at kaste lys på pårørendes oplevelser og 
erfaringer, indgår der ikke objektive data om de nærtstående, herunder de 
nærtståendes diagnoser. Det er således de pårørende selv, der har angivet 
demensdiagnosen hos deres nærtstående, idet de er blevet bedt om at an-
give årsagen til, at deres nærtstående har brug for støtte eller hjælp i hverda-
gen ud fra en liste af sygdomme og funktionsnedsættelser.
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Introduktion

Tryghedsskabende velfærdsteknologi ses som et vigtigt redskab til at sikre en 
høj kvalitet i ældreplejen (Harløf og Færch 2021). Teknologierne anvendes på 
mange af landets plejehjem, hvor en stigende andel af beboerne har demens 
eller demenslignende symptomer og kræver særlig omsorg. Som kategori 
dækker tryghedsskabende velfærdteknologi en række teknologier, der intro-
duceres med henblik på at skabe sikkerhed og tryghed for beboerne. Katego-
rien inkluderer GPS-løsninger, som gør det muligt hurtigt at finde beboere 
med demens, der har forladt plejehjemmet alene; bevægelsessensorer, som 
giver medarbejdere besked, når en beboer står ud af sengen om natten, så man 
kan forebygge fald; samt kamerakig eller avanceret sensorteknologi, som gør 
det muligt at gennemføre digitalt tilsyn og tjekke, at beboerne har det godt 
om natten, uden at risikere at vække dem, når man åbner døren ved et fysisk 
tilsyn.

Imidlertid rejser brug af teknologierne også en række etiske overvejelser, her-
under hvorvidt den normative begrebsliggørelse af teknologierne som tryg-
hedsskabende, slører de risici, der kan ligge i anvendelsen af dem. Denne ar-
tikel redegør kort for de kontekstuelle forhold på plejehjem, som ligger til 
grund for anvendelse af teknologi, samt den lovmæssige og begrebsmæssige 
udvikling, der har været på området. Dernæst udfolder artiklen, hvordan tek-
nologierne anvendes i praksis og sætter fokus på de udfordringer og den skrø-
belighed, det indebærer, at anvende avancerede teknologier. Resultatet kan 
blive, at der ikke etableres den tryghed og sikkerhed, som begrebet trygheds-
skabende velfærdsteknologi antyder. 

Tryghedsskabende velfærdsteknologi ses som et vigtigt redskab til at skabe sikkerhed for 
beboere med demens på landets plejehjem. GPS og sensorteknologi skal støtte personalet 
i at kunne hjælpe beboerne og undgå tragiske situationer, hvor beboere med demens er 
gået fra plejehjemmet og kommet til skade. Det er imidlertid ikke altid, at teknologierne giver 
den tryghed, der ligger i navnet. Artiklen belyser praktiske og etiske aspekter ved brug af 
teknologierne i demensplejen og argumenterer for, at det kræver et organisatorisk fokus og 
vedvarende systematisk refleksion at opnå en etisk og sikker brug af teknologierne.

Tryghedsskabende velfærdsteknologi i 
demensplejen
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Plejehjemmene står overfor en række udfordringer

Den dobbelte demografiske udfordring med flere ældre og færre til at varetage 
plejeopgaver mærkes allerede på landets plejehjem. En rapport fra KL tegner 
et billede af beboere, som har stort behov for kvalificeret pleje og omsorg. KL’s 
opgørelse viser, at hovedparten af beboerne har kroniske sygdomme; mere 
end hver tredje har været indlagt på hospitalet i måneden op til indflytning 
på plejehjem; og hver fjerde når kun at bo på plejehjemmet i ni måneder eller 
kortere. Opgørelsen viser samtidig, at demens er særligt fremtrædende, idet 
mindst 40 % af beboere på landets plejehjem har demens1 (Nissen 2024). Om-
vendt er det vanskeligt at rekruttere og fastholde kvalificeret personale (Sund-
hedsstrukturkommissionen 2024; Larsen og Jakobsen 2022), og der anvendes 
i stigende grad ufaglært personale til at varetage dele af plejen i samarbejde 
med faglært personale (Pedersen; Hjelmar og Delendorff Schneider (2025). 
På den baggrund ses velfærdsteknologi som et væsentligt værktøj til at sikre 
kvaliteten i plejen for borgerne og støtte personalet i deres arbejde (Harløf og 
Færch 2021), hvilket er fokus for denne artikel.

Velfærdsteknologi som overvågning eller 
tryghedsskabende?

De seneste år har der været en væsentlig begrebsmæssig og lovmæssig ud-
vikling på området, hvor måden man omtaler velfærdsteknologierne på har 
flyttet sig, ligesom rammerne for, hvad man må bruge teknologierne til, har 
ændret sig. Ankestyrelsen gennemførte et praksistjek i 2017, hvor personlige 
alarm- og pejlesystemer, som fx GPS, kunne anvendes, forudsat der forelå 
godkendt magtanvendelse (Ankestyrelsen 2018). Imidlertid fastslog Ankesty-
relsen, at teknologierne ofte blev anvendt uden hjemmel, og at der var for 
lange godkendelsesprocesser og omfattende registreringskrav forbundet med 
anvendelse af teknologierne. Derudover anvendte plejehjemmene sensor-
teknologi, som lå helt uden for den juridiske ramme (Ankestyrelsen 2018). I 
samme periode indledtes et frikommuneforsøg med afprøvning af situations-
bestemt video-, audio- og bevægelsesovervågning, som gav hjemmel til anven-
delse af netop bevægelsessensorer, hvis pårørende samtykkede, og der forelå 
godkendt magtanvendelse fra kommunen (Indenrigs- og Sundhedsministe-
riet 2017). Frikommunerne kunne dermed lovligt anvende de teknologier, 
som Ankestyrelsen tidligere havde peget på ofte blev anvendt uden hjemmel 
(Ankestyrelsen 2018).

I kølvandet på Ankestyrelsens praksistjek (2018) og frikommunenetværkets 
teknologi forsøg (Indenrigs- og Sundhedsministeriet 2017) fulgte der i januar 
2020 en bekendtgørelse, som på en række punkter gjorde det nemmere for 
plejehjemmene at anvende teknologi i omsorgsarbejdet. Teknologierne blev 
nu betegnet som ’tryghedsskabende velfærdsteknologi’, som det enkelte ple-
jehjem selv kan iværksætte, hvis ikke beboeren modsætter sig (Social- og 
Boligministeriet 2019). Desuden kan situationsbestemt kamerakig anvendes, 
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såfremt der er ansøgt om og godkendt brug af magtanvendelse (Social- og 
Boligministeriet 2025). Der har således været skiftende betegnelser for tek-
nologierne, der er omtalt dels som bevægelsesovervågning og dels som tryg-
hedsskabende. Begge betegnelser er normativt ladet i den offentlige debat og 
tegner et billede af, hvad man enten ønsker at undgå eller opnå ved hjælp af 
teknologierne.

I denne artikel ønsker vi imidlertid at nuancere forståelsen af ”tryghedsska-
bende velfærdsteknologier” og synliggøre, at teknologierne ikke blot skaber 
tryghed og øger velfærd, men også medfører etiske dilemmaer og praktiske 
udfordringer. I den sammenhæng peger vi på, at overvågningsbegrebet in-
deholder et værdifuldt analytisk perspektiv, som opfordrer til at forholde sig 
åbent til den reelle praksis og formålet med anvendelse af teknologi. En cen-
tral forsker inden for overvågningsstudier, sociologen David Lyon, definerer 
overvågning som ’den fokuserede, systematiske og rutinemæssige opmærk-
somhed på personlige forhold med henblik på at påvirke, lede, beskytte eller 
styre’ (Albrechtslund 2016). Med denne definition er overvågning i sig selv 
hverken god eller dårlig, men skærper opmærksomhed på formen og formålet 
med overvågningen. Overvågning kan således tage form af en omsorgsprak-
sis, hvor personalet holder øje med en beboer eller patient ud fra et sikker-
heds- eller sundhedsfagligt hensyn med henblik på at beskytte beboeren. Men 
samtidig skærpes også opmærksomheden på, om formålet forandres, eller om 
formen på overvågningspraksissen ikke stemmer overens med værdier om 
god omsorg.

LIVSTEGN og Frikommuneforsøg med teknologiske 
hjælpemidler

Artiklen trækker dels på viden fra forskningsprojektet LIVSTEGN, som har 
undersøgt etisk brug af overvågningsteknologi i demensplejen, dels en eva-
luering af frikommuneforsøg med brug af sensorteknologi og kamerakig i 
demensplejen2. Studierne baserer sig primært på kvalitative metoder med in-
terviews, observationer og workshops. Forskningsprojektet omfatter et læn-
gerevarende etnografisk feltarbejde med over 235 timers observationer med 
uformelle og formelle interviews på primært ét plejehjem i Aarhus Kommune 
i perioden 2021-2022 (se Meyer et al. udgivelse; Ballegaard et al. 2025). Eva-
lueringen omfatter interviews med ledere, personale og pårørende fra syv ple-
jehjem i tre kommuner samt enkelte observationer i perioden 2019-2022 (se 
Ballegaard og Andersen 2023; Ballegaard, Ruge og Lohse 2021). De to studier 
giver tilsammen dybdegående viden om anvendelse af teknologi i demensple-
jen og muliggør tværgående analyser og konklusioner.
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Plejehjemmet Søglimt og typer af teknologier

Det etnografiske feltarbejde i forskningsprojektet LIVSTEGN er gennemført 
på et plejehjem, vi har valgt at kalde Søglimt. Søglimt er et stort plejehjem 
med 85 lejligheder fordelt på 5 forskellige afdelinger. Plejehjemmet ligger i en 
forstad til Aarhus, ca. 150 meter fra en af de større indfaldsveje og knap én km 
fra en sø. Personalet vurderer, at ca. to tredjedele af beboerne har kognitive 
udfordringer med demenslignende symptomer. Nogle af beboerne er særligt 
sårbare grundet risiko for fald, og andre kan være i risiko, hvis de forlader ple-
jehjemmet alene, da de grundet demens ikke kan navigere sikkert i trafikken 
eller finde tilbage til plejehjemmet. Der anvendes derfor en række teknologier 
for at øge beboernes sikkerhed:

•	 Nødkald gives til beboere, der er i risiko for at falde, og gør det muligt for 
beboeren at tilkalde hjælp ved at trykke på en knap. Knappen kan enten 
sidde på et armbånd eller i en snor, der bæres som en lang halskæde.

•	 Bevægelsessensorer placeres ved sengen hos beboere, der fx har brug for 
hjælp til at komme sikkert på toilet om natten, og sender en alarm til per-
sonalet, hvis beboeren står ud af sengen. Bevægelsessensorer benyttes til 
borgere, som ikke selv kan anvende et nødkald til at kontakte personalet.

•	 Dørsensorer kan placeres på døren til beboernes lejlighed og sender alarm 
til personalet, når døren åbnes.

•	 Demensring er et system, hvor personalet modtager en alarm, når beboe-
ren med en såkaldt demensbrik forlader et bestemt område, fx afdelingen 
eller plejehjemmets grund. Demensbrikken og nødkaldet kan stilles til rå-
dighed af samme leverandør og integreres i samme enhed.

•	 GPS anvendes til beboere med demens, som er i risiko for at fare vild el-
ler komme til skade, hvis de forlader plejehjemmet alene. Beboeren får en 
lille boks (som man kan have i en snor rundt om halsen, i bæltet eller i 
lommen) eller et ur med en GPS-tracker, som gør det muligt for persona-
let at søge GPS-trackerens lokation frem på deres tablets og dermed finde 
beboeren. GPS’en kan også bruges med et såkaldt geofence, som udløser 
en alarm, når beboeren bevæger sig væk fra plejehjemmet og uden for det 
virtuelle hegn.

Derudover blev kamerakig anvendt på frikommuneplejehjem, hvor persona-
let kan logge ind på en app og kigge kortvarigt ind hos beboere via et kamera 
i lejligheden. Videoen gemmes ikke, og adgang til appen logges.

Alle teknologierne er velafprøvede og de fleste, bortset fra kamerakig, har væ-
ret anvendt på plejehjem i mange år. Alligevel peger vores studier på, at der 
kan være udfordringer relateret til brug af teknologierne, samt at det er et 
vedvarende – og ofte overset – arbejde for personalet at få teknologierne til at 
virke efter hensigten og skabe tryghed, hvilket vi udfolder i det følgende.
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Skrøbelighed i brug af teknologierne

Teknologierne skal bidrage til sikkerhed og omsorg, men vores feltarbejde 
viser, at det indebærer et vedvarende arbejde at få dem til at virke efter hensig-
ten. Bevægelsessensorer anvendes til at forebygge fald, ved at give personalet 
besked, når en beboer, der har problemer med balancen står op om natten 
for at komme på toilet, så personalet kan gå ind og støtte beboeren. Bevæ-
gelsessensorerne virker dog ikke af sig selv, men er afhængige af en rutine-
mæssig indsats fra medarbejderne: Bevægelsessensoren skal stilles et bestemt 
sted, pege i den rigtige retning, være tændt og have tilstrækkelig batteri for at 
fungere. I et af studierne så vi for eksempel, at en bevægelsessensor ikke var 
stillet korrekt og kunne derfor ikke give den nødvendige alarm til personalet, 
og flere medarbejdere berettede om, at man heller ikke skulle stille sensoren 
for tæt på sengen, så man risikerede, at dynen udløste en falsk alarm. På Søg-
limt startede en af nattevagterne altid sin vagt med en runde for at tjekke alle 
bevægelsessensorer inde i beboernes lejligheder. Her udløste hun selv bevæ-
gelsessensorerne for at være sikker på, at de gav alarm, når de skulle.  Der er 
som regel to eller tre nattevagter på vagt med ansvar for ca. 85 beboere på fem 
forskellige afdelinger, så teknologierne spiller en vigtig rolle i at give alarm, 
når en beboer med faldrisiko står op midt om natten. Derfor har hun gjort det 
til en vane at sikre sig, at alt fungerer, som det skal (Meyer et al. 2025).

Også GPS’erne kræver en vedvarende opmærksomhed for at virke efter hen-
sigten. I løbet af feltarbejdet så vi flere eksempler på, at en beboer enten ikke 
havde fået sin GPS på, eller at beboeren havde fjernet sin GPS. Men vi så også 
eksempler på, at personalet opdager, at beboeren mangler sin GPS’en og retter 
op på det. En medarbejder forklarer, at hun altid lige kigger i GPS-opladeren, 
når hun kommer ind på kontoret i dagvagten og ser, om dags-GPS’erne er 
væk, og nat-GPS’erne er til opladning, som de skal være. I løbet af feltarbejdet 
oplevede vi også medarbejdere, der holdt ekstra øje, når de så en beboer med 
demens gå ud ad hoveddøren for at være sikker på, at det relevante personale 
havde fået en alarm og fulgte med. 

Studierne viser, at der ligger en skrøbelighed i brugen af teknologierne, hvor 
ganske små forskydninger kan skabe nedbrud og betyde, at teknologierne 
ikke virker efter hensigten. Studierne viser også, at personalet er yderst be-
vidst om, hvor lidt der skal til, for at teknologierne ikke giver de nødvendige 
alarmer, og at de yder et stort arbejde for at undgå, at der sker fejl. På denne 
måde bliver den tryghed, teknologierne lover, afhængig af personale, der er 
opmærksomme på de usikkerheder, der findes i brugen af teknologierne.  Så 
selvom det kan virke banalt at anvende velkendt teknologi, dækker det i virke-
ligheden over et vedvarende og omfattende arbejde hos medarbejderne for at 
sikre, at teknologierne virker efter hensigten, og for at sikre, at teknologierne 
ikke giver en falsk tryghed (Meyer et al. under udgivelse).
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Foranderlighed kan udfordre anvendelse af 
teknologierne

Forandring er et væsentligt grundvilkår, som kan udfordre brug af teknologi-
erne. Der sker kontinuerligt ændringer blandt personalet, nye medarbejdere 
kommer til, SOSU-elever starter op og vikarer afløser ved sygdom. Det kræ-
ver opmærksomhed fra øvrige kolleger på oplæring af nyt personale, samt 
en tydelig ansvarsfordeling og opgavebeskrivelse, men i en travl hverdag kan 
der opstå misforståelser eller forglemmelser. Eksempelvis kan det være svært 
for en afløser at vide, at opgaven ”GPS” betyder, at beboeren skal have dags-
GPS’en på, og at nat-GPS’en skal stilles til opladning. Hvis det faste personale 
glemmer at forklare afløseren, at beboeren har to GPS’er, kan der imidlertid 
hurtigt opstå problemer, og beboeren risikerer at have en GPS, som kan løbe 
tør for strøm.

Beboernes fysiske og kognitive funktionsniveau ændres kontinuerligt, og der-
med også deres behov for anvendelse af teknologierne (Meyer 2024). En be-
boer, som ikke længere er så mobil, har sandsynligvis ikke behov for en GPS 
længere, mens en beboer, som har fået problemer med balancen skal have sat 
en bevægelsessensor ved sin seng. Men hvornår er det sikkert at fjerne en GPS 
fra en beboer? Hvordan vurderer personalet i aftenvagten og nattevagten be-
boerens behov for GPS henover døgnet – ser nattevagten et andet behov end 
dagvagten? Skal den væk en måned efter beboeren sidst har været gået, eller 
skal man vente til efteråret, når beboeren plejer at være mere indenfor? Eller 
skal man lade beboeren beholde GPS’en for en sikkerheds skyld? Det kræver 
både indgående viden om beboeren, faglige vurderinger, fælles sparring og 
grundige overvejelser. Anvendelse af teknologierne handler derfor ikke kun 
om teknik, men også om at medarbejderne skal sikre sig, at teknologierne 
passer til beboernes skiftende behov, og at medarbejderen skal have alt til at 
spille sammen ud fra sin viden om både borgere og teknologi.

Sidst, men ikke mindst, udvikler de teknologiske løsninger sig kontinuerligt. 
Eksisterende løsninger forandres løbende i kraft af tilpasning til ny lovgiv-
ning, opdatering til mere sikre systemer, ligesom der kan komme krav om 
kommunale udbud og evt. udskiftning til ny leverandør, hvis antallet af GPS’er 
overstiger et vist antal i kommunen. Endvidere kommer nye typer teknologier 
på markedet, som personalet skal lære at kende. Fx kan avanceret sensortek-
nologi monteres fast på væggen i beboernes lejligheder og er dermed mere 
driftssikre ift. strøm, og de AI baserede piktogrammer af beboerens aktivitet 
kan give en større grad af privatliv end live-streamede billeder fra et kamera-
kig. 

Etisk brug af teknologi kræver systematisk refleksion og 
balancering af hensyn

En central pointe fra vores studier og forskningslitteraturen er, at der ikke er 
nogen entydig eller endegyldig god løsning på anvendelse af teknologi i de-
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mensplejen, men at det kræver konstant refleksion og tilpasning at opnå den 
bedst mulige løsning. Inden for forskningslitteraturen anvendes begrebet ’om-
sorgsarrangementer’ til at beskrive, hvordan omsorg afhænger af samspillet 
mellem mennesker, teknologier, organisatoriske strukturer og juridiske  ram-
mer (Thygesen og Moser 2010; López Gómez 2015).   Disse omsorgsarran-
gementer er omskiftelige, og personalet spiller en central rolle i at afveje og 
balancere forskellige – og nogle gange modstridende – hensyn i deres bestræ-
belser på at yde en god pleje og omsorg (Thygesen og Moser 2010).

Feltarbejdet viste, at hensynet til beboernes sikkerhed blev vægtet højt hos 
personalet. Fokus på sikkerhed kan betyde, at personalet ønsker at få en 
alarm, når beboeren går ud ad sin egen lejlighed og ud ad afdelingsdøren. 
Men to alarmer er ikke nødvendigvis dobbelt så godt. Mange og unødvendige 
alarmer kan dels resultere i alarmtræthed hos medarbejderne og dels forstyrre 
plejesituationer og kontakten til den beboer, som medarbejderen fx er ved at 
hjælpe i bad. Samtidig så vi eksempler på, at ønsket om nærvær i mødet med 
beboeren kan betyde, at medarbejderen efterlader sin tablet på gangen for at 
undgå forstyrrende alarmer. Imidlertid kan denne hensyntagen til borgeren 
også risikere at give en afledt negativ effekt, da alarmen nu kan høres af alle 
på gangen, inden den automatisk går videre til en anden medarbejder (Meyer 
et al. 2025).

Hensynet til beboerens selvbestemmelsesret var en anden central overvejelse 
hos personalet. Under feltarbejdet var der en beboer, som flyttede sin GPS fra 
rollatoren, hvor personalet havde lagt den. Men hvad er dette et udtryk for? 
Personalet drøftede, ud fra deres fælles viden om beboeren, hvorvidt denne 
handling betød, at beboeren modsatte sig brug af teknologien, og der eventu-
elt skulle ansøges om godkendt magtanvendelse. I dette tilfælde konkluderede 
personalet, at beboeren har flyttet GPS’en, ligesom beboeren ofte flytter rundt 
på andre ting som konsekvens af sin demens. De søgte derfor om et GPS-ur 
for at afprøve, om dette var en bedre løsning for beboeren. 

Med nye teknologier opstår nye overvejelser om (u)synligheder, ansvar, for-
tolkning og faglige vurderinger (Kamp et al. under udgivelse). Hvordan ba-
lanceres hensyn til sikkerhed og selvbestemmelse? Hvad er fx beboerens mu-
ligheder for at modsætte sig avanceret monitoreringsteknologi, der sidder på 
væggen, og som hun ikke forstår, selvom det netop er qua hendes demens, at 
personalet har brug for at holde et ekstra, digitalt øje med hende? Teknolo-
gierne giver i sig selv ikke tryghed eller sikkerhed og er hverken et gode eller 
onde, men afhænger af den specifikke brug og kontekstuelle forhold. Vores 
studier viser, at teknologierne både kan bidrage til at skabe tryghed og sikker-
hed, men at de også kan skabe falsk tryghed og forstyrrelser af nærvær. Etisk 
brug af teknologierne handler dermed om den situerede praksis, snarere end 
at teknologierne giver en endegyldig og universel løsning (Pols 2015).

En etisk anvendelse af teknologi i demensplejen er dermed en proces, som 
involverer kontinuerligt arbejde for at sikre, at teknologierne virker efter hen-
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sigten samt systematiske overvejelser om, hvilke værdier og hensyn der skal 
balanceres i praksis i bestræbelserne for at opnå en god pleje (Dataetisk Råd 
2025; Eide og Aadland 2020; Thygesen og Moser 2010). Med dette begrebs-
mæssige afsæt udviklede vi i samarbejde med personalet på Søglimt en orga-
nisatorisk ramme og spørgsmål til understøttelse af systematisk refleksion og 
etisk brug af teknologierne (se figuren nedenfor): Hvad er beboerens behov; 
hvilke værdier, principper og lovmæssige rammer er i spil; hvilke mulige løs-
ninger er der (både pædagogiske, organisatoriske og tekniske); og hvad er det 
mest rigtige at gøre for nuværende (Ballegaard et al. 2023)?

Ledelse
Fokus på organisatoriske rammer  
og processer

Grib konkrete situationer til fælles  

Organisatoriske rammer
Udpeg nøglepersoner
Lav klare aftaler og ansvarsfordeling
Ryd op i jeres alarmer
Hav systematisk opfølgning

1.  Hvad er borgerens behov, og 
hvad er problemet?

2.  Hvilke værdier, regler og princip-
per er vigtige at tage hensyn til?

3.  Hvilke pædagogiske, organisato- 
riske og tekniske muligheder  
er der?

4.  Hvad er samlet set det bedste  
at gøre nu?

LIVSTEGN

! ?

Etisk refleksion og drøftelse

Ledelsesfokus 
og sparring

Udpeg
nøglepersoner

Ryd op

Systematisk 
opfølgning

Klare aftaler og 
ansvarsfordeling

Kilde: Ballegaard et al. (2023)
Grafik: Hedda Bank og Hanne Bang
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Overvågning som omsorgspraksis

Som beskrevet ovenfor anvendes en række teknologier på plejehjem med det 
formål at understøtte beboernes sikkerhed og personalets mulighed for at 
reagere rettidigt. Disse teknologier indgår i en praksis, hvor personalet sy-
stematisk ”holder øje” med beboerne, og kan derfor betragtes som overvåg-
ningsteknologier. Det er vigtigt at understrege, at den overvågningspraksis, vi 
finder på plejehjemmene, ikke er et altomfattende panoptikon, som beskre-
vet af Foucault, hvor den, der overvåger, har mulighed for at se alt. I stedet 
finder vi en overvågningspraksis, som er fragmenteret, situationsbestemt og 
formålsstyret (Peacock et al., 2023; Latour, 2005; Lyon, 2007). Latours begreb 
”oligoptika” fremhæver, at overvågning giver et begrænset og selektivt indblik 
i et afgrænset område, snarere end et altseende overblik (Latour, 2005). I tråd 
med denne forståelse af overvågning, viser vores forskningsprojekt, at tekno-
logierne giver glimt af beboernes tilstand og adfærd, men kræver fortolkning 
og handling fra personalet for at give mening og værdi (Meyer et al., under 
udgivelse). Ved at fastholde begrebet overvågning, peger vi på, at netop den 
systematiske opmærksomhed på beboernes tilstand er en forudsætning for en 
omsorgspraksis, hvor teknologierne bidrager til sikkerhed og tryghed.

Konklusion

Anvendelse af velfærdsteknologi i demensplejen præsenteres ofte som en 
løsning på både personalemangel og behovet for øget tryghed og sikkerhed 
for beboerne. Vores analyser viser imidlertid, at den normative formulering 
”tryghedsskabende velfærdsteknologi” dækker over en kompleks og skrøbelig 
praksis, hvor teknologierne kun skaber reel sikkerhed og tryghed, når de an-
vendes med omtanke, tilpasses beboernes behov og understøttes af et vedva-
rende organisatorisk og etisk fokus. Desuden skjuler formuleringen risikoen 
for, at teknologierne bidrager til falsk tryghed eller alarmtræthed, hvis der 
ikke foretages systematiske refleksioner for at sikre at teknologierne følger be-
boerens behov og tænkes sammen med øvrige pædagogiske og strukturelle 
tiltag.

Noter

1.	 I KL’s analyse fremgår det, at 40 % sandsynligvis er undervurderet, idet der 
er et mørketal, der ikke er omfattet i registerdata fra Danmarks Statistik og 
Sundhedsdatastyrelsen, som opgørelsen bygger på. 

2.	 LIVSTEGNs-projektet er gennemført af forfatterne i tæt samarbejde med 
Aarhus Kommune og finansieret af VELUX Fonden, mens evaluering af 
frikommuneforsøgene er gennemført af VIVE og finansieret af Indenrigs- og 
Sundhedsministeriet samt det daværende Social-, Bolig- og Ældreministeri-
um. Stort tak til alle for finansiering og fantastisk samarbejde. Også stort tak 
til artiklens reviewere for konstruktive kommentarer.
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Prolog: Hvorfor kan det ikke bare være en venlig by?

På en solrig, men kold mandag i februar 2023 går jeg en tur sammen med 
Helle. Helle er 64 år gammel, nyder at drikke kaffe på caféer og bor alene 
i en lejlighed sammen med sin kat. For over et år siden fik hun diagnosen 
Alzheimers sygdom, den mest udbredte neurodegenerative demenssygdom. 
På denne kolde mandag går vi gennem De Gamles By, der ligger på Nørrebro 
og rummer faciliteter som plejehjem, en kirke, ældreboliger og børnehaver. 
En del af De Gamles By huser ByOasen, en bemandet legeplads med geder 
og høns, der ofte omtales som en by-bondegård for alle aldre. Mens vi lang-
somt går forbi hegnet, der adskiller os fra gederne, fortæller Helle mig, at 
hun synes, det er dejligt, at gederne er der. ”Der er mange ældre mennesker i 
området,” forklarer hun. Helle stopper så pludseligt op, ser direkte på mig og 
siger: ”Jeg har tænkt over dit projekt. Og jeg er ikke sikker på, hvordan du vil 
gøre det.” Helle uddyber, at hun ikke forstår, hvordan København skal blive 
demensvenlig. ”Hvordan forventer du, at borgerne skal forstå det? Og så er 
der det ord. Demens. De fleste ved ikke, hvad det handler om. ... Hvorfor kan 
det ikke bare være en venlig by?” På optagelsen kan man høre børn og geder i 
pausen, der opstår i vores samtale, mens jeg forsøger at finde et svar til Helle. 
Gennem hele mit feltarbejde er dette et emne, Helle og jeg vender tilbage 
til. Helles bekymring for, om jeg ville kunne gennemføre projektet, varslede 
nogle af de grundlæggende overvejelser, der skulle forme min ph.d.-afhand-
ling Being in and out of place: Exploring the everyday with dementia in the 
cityscape [At høre til og være malplaceret: Et etnografisk studie af hverdags-
livet med demens i bylandskabet]. I denne artikel vil jeg tage udgangspunkt 
i min afhandling, Helles spørgsmål og det øjeblik, vi delte foran gederne i 
ByOasen, som en åbning til en undersøgelse af emnet demensvenlige byer. 
Gennem et relationelt medborgerskabs perspektiv vil jeg med artikel vise, at 
medborgerskab ikke blot udspiller sig i hjemmet eller i det nære nabolag, men 

Hvordan oplever mennesker med demens hverdagslivet i byen – og hvad gør en by 
demensvenlig? Med afsæt i etnografisk feltarbejde i København udfordrer artiklen 
snævre forestillinger om hjemmet som primært omsorgsrum og viser, hvordan tilhør og 
medborgerskab skabes i byens fælles rum. Artiklen kalder på en byplanlægning, der forstår 
demensvenlighed som et spørgsmål om social infrastruktur og kontinuerlig relationel støtte – 
ikke blot tekniske tilpasninger af bymiljøer eller midlertidige projekter.

Demensvenlige byer som relationelle 
landskaber: Om tilhør, deltagelse og relationel 
medborgerskab
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i hverdagslivets sociale steder uden for hjemmet – fx aktivitetscentre, butik-
ker, biblioteker og andre semi-offentlige steder. Det er her, mennesker med 
demens oplever at høre til.

Introduktion: Hvad er en demensvenlig by? 

I takt med en aldrende befolkning og stigende urbanisering vil flere menne-
sker med demens fremover leve deres liv i byområder (Steels, 2015). Denne 
udvikling stiller nye krav til, hvordan vi indretter vores samfund – ikke blot 
sundhedsvæsen og plejesektor, men også de fysiske og sociale strukturer, som 
former hverdagslivet. Som svar på denne fremskrivning har mange lande – 
herunder Danmark – taget begrebet dementia-friendly communities (DFC) til 
sig. Disse demensvenlige initiativer har som mål at gøre byrum og lokalsam-
fund mere inkluderende for mennesker med demens, så de kan leve trygge, 
meningsfulde og aktive liv i deres næromgivelser (Alzheimer’s Disease Inter-
national, 2017). I Danmark blev denne ambition formaliseret med Den Na-
tionale Demenshandlingsplan 2025, som opstiller målet om, at alle landets 
kommuner skal være demensvenlige inden 2025 (Sundheds- og Ældremini-
steriet, 2017).

I praksis har demensvenlige by og/eller kommune-tiltag ført til en række ini-
tiativer: demensvenlige butikker, tilpassede biblioteker, videreuddannelse af 
buschauffører, tilgængelige byrumsdesigns og sociale aktivitetstilbud (Han-
sen et al., 2021; Hung et al., 2021). Alligevel findes der ingen entydig defini-
tion på, hvad en demensvenlig by er (Lin & Lewis, 2015), og flere forskere har 
påpeget, at mange demensvenlige initiativer ikke inkluderer mennesker med 
demens i deres udvikling og dermed risikerer at blive symbolske, da de ikke 
bygger på de levede erfaringer hos mennesker med demens. Uden reel ind-
dragelse af målgruppen risikerer demensvenlighed at blive en form for “ven-
lig eksklusion”, hvor intentionen er god, men ikke nødvendigvis adresserer 
de problemstillinger, mennesker med demens oplever i byens rum (Bartlett 
& Brannelly, 2019; Manthorpe & Iliffe, 2020; Shakespeare et al., 2019; Tie-
mensma & Andersen, 2024).

Helles billede af gederne. Helle tog 
billedet, fordi hun godt kan lide, at 
der er geder i ByOasen. I denne ar-
tikel er der placeret billeder taget 
af feltarbejdets deltagere, der lever 
med demens.
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Studier af demens i bymæssige kontekster har haft tradition for at fremstille 
forholdet mellem demens og sted som problematisk, hvor byrummet pri-
mært opfattes som en trussel eller risikofaktor for den person, der lever med 
demens (Blackman et al., 2003; Blackman et al., 2007; Duggan et al., 2008; 
Mitchell et al., 2003). Disse studier har fokuseret på wayfinding, skiltning og 
tilpasning af bymiljøer – men kritikere har fremhævet, at denne tilgang til at 
belyse relationen mellem byens rum og mennesker med demens risikerer at 
reducere byrummet til en potentiel fare, snarere end et muligt ressourcerum 
(Clark, Campbell, et al., 2021; Phillipson et al., 2021). Et andet centralt kritik-
punkt handler om, hvem der kommer til orde i udviklingen af demensvenlige 
byer. Mennesker med demens har i mange år været underrepræsenterede i 
både forskning og politikudvikling, hvor det primært har været pårørende 
og fagpersoner, der har formuleret behov og løsninger (Glavind & Mogen-
sen, 2022; Hellström et al., 2007). I de senere år har denne kritik medført en 
voksende anerkendelse af, at inddragelse af mennesker med demens selv er 
afgørende – ikke kun som “brugere”, men som aktive medborgere med egne 
perspektiver og erfaringer i udviklingen af initiativer og interventioner rettet 
mod dem (Glavind & Mogensen, 2022; Thoft et al., 2020). Disse strømninger 
peger således mod behovet for et mere relationelt og erfaringsnært perspektiv 
på demensvenlige byer. Byen skal ikke blot anskues som et sted, man kun fær-
des i, men også som et rum, man hører til i. Det forudsætter, at vi inkluderer 
stemmerne fra dem, der lever med demens, i forståelsen af, hvad en demens-
venlig by er og skal kunne.

Metode: At følge hverdagen med demens i byen

Denne artikel bygger på etnografisk feltarbejde gennemført i København fra 
januar til juli 2023. Formålet var at undersøge, hvordan hjemmeboende per-
soner med tidlig til moderat demens oplever og håndterer deres hverdag i 
byens rum.

Feltarbejdet omfattede 12 deltagere, fem kvinder og syv mænd, som alle bo-
ede i eget hjem og havde en demensdiagnose. Deltagerne blev rekrutteret via 
to tilbud til borgere med demens i Københavns Kommune: et aktivitetscenter 
for under 65 år og et trænings- og rådgivningsforløb for ny-diagnosticerede. 
Som erhvervs-ph.d.-studerende i Københavns Kommune kendte jeg flere fag-
personer på stederne, hvilket muliggjorde adgang og rekruttering.

Dataindsamlingen bestod af deltagerobservation på de to tilbud, semistruk-
turerede interviews, gåtursinterviews og brug af fotometoden photovoice. 
Gåtursinterviews er en metode, hvor deltageren og jeg gik en tur sammen 
og samtalede undervejs. Det var deltagerne selv, der planlagde og guidede ru-
ten, og den tog udgangspunkt i deres eget nabolag. Photovoice er en metode, 
hvor deltagerne bliver bedt om at tage billeder af deres hverdagsliv med et 
engangskamera. Metoden gav deltagerne mulighed for at tage billeder af ste-
der og objekter i deres hverdagsliv, som de oplevede som betydningsfulde. 
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Efterfølgende talte vi ud fra disse billeder i interviewform. Gåtursinterviews 
og photovoice blev anvendt for at skabe adgang til deltagernes oplevelser af 
byens rum i bevægelse og i samspil med deres egne fortællinger (Kullberg & 
Odzakovic, 2018; Wiersma, 2011). Disse metoder gjorde det muligt at ind-
fange både verbale og nonverbale udtryk for tilhør, desorientering og hver-
dagspraksisser.

Analysen er baseret på tematiske analyser af feltnoter, interviewudskrifter og 
deltagerfotos. Fokus har været på at identificere mønstre i, hvordan deltagerne 
skaber mening og tilhør i byens rum – og hvordan disse mønstre forstyrres 
eller understøttes af byens fysiske og sociale strukturer (Tiemensma, 2024).

At høre til gennem handling: Relationelt medborgerskab i 
byens hverdagsliv

Når man lever med en demenssygdom, forandres relationen til både menne-
sker og steder. De fysiske og sociale byrum, som tidligere har udgjort trygge 
og genkendelige rammer for hverdagen, kan begynde at fremstå uforudsige-
lige og svære at navigere i – ikke kun i fysisk forstand, men også socialt og 
relationelt. Mit feltarbejde har vist, hvordan kognitive forandringer påvirker 
deltagernes muligheder for at deltage i de fællesskaber, de tidligere har været 
en del af.

For at forstå disse erfaringer anvender jeg Jeanette Pols’ (2016) begreb rela-
tionelt medborgerskab. I modsætning til den klassiske forståelse af borgeren 
som et autonomt og uafhængigt individ foreslår Pols, at medborgerskab må 
forstås som noget, der opstår i relation – til andre mennesker, til steder og 
gennem hverdagslige praksisser. At være medborger handler derfor ikke kun 
om at have rettigheder eller være fysisk til stede, men om at kunne deltage, bi-
drage og blive anerkendt i sociale sammenhænge. Begrebet understreger be-
tydningen af gensidighed, tilhørsforhold og handlekraft – også for mennesker 
med kognitive funktionsnedsættelser.

I analysen anvender jeg begrebet at høre til (being-in-place) med inspiration 
fra Sabine Ootes (2012) til at beskrive oplevelsen af samhørighed og delta-
gelse, som opstår gennem hverdagslige interaktioner med både mennesker og 
omgivelser. Modsat anvender jeg begrebet at være malplaceret (being-out-of-
place) til at indfange oplevelser af social og rumlig fremmedgørelse, hvor det 
tidligere tilhørsforhold opleves som svækket eller mistet (Tiemensma, 2024).

I det følgende vil jeg eksemplificere disse dynamikker gennem tre deltagere – 
Lars, Martin og Jan – og deres fortællinger om at miste tilhørsforhold i byens 
sociale og fysiske rum.
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Mellem tilhør og tab: Når byen både rummer og 
udelukker

Lars har boet i sin bydel i over ti år og har tidligere været aktiv i lokale projek-
ter og arrangementer – blandt andet var han med til at etablere en skøjtebane 
for kvarterets børn. Under en gåtur i nabolaget fortæller han, hvordan han 
for nylig mødte en gammel ven i supermarkedet og nævnte, at han havde fået 
Alzheimers. Vennen begyndte at græde. Lars beskriver: “Det var, som om han 
ikke kunne håndtere, at jeg har Alzheimers. Vi plejede at drikke en fredagsøl 
sammen. […] Det var sidste gang, jeg så ham.” Han tilføjer lavmælt: “Jeg kunne 
jo også ringe til ham.” Episoden viser, hvordan venskaber og sociale rum kan 
forandre sig eller forsvinde efter en demensdiagnose – og hvordan oplevel-
sen af at være malplaceret opstår, når relationer og stedstilhørsforhold bliver 
skrøbelige. Selvom Lars stadig ønsker at være en del af sociale rum – som for 
eksempel at mødes over en øl – oplever han, at han ikke længere bliver invi-
teret ind i dem.

Et andet eksempel er Martin, som bor alene. Da jeg besøger ham, bemærker 
jeg en seddel på hans køleskab med ordene: “Nøgler, pung, briller” – en lille 
hverdagsteknologi, der hjælper ham med at komme ud ad døren. Martin for-
tæller, at han i begyndelsen jokede med sin Alzheimers-diagnose, men at han 
nu føler sig nedtrykt og isoleret: “Jeg laver ikke rigtig noget. Jeg føler bare, jeg 
tager plads.” Selvom han befinder sig i eget hjem, oplever han, at han indtager 
plads på en forkert måde. Martin oplever, at han er malplaceret. Der er et 
tydeligt savn efter mening og tilhør, som han forsøger at imødekomme ved at 
skabe nye rytmer og fællesskaber: Han er begyndt at svømme om morgenen 
og undersøger muligheden for at blive en del af en lokal klub.

Både Lars’ og Martins fortællinger viser, at byens muligheder for deltagelse 
og tilhørsforhold ikke alene afhænger af fysisk tilgængelighed, men også af 
sociale og relationelle strukturer. Når tidligere hverdagspraksisser – som at gå 
på arbejde, tage en øl eller spille kort med venner – forsvinder, påvirker det 
både selvforståelsen og oplevelsen af sted. Samtidig søger begge aktivt at gen-
forankre sig – i nærområdet, i nye rutiner og gennem forsøg på at genoplive 
forbindelser til steder og mennesker. Deres erfaringer viser, hvordan byrum-
met både kan være et sted for tab og for genforhandling af tilhørsforhold.

Et illustrativt eksempel er Jan, som tidligere sad i bestyrelsen i sin boligfor-
ening. “Det er for meget. Jeg kan ikke følge med i møderne længere,” fortæller 
han. Selvom han har trukket sig fra de formelle roller, er han fortsat engage-
ret i lokalmiljøet. Under et gåtursinterview standser han op, samler et stykke 
plast op fra en busk og smider det i en skraldespand. “Det gør jeg tit, når jeg 
går tur med hunden,” forklarer han. For Jan er det ikke blot en vane, men et 
udtryk for ansvar og tilhør – en hverdagspraksis, han forbinder med luthersk 
pligtetik, hvor det at bidrage til fællesskabet ses som en moralsk forpligtelse.
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Jan er ikke alene. Flere deltagere gav udtryk for lignende forståelser af ansvar 
og deltagelse. Lone deltog i en photovoice-øvelse, hvor hun fotograferede af-
fald på fortovet og kommenterede, at københavnerne burde blive bedre til at 
samle op efter sig selv. Disse små, uformelle handlinger kan forstås som udtryk 
for relationelt medborgerskab (Pols, 2013; Pols, 2016) – en praksis, hvor det at 
gøre noget for nogen og være synligt til stede i fællesskabet skaber oplevelser af 
mening, tilhør og værdighed. Men oplevelsen af at betyde noget er skrøbelig. 
De sociale rum, hvor anerkendelse tidligere blev erfaret – eksempelvis besty-
relsesmøder og arbejdsfællesskaber – forsvinder gradvist. Mennesker som Jan 
må finde nye veje til deltagelse. For ham indebærer det frivilligt arbejde i et 
projekt for vandløbsgenopretning, som giver både struktur i hverdagen og en 
følelse af at bidrage.

Disse erfaringer peger på, at inklusion ikke alene handler om fysisk adgang, 
men også om adgang til meningsfuld deltagelse og gensidig anerkendelse. Når 
de formelle sociale roller ændres eller forsvinder, bliver det afgørende, at byen 
rummer alternative steder og fællesskaber, hvor mennesker med demens kan 
opretholde tilhørsforhold og relationel handlekraft. For mange udspiller dette 
sig i hverdagens rum – supermarkedet, bænken foran boligblokken, svømme-
hallen – hvor kampen for at høre til udspiller sig i det små. En demensvenlig 
by må derfor tænkes som mere end en fysisk struktur; den må forstås som et 
relationelt landskab, hvor tilhørsforhold kontinuerligt skabes, forhandles og – 
indimellem – går tabt.

Byens kommunale fællesskaber som hverdagslige 
tilhørsrum

Feltarbejdet viste, hvordan kommunale tilbud fungerer som sociale rum, 
hvor deltagerne oplever mening, tilhør og relationelt medborgerskab. Flere 
deltagere fremhævede netop deres aktivitetstilbud som et vigtigt holdepunkt 
i deres liv – ikke blot på grund af selve aktiviteterne, men fordi de her møder 
fællesskaber, hvori de stadig oplever sig som betydningsfulde og tilhørende.

Lones foto af affald på jorden. Lone 
synes, at københavnerne skal være 
bedre til at rydde op efter sig selv.
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Et eksempel er Tina, som kommer tre gange om ugen i et kommunalt aktivi-
tetscenter. Her deltager hun i træningshold, kreative værksteder og fælles fro-
kost. I photovoice-øvelsen dokumenterede hun sine rutiner i huset: motion 
ved maskinerne, hækleprojekter i kunstgruppen og samvær ved spisebordet. 
“Jeg gør alt det, man skal,” fortæller hun. “Jeg spiser sundt, sover tidligt, ingen 
alkohol, jeg motionerer.” Tina, som tidligere strikkede store projekter, hækler 
nu små blomster, fordi mønstre er blevet for komplekse. Nogle af blomsterne 
har hun pyntet om med i fællesarealerne. “Jeg synes bare, de var lidt søde,” si-
ger hun. Det er en gestus – men også et aftryk. Et bevis på det, hun stadig kan 
og gerne vil bidrage til fællesskabet. Aktivitetstilbuddet understøtter dermed 
ikke blot denne sundhedsorienterede livsførelse, men giver Tina mulighed for 
at leve op til sin egen forståelse af medborgerskab.

Det sociale samvær og følelsen af fællesskab er mindst lige så centralt i delta-
gernes beskrivelser af aktivitetscenteret. Som deltageren Ole fortæller: “Vi er 
meget forskellige – og alligevel passer vi sammen. Vi kan ikke altid huske hin-
andens navne, men vi nyder hinandens selskab.” Flere deltagere fotograferede 
ikke kun omgivelser, men hinanden – som et udtryk for den gensidighed og 
nærhed, der knytter sig til fællesskabet. Under mit feltarbejde erfarede jeg, at 
relationerne i aktivitetshuset lever videre uden for dets fysiske rammer. I Oles 
etværelseslejlighed står en buket at Tinas hæklede blomster på skrivebordet. 
“Nogen havde lavet dem på centret, og jeg spurgte, om jeg måtte få en buket 
med hjem,” forklarer han. Kreative udtryk og omsorgshandlinger cirkulerer 
således mellem mennesker og rum og skaber forbindelser, der overskrider ak-
tiviteten i sig selv. Det kommunale aktivitetstilbud fremstår i dette lys ikke blot 
som et omsorgstilbud, men som et socialt rum, hvor deltagerne udøver relati-
onelt medborgerskab gennem deres nærvær, kreativitet og gensidig omsorg. I 
disse rum oplever deltagerne ikke blot at være til stede, men at gøre en forskel. 
Disse kommunale rum er således steder i byen, hvor mennesker med demens 
oplever at høre til og deltage i samfundet.

Tinas billede af strikkeklubben i  
aktivitetscenteret.
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Når fællesskabet slutter – fra at høre til at være 
malplaceret

Selvom kommunale fællesskaber i byen kan skabe rum for relationel delta-
gelse og mening, er de ofte midlertidige. Under mit feltarbejde blev det ty-
deligt, at både aktivitetstilbud og forløb har en slutdato, som deltagerne selv 
hverken kan kontrollere eller forudsige. Det skaber en grundlæggende usik-
kerhed hos mange.

Aktivitetstilbuddet, som flere deltagere benyttede sig af flere gange om ugen, 
er forbeholdt hjemmeboende med demens. Når en deltager flytter på pleje-
hjem, ophører deres bevilling. Flere udtrykte sorg over at have mistet vigtige 
relationer, da andre i gruppen flyttede. Det var ikke kun aktiviteterne, men 
også menneskene, der gav hverdagen betydning.

Det andet tilbud, jeg fulgte i mit feltarbejde – det 15-ugers trænings- og rådgiv-
ningsforløb – havde et på forhånd defineret ophør. For deltagerne betød for-
løbet meget mere end fysisk træning og redskaber til hverdagen med demens: 
Det blev et socialt rum, hvor man mødte andre i samme livssituation. “Jeg 
tror ikke, de ved, hvad det er, de har skabt mellem os,” forklarede deltageren 
Casper, da jeg spurgte ham, hvad han fik ud af forløbet. Men da forløbet lak-
kede mod enden, bliver deltagerne opfordret til at kontakte lokale foreninger 
og selv koordinere et videre fællesskab. Det kan synes som en enkel løsning, 
men kræver planlægning og initiativ – færdigheder mange deltagere netop 
kæmper med på grund af deres kognitive udfordringer. En af forløbets del-
tagere, Pia, sammenligner denne situation med at stå på kanten af en klippe. 
Under photovoice-øvelsen fotograferede hun derfor sin gruppe for at mindes, 
hvad det havde betydet for hende. Hun forklarer: ”Hvad skal der ske med mig 
efter det her [når forløbet slutter]? Jeg skal ikke sidde et eller andet sted i et 
hjørne og spille banko […] Hvorfor skulle jeg pludselig synes, det er festligt at 
strikke? […] Jeg vil til rockkoncerter, som jeg altid har gjort. Jeg er ikke færdig 
med at leve.” Pia knytter sin bekymring for, hvad der skal ske med hende efter 
programmets afslutning, til et bestemt sted. Hun beskriver dette sted som at 
blive sat i et hjørne, hvor hun skal spille banko – og kontrasterer det med et 
andet sted: rockkoncerter, hvor hun oplever at være i live. Hendes beskrivelse 
kan forstås som en frygt for at ende et sted, hvor hun ikke længere kan udøve 
relationelt medborgerskab – hvor hun sættes i et hjørne og oplever at være 
malplaceret. Selvom deltagerne er glade for programmet, er det 15-ugers for-
løb således også forbundet med en underliggende frygt for overgangen fra at 
høre til, til at være malplaceret.

Caspers og Pias positive erfaringer fra de sociale tilbud står altså i kontrast 
til den sårbarhed, som opstår, når disse sociale rum forsvinder. Selvom de 
understøtter en oplevelse af at høre til, er de også præget af en iboende mid-
lertidighed. Tiden spiller en afgørende rolle: Tilbuddenes tidsrammer skaber 
rytme og genkendelse i hverdagen, men varsler også, at relationer og struktu-
rer kan gå i opløsning. Når sociale fællesskaber er programmer med en slut-
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dato, bliver deltagernes oplevelse af tilhørsforhold præget af usikkerhed og 
skrøbelighed. Dette peger på nødvendigheden af at tænke tilhør som noget, 
der skal understøttes kontinuerligt, ikke blot i projektperioder, men som en 
strukturel del af en inkluderende by.

Implikationer for byplanlægning og samfundsøkonomisk 
tænkning

Gennem et relationelt medborgerskabs perspektiv viser artiklen, at medbor-
gerskab ikke blot udspiller sig i hjemmet eller i det nære nabolag, men i hver-
dagslivets sociale steder uden for hjemmet – fx aktivitetscentre, butikker, bib-
lioteker og andre semi-offentlige steder. Det er her, mennesker med demens 
oplever at høre til.

Dette står i kontrast til dominerende aldrings- og demenspolitikker, hvor be-
greber selvstændighed i eget hjem indtager en central position. Politikkerne 
bygger ofte på en idealiseret forestilling om hjemmet og nabolaget som ste-
der for autonomi, tryghed og tilhør. Men som både denne artikel og tidligere 
forskning peger på, kan et snævert fokus på hjemmet risikere at overse de 
skrøbelige sociale forbindelser og steder uden for hjemmet, hvor mennesker 
med demens også skaber mening og identitet (Clark et al., 2020; Hurenkamp, 
2011; Pols, 2016).

Deinstitutionaliseringen af ældre- og demensomsorg har bidraget til, at be-
handlingstilbud i stigende grad foregår i hjemmet. Det kan skabe udfordrin-
ger, særligt hvis det sociale og stedbundne omkring hjemmet ikke understøt-
ter deltagelse, tilgængelighed og oplevelsen af at høre til (Clark, Phillipson et 
al., 2021). Studiets fund peger således på, at det gode hverdagsliv med demens 
ofte er afhængigt af adgang til sociale rum og relationer uden for de nære om-
givelser – også forbindelser til mennesker uden for den nærmeste omgangs-
kreds.

Derfor bør byplanlæggere og politikere ikke blot investere i boliger og lokal-
områder, men også i de sociale infrastrukturer, som muliggør deltagelse og 
relationelle former for medborgerskab. Dette kræver en forståelse af medbor-
gerskab som dynamisk og situationsbestemt – noget der opstår og forsvinder 
i takt med ændringer i krop, kognition og omgivelser. Det betyder også, at vi 
må se uformelle og midlertidige sociale steder som afgørende dele af den vel-
færdsinfrastruktur, der muliggør et værdigt og meningsfuldt liv med demens.

Samtidig udfordrer fundene de normative forestillinger om aktiv aldring, hvor 
det gode ældreliv forbindes med uafhængighed, aktivitet og frivilligt engage-
ment. For mennesker med demens kan det at ”forlade hjemmet” og indgå i 
meningsfulde, men skrøbelige hverdagsinteraktioner med andre – også frem-
mede – være mindst lige så centralt for oplevelsen af værdighed og tilhør. 
Derfor bør fremtidige strategier inden for demensvenlige byer i højere grad 
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spørge: Hvor og hvordan skabes oplevelsen af at høre til – og hvad kræver det 
at understøtte disse steder over tid?

Konklusion: At skabe rum for tilhør i det demensvenlige 
bylandskab

Denne artikel har undersøgt, hvordan mennesker med demens oplever by-
ens rum – ikke blot som fysiske omgivelser, men som sociale og relationelle 
landskaber, hvor tilhør forhandles, tabes og genoprettes. Gennem deltagernes 
fortællinger er det blevet tydeligt, at følelsen af at høre til i byen er tæt forbun-
det med muligheden for at deltage, bidrage og blive anerkendt i hverdagsfæl-
lesskaber. Samtidig viser deres erfaringer, hvordan sygdommens progression 
kan medføre, at sociale roller og tidligere tilknytninger glider væk – og erstat-
tes af en følelse af malplacering.

Begrebet relationelt medborgerskab (Pols, 2016) har her været centralt for at 
forstå, hvordan medborgerskab og inklusion ikke alene handler om fysisk til-
stedeværelse eller adgang, men om gensidig anerkendelse og mulighed for 
meningsfuld deltagelse i sociale praksisser. At høre til i byen indebærer at 
kunne gøre noget for nogen, at blive set og regnet med – også når ens kogni-
tive funktioner forandres.

Konsekvensen heraf er, at ambitionen om demensvenlige byer ikke kan reali-
seres alene gennem arkitektoniske eller tekniske løsninger. En by bliver ikke 
demensvenlig ved tydelig skiltning eller træning af personale alene – men ved 
at åbne for, at mennesker med demens kan blive ved med at høre til og bidrage 
i det fælles. Det kræver, at byens fysiske, sociale og institutionelle strukturer 
understøtter deltagelse i både formelle og uformelle fællesskaber. Og det kræ-
ver, at vi lytter til dem, det hele handler om.

I en tid med voksende fokus på inklusion og samskabelse, bør erfaringerne 
fra mennesker med demens ses som vigtige pejlemærker – ikke kun for, hvor-
dan vi designer byrum, men for hvordan vi forstår (med)borgerfællesskaber 
i en bredere forstand. Demensvenlige byer må derfor tænkes som relationelle 
landskaber, hvor tilhørsforhold er noget, der skabes i mødet mellem menne-
sker, steder og praksisser – og hvor kampen for at høre til er både hverdagslig 
og politisk.
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Indledning

Hvordan skaber man et samfund, hvor mennesker med demens og deres på-
rørende føler sig forstået og involveret, og hvor mulighederne for at deltage i 
samfundet og nyde de samme rettigheder – lige meget om man har demens 
eller ej – er ens for alle? Det spørgsmål er væsentligt for begrebet ”demensven
lighed”, der siden dets udspring i Japan i starten af 90’erne har været omdrej-
ningspunkt i demensindsatser globalt og nationalt. WHO fastsatte i 2017 en 
global målsætning om, at halvdelen af alle WHO’s medlemslande i 2025 skulle 
have mindst ét initiativ, der arbejder for et demensvenligt samfund. 

Ambitionen har stået centralt i Danmarks nationale demenshandlingsplan, 
der løber fra 2017-2025. Begrebet er ikke veldefineret, men handler grundlæg-
gende om at fjerne samfundsskabte barrierer, fordomme og diskrimination af 
mennesker med demens. Demenshandlingsplanen indeholder ikke konkrete 
mål eller succeskriterier for et demensvenligt samfund, hvilket i sagens natur 
gør det vanskeligt at implementere. Ofte er det lettere at få øje på, hvornår 
et samfund ikke er demensvenligt, og en nylig retssag fra Kolding har på en 
meget tragisk baggrund belyst, hvordan det danske retssystem bestemt ikke er 
demensvenligt, samt hvordan mennesker med demens risikerer ikke at få den 
rette behandling for deres sygdom i retspsykiatrien. 

Sagen omhandler en 75-årig mand med svær demens, der i oktober 2024 blev 
dømt til anbringelse på en psykiatrisk afdeling på ubestemt tid for legems-
angreb med døden til følge. I december 2023 forvildede manden sig ind i en 
99-årig medbeboers lejlighed på plejehjemmet, forvekslede den med sin egen 
bolig og reagerede voldsomt, da kvinden bad ham gå. Han skubbede kvinden 
omkuld; hun pådrog sig alvorlige skader og afgik ved døden kort efter.

Som patientforening for mennesker berørt af demens og deres pårørende har 
Alzheimerforeningen været tæt involveret i sagen og har kunnet konstatere, at 
der med den nuværende praksis og regler er en række retssikkerhedsmæssige 
og faglige problematikker. Disse omfatter bl.a.: 

•	 At demens forveksles med psykiatriske diagnoser, hvilket leder til mangel-
fuld behandling.

•	 Retslægerådets rolle og domstolenes praksis.

Et demensvenligt retssystem?
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FJORDSIDE
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•	 Kommunernes ansvar for plejeboliger samt tilvejebringelse af den rette 
pleje og behandling. 

I denne artikel vil vi gennemgå sagen og dens aktører, identificere de struktu-
relle udfordringer i retssystemets behandling af borgere med demens og pege 
på perspektiverne i forhold til gældende lovgivning og politiske tiltag.

Demens er en neurologisk lidelse

Demens er konsekvensen af en lang række fremadskridende hjernesygdomme, 
som medfører kognitive funktionsnedsættelser – fx hukommelsesproblemer, 
nedsat dømmekraft, ændret adfærd og manglende evne til at forstå omgivel-
serne. Det er en neurologisk lidelse og ikke en psykiatrisk diagnose, og i ud-
gangspunktet hører mennesker med demens derfor ikke hjemme på en psy-
kiatrisk afdeling. De bør derimod være på et demensplejehjem, hvor de kan 
modtage relevant psykosocial behandling i trygge, hjemlige rammer.

Når mennesker med svær demens handler voldsomt og udadreagerende, så er 
det uforvarende og en følge af sygdommen og ikke et udtryk for en intention 
om at gøre andre ondt. Der er udbredt faglig enighed om, at voldsom adfærd 
hos mennesker med demens skal ses som et udtryk for, at personen kommu-
nikerer mistrivsel, utryghed eller tilsvarende. Og den adfærd skal mødes med 
personcentreret omsorg og relevante faglige indsatser, fordi netop denne til-
gang reducerer og forebygger voldsom adfærd (Sundhedsstyrelsen 2025, Na-
tionale kliniske anbefalinger for mennesker med demens med adfærdsmæssige 
og psykiske symptomer).

Så når retten kommer frem til, at den 74-årige skal anbringes på en psykiatrisk 
afdeling, vidner det om, at vores retssystem og Retslægeråd mangler viden 
om, hvor kompleks en tilstand demens er. 

I den konkrete sag vurderede de to overlæger, der havde haft ansvar for man-
den under den 10 måneder lange varetægtsfængsling, at den 74-årige burde 
komme på et demensplejehjem og ikke være anbragt på en psykiatrisk afde-
ling. De behandlende læger fandt ingen tegn på psykisk sygdom hos manden 
– kun demens – og de anså det for fuldt forsvarligt, at han blev flyttet til en 
skærmet plejebolig målrettet mennesker med demens. Her ville man kunne 
imødekomme hans behov for forudsigelighed og tryghed samt yde den spe-
cialiserede omsorg, demens kræver.  

Men i dansk lovgivning sidestilles svær demens i praksis med en sindssyg-
dom eller tilsvarende tilstand, når det gælder strafferetlig tilregnelighed. Ifølge 
straffelovens § 16 kan personer, der på gerningstidspunktet var utilregnelige 
pga. en sindssygdom eller en tilstand, der kan ligestilles hermed, ikke straffes. 
Disse personer idømmes i stedet en foranstaltning, typisk en anbringelses-
dom (psykiatrisk forvaring) eller en behandlingsdom. I den foreliggende sag 
blev foranstaltningen altså anbringelse på ubestemt tid på en lukket psykia-
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trisk afdeling – samme retslige reaktion, som man ville give en person med en 
egentligt psykiatrisk lidelse, der havde begået en alvorlig voldshandling. 

I dette tilfælde har foranstaltningen medført, at manden i skrivende stund har 
været anbragt på psykiatrisk afdeling i halvandet år. I al den tid har hans be-
hov for personcentreret omsorg, meningsfuld beskæftigelse og hjemlige ram-
mer ikke kunnet blive opfyldt. Hans sociale aktivitet er begrænset til daglige 
besøg fra hans hustru, der kun må komme i et snævert besøgsinterval. Han 
har været vant til at spille mandolin, men må nu ikke have sit instrument på 
sig i sin stue, og han kan ikke få socialpædagogisk støtte til måltider, lige-
som han ikke får frisk luft og motion. Resultatet af dette er, ifølge familien, at 
han har fået det markant dårligere og har mistet fysisk funktionsevne, sociale 
kompetencer, og han har desværre også tabt sig.  

I et svar på et udvalgsspørgsmål fra 2019 (spørgsmål nr. 589, alm. del) fra 
Folketingets Retsudvalg svarede den daværende justitsministeren, at: ”Alle 
patienter med dom til behandling skal, ligesom patienter i den øvrige psykiatri, 
modtage evidensbaseret behandling af høj kvalitet for den psykiske lidelse de 
har”. I nærværende sag har den nuværende sundhedsminister i svar nr. 292 i 
januar 2024 forklaret, at: ”Der er stor faglig enighed om at følge principperne 
for personcentreret omsorg ved behandling og pleje af personer med demens, og 
om at afdække både helbredsmæssige og socialpsykologiske behov via systema-
tisk årsagsanalyse ved ændringer i adfærd. Svækkede kognitive funktioner, som 
følge af demens, kan komme til udtryk på forskellig vis. Personer med demens 
har ofte svært ved at identificere og kommunikere ønsker og egne behov. Perso-
ner med demens vil derfor ofte udtrykke deres helbredsmæssige og psykiske triv-
sel, eller mangel på samme, gennem deres adfærd. Ændret adfærd kan komme 
til udtryk på mange måder, til tider som svær uro, agitation og voldsom vrede. 
Når adfærden pludseligt ændrer sig, er det vigtigt at udelukke helbredsmæssige 
årsager og at afdække, om psykologiske og sociale behov er tilstrækkeligt dækket 
via en systematisk årsagsanalyse”. 

Det er altså tydeligt, at den pågældende mand i denne situation ikke får en 
evidensbaseret behandling. Når man således undlader at skelne mellem de-
mens og psykiatriske lidelser i retssystemet, kan det føre til, at personer med 
demens placeres i miljøer, der forværrer deres tilstand og ikke adresserer år-
sagen til deres adfærd.

Retslægerådets rolle og domstolenes praksis

De behandlende speciallæger anbefalede som nævnt en plejehjemsanbrin-
gelse frem for psykiatrisk forvaring, idet de ikke fandt psykiatrisk indikation 
hos den tiltalte. Alligevel udtalte Retslægerådet sig med en anbefaling om, at 
manden skulle anbringes på en psykiatrisk afdeling. I denne vurdering har 
der ikke været demensfaglig ekspertise til stede i rådet. I et svar fra justitsmini-
steriet fremgår det, at Retslægerådet kun inddrager specifik demensfaglig eks-
pertise, hvis der er tvivl om demensdiagnosen. Men altså ikke i vurderingen 
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af, hvad der har forårsaget episoden, hvordan den kan undgås i fremtiden, og 
hvilken pleje og behandling’ personen har behov for som følge af sin sygdom. 
Domstolen fulgte Retslægerådets indstilling og dømte altså i direkte modstrid 
med de behandlende lægers vurdering. 

I teorien er Retslægerådets udtalelser kun vejledende. Men i praksis følger 
domstolene så godt som altid Retslægerådet. Der findes ingen opgørelse 
over, hvor ofte domstolene går imod Retslægerådet, (https://www.ft.dk/sam-
ling/20241/almdel/reu/spm/622/svar/2119539/2988451.pdf ), hvilket i sig 
selv er tankevækkende. Der findes heller ingen gennemsigtighed i, hvordan 
Retslægerådet når frem til sin vurdering. I den pågældende sag kan hverken 
familien, advokaten eller offentligheden få indsigt i, hvilken viden der ligger 
til grund for, at Retslægerådet har vurderet mandens farlighed anderledes end 
de behandlende læger. Som patientforening finder vi det dybt bekymrende, at 
Retslægerådet på den måde kan negligere den lægefaglige indsigt i demens-
sygdom og tilsidesætte den demensfaglige ekspertise. 

Det er altså tydeligt, at der er rammer i retssystemet, der ikke tager højde for 
den specifikke situation, mennesker med demens befinder sig i. Samtidig er 
der dog tidligere taget nogle politiske skridt i retning af et mere demensvenligt 
retssystem. Det er fx muligt at dømme til varetægtsfængsling eller anbringelse 
på et demensplejehjem, ligesom Folketinget i 2018 vedtog en lovændring, der 
muliggør at friholde mennesker, der på grund af demens eller lignende er for 
syge til at være strafegnede, fra at betale sagsomkostninger og erstatning. Lov-
ændringen blev bredt anerkendt som et skridt mod større rimelighed: Man 
ønskede at undgå at straffe syge mennesker økonomisk, når de juridisk set 
ikke kan klandres for deres handlinger. Alligevel pålagde retten manden i den 
omtalte sag at betale sagens omkostninger og endda erstatning til den afdødes 
pårørende. Dette indikerer, at domstolene reelt ikke udmønter den politiske 
intention med lovændringen. 

Kommunernes ansvar for plejeboliger samt 
tilvejebringelse af den rette pleje og behandling

Som beskrevet er der enighed blandt fagpersoner og myndigheder om, at 
moderne demensomsorg bygger på personcentreret omsorg og systematisk 
årsagsanalyse af adfærdsmæssige symptomer mhp. at dæmpe disse. Person-
centreret omsorg indebærer, at man ser bag om mennesket med demens’ ad-
færd for at forstå behov, følelser eller fysiske problemer, der kan forårsage fx 
aggression, uro eller angst. Som allerede beskrevet kan et menneske med svær 
demens have endog meget vanskeligt ved at kommunikere sine behov, og per-
sonen vil ofte udtrykke trivsel eller mistrivsel gennem handlinger. Pludselige 
ændringer i adfærd – som i ”Kolding-sagen”, hvor manden blev voldsom over 
for en medbeboer – bør derfor udløse en systematisk undersøgelse af mulige 
somatiske årsager (smerter, infektioner etc.) eller psykosociale faktorer (æn-

https://www.ft.dk/samling/20241/almdel/reu/spm/622/svar/2119539/2988451.pdf
https://www.ft.dk/samling/20241/almdel/reu/spm/622/svar/2119539/2988451.pdf
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dringer i miljøet, ensomhed, stress). Først når disse faktorer er forstået og 
adresseret, kan man vurdere, om en person reelt udgør en vedvarende fare. 

I det aktuelle tilfælde var der store udfordringer med mandens trivsel op til 
hændelsen. Blandt andet fik han meget lidt søvn og var urolig, ligesom han 
flere gange var faret vild på plejehjemmet, og han var før kommet til at gå 
ind til den nu afdøde medbeboer, fordi deres lejligheder havde samme num-
mer, men lå i forskellige afdelinger Af den årsag var der opsat alarmer i hans 
lejlighed, der kunne varsle personalet, når han stod ud af sengen, og når han 
forlod lejligheden. Den pågældende morgen var alarmerne gået flere gange. 
Desværre havde personalet ikke opsøgt manden for at sikre sig, at han havde 
det godt og var i ro. 

To demensspecialister har vurderet plejehjemmets indsats i tiden op til epi-
soden. De er enige om, at manden har været i massiv mistrivsel, og at, selvom 
personalet har forsøgt med forskellige tiltag, har der manglet systematik, op-
følgning og demensfaglig specialistviden i indsatsen (ttps://www.tvsyd.dk/
retssag-mod-demensramt-mand/demensramt-mand-var-i-mistrivsel-op-til-
voldssag-men-plejehjem-blev-frikendt). 

Sagen tvinger os som samfund til at reflektere over det forhold, at en mand, 
der ikke vurderes strafegnet, de facto bliver straffet gennem en anbringelse på 
psykiatrisk afdeling. Og at han straffes for en handling, der muligvis kunne 
have været undgået gennem den rette faglige indsats og opfølgning, som kom-
munen havde ansvaret for at levere. 

Allerede under varetægtsfængslingen forsøgte parterne at finde en alternativ 
placering til manden. Anklagemyndigheden og den psykiatriske afdeling an-
modede Kolding Kommune om at fremskaffe en egnet plejebolig, så manden 
kunne varetægtsfængsles i surrogat på et plejehjem. Kommunen arbejdede 
faktisk på at etablere et enkeltmands-plejetilbud og nåede så langt, at en ind-
flytningsdato og en plan for mandens ejendele forelå. Alligevel meldte kom-
munen senere tilbage, at man ikke havde en egnet bolig alligevel. Den præcise 
årsag til dette sporskifte er ikke blevet fuldt oplyst. Dette peger på et hul i 
koordineringen mellem straffesystemet og social/ældre-sektoren: Kommu-
nernes ansvar for at levere plejeboligpladser til borgere med demens er klart 
placeret i henhold til servicelovgivningen, men i praksis var Kolding Kom-
mune ikke i stand til – eller muligvis ikke villig til – at levere en løsning, selv 
om borgerens tarv og alle faglige anbefalinger talte for det. 

Efter et samråd i Retsudvalget i maj 2025, hvor såvel justitsministeren som 
indenrigsministeren tydeliggjorde, at kommunen har et ansvar for at finde 
et egnet tilbud, har Kolding Kommune besluttet at genoptage forsøget med 
at finde en alternativ placering på et plejehjem eller lignende, hvor mandens 
behov kan imødekommes. 
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Konklusion

Sammenfattende giver denne sag anledning til at overveje, hvordan lovgiv-
ningen bør ændres, og hvordan samarbejdet på tværs af sektorer kan styrkes. 
Derfor er vi i Alzheimerforeningen tilfredse med, at justitsministeren, i regi af 
’Samarbejdsforum for Foranstaltningssager’, har taget initiativ til at igangsætte 
en dialog med relevante aktører om håndteringen af personer med demens, 
der begår kriminalitet, og som skal have fastsat en foranstaltning. Vores håb 
er, at dette arbejde kan bidrage til at tilpasse rammerne i retssystemet, så de 
er i overensstemmelse med nyere viden om demenssygdomme, behandling 
og forebyggelse af voldsomme episoder. Der er behov for en tværfaglig ind-
sats for at sikre, at neurologiske patienter, som mennesker med demens, ikke 
fejlhåndteres. Som det fremgår, er der allerede både faglig viden og politiske 
beslutninger, der peger mod en mere nuanceret tilgang. Nu skal disse omsæt-
tes til praksis, så vi får et retssystem, der balancerer hensynet til samfundets 
sikkerhed med forståelse, værdighed og retssikkerhed for mennesker med de-
mens.

Når Alzheimerforeningen spørger de mennesker, der rent faktisk lever med 
sygdommen, om, hvad demensvenlighed betyder for dem, så handler det i 
høj grad om at blive set som menneske. At føle sig anerkendt og forstået på 
trods af sin sygdom. Det kræver en højere grad af viden i samfundet – blandt 
befolkningen og i institutioner, fordi der fortsat eksisterer udbredte misforstå-
elser og myter om demens, hvilket leder til stigmatisering og isolering af men-
nesker med demens. Retssagen beskrevet ovenfor er ét eksempel på, hvordan 
løsningen på udfordringen med at skabe et demensvenligt samfund oftest skal 
findes i det konkrete, og at det kræver politisk vilje på alle niveauer og på 
tværs af sektorer. Demensvenlighed kan ikke ses som et enten eller, men må 
ses som en konstant stræben efter at skabe et samfund, hvor mennesker med 
demens inkluderes ligeværdigt og med medbestemmelse. Derfor appellerer vi 
til, at Danmark med udløbet af demenshandlingsplanen fastholder ambitio-
nerne om demensvenlighed og reelt prioriterer de ressourcer og det fokus, der 
skal til for at nå i mål. 
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