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Der er i Danmark og internationalt et stigende fokus pa rehabilitering som del af demensindsatsen. Hvad re-
habilitering ved demens indebeerer, er der ikke konsensus om. Men der er af flere arsager behov for en feel-
les forstaelse, blandt andet for at sikre borgere har lige adgang til evidensbasserede indsatser.

Baggrund - nationalt og internationalt

| Danmark blev rehabilitering ved demens introduce-
ret i nationale dokumenter i 2010 og har siden veeret
omtalt i en raekke nationale anbefalinger og planer,
senest i Anbefalinger for tvaersektorielle forlgb i for-
bindelse med demens (1). Der har ikke indtil nu vee-
ret udarbejdet egentlige anbefalinger eller retnings-
linjer for rehabilitering ved demens, ligesom der ikke
er en feelles forstaelse af rehabilitering. Det er pro-
blematisk: Feelles forstaelser, anbefalinger og ret-
ningslinjer er ngdvendige af flere arsager. Dels for at
kunne forske i og udvikle evidensbaserede indsatser.
Dels for at kommuner, demensklinikker og uddannel-
sesinstitutioner ved, hvad de forventes at levere, nar
de skal levere rehabilitering eller uddannelse. Og
dels for at sikre borgernes lige adgang til evidensba-
serede indsatser.

Internationalt har rehabilitering vaeret omtalt i forbin-
delse med demens siden 1980’erne, hvor psykolo-
gen Donna Cohen og lzegen Carl Eisdorfer beskrev
relevansen af rehabilitering ved demens. De beskrev
rehabilitering bade som en ledende filosofi og som
en konkret fremgangsmade (2). Rehabilitering ved
demens er ogsa beskrevet af den engelske neuro-
psykolog Linda Clare, som "malrettede indsatser der
fremmer eller vedligeholder deltagelse i hverdagens
aktiviteter i familieliv og feellesskaber pa mader, som
er meningsfulde for den enkelte” (3). Clare har ogsa
beskrevet rehabilitering som en praktisk ramme for
indsatser. Det vil sige, at rehabilitering bade er be-
skrevet som en filosofi, dvs. en bestemt made at
teenke om demens pa, som en praktisk ramme for
indsatser, dvs. et organisatorisk begreb, og som kon-

krete indsatser, ofte betegnet som en psykosocial
intervention. Denne variation i anvendelsen af reha-
biliteringsbegrebet er kendt ud over demensomradet.

Demens og rehabilitering — med afsaet i bruger-
nes perspektiver

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation,
har i perioden 2016 — 2020 gennemfart projektet De-
mens og rehabilitering — med afsaet i brugernes per-
spektiver (DEM-REHAB). Det er et forsknings- og
udviklingsprojekt, finansieret af VELUX FONDEN.
Formalet med projektet var at udvikle en model for
rehabilitering malrettet hjemmeboende aldre men-
nesker med demens i let til moderat grad. Modellen
skulle bygge pa videnskabelig evidens, viden om ak-
tuel praksis i Danmark, samt viden om brugernes
perspektiver. Alle tre kilder til viden er nadvendige,
nar der skal udvikles holdbare Igsninger.

Den videnskabelige evidens er undersggt i systema-
tiske gennemgange af den videnskabelige litteratur.
Viden om den aktuelle praksis i Danmark er under-
sggt dels gennem en national spgrgeskemaundersg-
gelse og dels gennem kvalitative forlgbsanalyser i to
kommuner, der blev udvalgt pa baggrund af sperge-
skemaundersg@gelsen. Brugernes perspektiver blev
undersggt dels gennem de kvalitative forlgbsstudier,
og dels gennem det brugerpanel, der har fulgt en del
af projektet. Resultaterne af disse undersagelser er
diskuteret i 16 workshops og praesentationer, og for-
slag til model er diskuteret i tveerfaglige workshops i
de to kommuner, hvor 16 fagpersoner deltog, herun-
der demenskoordinatorer.

Modellen bygger pa viden om, at mennesker med
demens allerede tidligt i sygdomsforlgbet oplever tab
af funktioner, der medfgrer begraensninger i daglig-
dagen og kontakten med omverdenen. Demens kan
veere forbundet med nedsat livskvalitet og lidelse,
bade for personen med demens og for pargrende.
Demensklinikker oplever i stigende grad en efter-
spoargsel fra patienter og pargrende om stgatte til,
hvordan man selv kan forholde sig aktivt til sin situa-
tion. Det kalder pa rehabiliterende aktiviteter tidligt i
forlgbet. Og det kalder samtidig pa at adressere de
belastninger, der er forbundet med at vaere ramt af
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en progredierende sygdom, der rammer bade fysisk,
psykisk, socialt og eksistentielt. Mange kommuner
og demensklinikker har rehabiliterende initiativer,
men adgangen til disse er vilkarlig. Derfor foreslas
en model for palliativ rehabilitering og en systematisk
tilgang for at sikre lige adgang. Modellen preesente-
res sidst i artiklen.

Aktuel praksis i Danmark

Sparger man danske kommuner og demensklinikker,
er der et staerkt fokus pa rehabilitering, bade pa
hverdagsrehabilitering og andre rehabiliterende ind-
satser sa som fysisk og kognitiv treening. Blandt de-
mensklinikkerne har 21% indsatser, de betegner
som rehabilitering. Alle kommuner har indsatser, der
kan bidrage til rehabilitering, og 83% af kommunerne
har skrevet rehabilitering ind i demenspolitik eller lig-
nende dokumenter pa demensomradet. Men det er
ogsa tydeligt, at rehabilitering rummer udfordringer,
bade begrebsligt og i praksis. Blandt andet ser det
ud til, at der ikke tidligt i demensforlgbene er en sy-
stematik i behovsvurdering og henvisning. Det bety-
der, at adgangen til forskellige tilbud kan vaere vilkar-

lig (4).

Evidens — hvilke midler til hvilke mal

Nar vi taler om evidens for rehabilitering, sa er det
relevant at se pa, hvad der virker pa hvad. Med an-
dre ord, hvilke interventioner virker pa hvilke omra-
der af funktionsevne og trivsel. | rehabilitering er vi
helt overordnet ude efter interventioner, der har en
effekt pa dimensioner af hverdagens aktiviteter og pa
social deltagelse og pa det, der pa engelsk kaldes
'self-management’ og som pa dansk er oversat som
'mestring’. | demensforskningen taler man om "social
sundhed” (5), der kan ses som et overordnet begreb
for disse gnskede mal. Fra omfattende gennemgan-
ge af forskningslitteraturen ved vi, at rehabiliterende
aktiviteter kan bidrage til at na disse mal. Fysisk tree-
ning og aktivitet ser ud til at kunne have effekt pa
ADL og eksekutive funktioner, hvis traeningen gen-
nemfgres ved hgj intensitet. Der er lovende resulta-
ter for det, man kalder for kognitiv rehabilitering, og
som kan sidestilles med hverdagsrehabilitering. Kog-
nitiv rehabilitering kan have effekt pa evnen til at for-
mulere mal for forandring og péa deltagelse i me-
ningsfulde aktiviteter i hverdagen, vel at maerke hvis
aktiviteterne er selvvalgte (6). Nyere dansk forskning
tyder ogsa p4, at der kan veere gode resultater af
gruppebaseret kognitiv rehabilitering som ramme for
at komme i gang med at bruge teknologi (7). Mange
danske kommuner er i gang med at implementere
kognitiv stimulationsterapi, der ser ud til at kunne
fremme kognition og livskvalitet (6). Den kritiske lze-
ser vil maske indvende, at der ikke er naevnt nogle

interventioner, der kan hjeelpe menneske til starre
social deltagelse. Det skyldes, at det er sjeeldent, at
rehabiliteringsstudier maler effekten pa social delta-
gelse, hvilket kan undre, nar vi ved, hvor vigtigt dette
mal er for mennesker med en demenssygdom.

Positiv modtagelse hos brugerne — overvejende
Der findes ikke mange undersggelser om, hvordan
mennesker med demens og deres pargrende ople-
ver rehabilitering. Men der er i ar kommet et par rele-
vante undersggelser. Det er kvalitative evalueringer
af det, vi i Danmark kender som
"hverdagsrehabilitering” (se boks).

Kognitiv rehabilitering er blevet sidestillet med
‘reablement’, som er det engelske ord for det, vi i
Danmark kalder 'hverdagsrehabilitering’. Hverdags-
rehabilitering efter dansk forbillede er dog ikke iden-
tisk med kognitiv rehabilitering, idet kognitiv rehabili-
tering kreever seerlige demensfaglige kompetencer
og gennemfares efter seerlige faglige retningslinjer.

Lees i Thuesen og Ravn 2020, s. 7, hvordan kognitiv
rehabilitering adskiller sig fra kognitiv traening og
kognitiv stimulationsterapi.

Australske forskere har undersggt, hvordan menne-
sker med demens og deres pargrende oplever hver-
dagsrehabilitering. De finder helt overvejende, at re-
habilitering far en positiv modtagelse. Oplevelsen er,
at rehabilitering kan fremme engagement i menings-
fulde roller og aktiviteter, og at den terapeutiske rela-
tion og muligheden for at skreeddersy rehabiliterin-
gen efter individuelle behov og mal er afgagrende for
et godt resultat (8).

Lignende resultat findes i et andet studie, hvor man
desuden finder, at de pargrende oplever at blive styr-
ket (empowered). Man finder dog ogsa, at nogle
mennesker med demens og deres pargrende fort-
seetter med at vaere skeptiske overfor om rehabilite-
ring nytter, nar man har en progredierende sygdom,
der uafvendeligt indebeerer funktionsevnetab (9).

Det kvalitative forlgbsstudie i DEM-REHAB viser lig-
nende resultater, selv om fokus har veeret bredere
og ikke kun pa deltagelse i hverdagsrehabilitering. Vi
finder, at mennesker med demens forholder sig me-
get forskelligt til tilbud om rehabiliterende indsatser i
form af eksempelvis fysisk traening og hverdagsreha-
bilitering. For nogle er det af stor betydning at kunne
gere noget aktivt for at fastholde og eventuelt forbed-
re sin aktuelle funktionsevne, mens det for andre op-
leves som normalt og forventeligt, at man svaekkes,
nar man bliver aeldre. Det betyder meget at fastholde
hverdagens rutiner, at holde fast i det liv, man har
nu, og ind imellem kan det faktisk fgre til, at nogle
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afviser tidsafgreensede indsatser, fordi de bryder for-
styrrende ind i hverdagens rutiner. Brugerpanelet var
ogsa positivt stemt, hvilket er forventeligt, da de fle-
ste havde deltaget i et kommunalt traeningstilbud. De
havde alle veeret glade for at deltage i traeningen og
betonede det fysiske indhold — men endnu mere det
sociale samveer og det at dele oplevelser og erfarin-
ger.

Rehabilitering ved demens i let grad — et eksem-
pel

Her falger et eksempel pa rehabilitering ved demens
i let grad. Det er projektet GREAT (se boks) som er
gennemfgrt af forskere fra England og afsluttet i
2019. Projektet undersgger kognitiv rehabilitering,
der som sagt sidestilles med, hvad vi i Danmark be-
tegner som hverdagsrehabilitering — vel at maerke

hvis dette udfgres af seerligt uddannede fagpersoner.

Malgruppen var mennesker med demens i let grad,
Alzheimers eller andre demensformer. Interventio-
nen bestod i 10 ugentlige hjemmebesgg over cirka
tre maneder af en ergoterapeut eller sygeplejerske
(kan ogsa gennemfgres af andre fagpersoner), der
var uddannet til opgaven.

GREAT-studiet viste, at mennesker, der lever med
demens, og deres pargrende, kan identificere og
seette mal for at forbedre deres funktion, og at funkti-
onen kunne forbedres pa disse omrader. Effekten
holdt efter 9 maneder [38].

FORDE-II — et palliativt rehabiliteringsforleb

Som felge af DEM-REHAB projektet er der udviklet
et forslag til en model for rehabilitering ved demens i
let til moderat grad (10). Modellen bygger oven pa
eksisterende praksis og inkluderer desuden interven-
tioner som den, der er beskrevet ovenfor, i et sam-
menhaengende forlgb. Formalet med modellen er

1)  attilbyde en tidlig rehabiliterende (og evt. palli-
ativ) indsats ved demens,

2) atindfgre en systematik, der fremmer lige ad-
gang til interventioner, og

3) attilbyde forskellige interventioner for at img-
dekomme de individuelle mader, mennesker
med demens og deres pargrende handterer
livet med demens pa.

Modellen er illustreret i nedenstaende figur. Modellen
indebeerer, at nar en person far en demensdiagnose,
orienterer demensklinikken kommunen (det sker alle-
rede pa 91% af demensklinikkerne i Danmark). De-
menskoordinator tager umiddelbart herefter en sam-
tale med personen med demens og dennes naerme-
ste pargrende om behov, gnsker og muligheder.
Samtalen gennemfgres som en overordnet behovs-
vurdering, og pa det grundlag henvises borgeren og
den pargrende til enten kognitiv rehabilitering

| samarbejde mellem personen med de-
mens og dennes pargrende blev der
formuleret mal for samarbejdet og hvilke
strategier, der kunne hjeelpe personen til
at na sine mal. Malene kunne for ek-
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sempel handle om egenomsorg, brug af
husholdningsapparater eller andre en-
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mennesker og objekter, deltage i samta-
le og i veerdsatte aktiviteter, holde kon-
takten med familie og venner og handte-
re fglelser [39]. Terapeuten adresserede
ogsa andre vanskeligheder, sa som fg-
lelsesmaessige og tilbad stette til pare-
rende. Efter de forste tre maneder var
der opfelgning i yderligere 6 maneder,
som blandt andet stgttede personen
med demens i at komme i gang med
varige aktiviteter.

?

FIGUR 1: MODEL FOR REHABILITERING VED DEMENS
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(hverdagsrehabilitering), fysisk traening, eller til et
standard radgivningsforlgb. | den overordnede be-
hovsvurdering er der ogsa fokus pa eventuelle behov
for en tidlig palliativ indsats. Andre interventioner kan
teenkes ind som eksempelvis et musikterapeutisk
forlgb. Interventionerne gennemfgres som illustreret i
figur 2 og afsluttes med en evaluering, og personen
med demens stgttes i at komme i gang med varige
aktiviteter. Modellen er forankret i kommunen i et
specialuddannet tveerfagligt team, bestaende af som
minimum demenskoordinator og faggrupperne syge-
plejerske, ergoterapeut og fysioterapeut.

Et forslag til en definition

Her foreslas en definition af palliativ rehabilitering
ved demens, let til moderat grad. Definitionen er in-
spireret af definitionen fra Hvidbog om rehabilite-
ringsbegrebet (11).

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samar-
bejdsproces mellem en borger, pararende og fagfolk.
Formélet er, at borgeren, som har eller har risiko for
at fa betydelige begraensninger i sin psykiske, fysiske
og/eller sociale funktionsevne, opnar eller stottes i at
fastholde social deltagelse, mestring, velbefindende
og et meningsfuldt liv. Rehabilitering er organiseret
som en problemlgsningsproces og gennemfares af
et tvaerfagligt team i samarbejde med borger og pa-
rarende. Rehabilitering traekker pa en bio-psyko-
social model for funktionsevne og indebaerer en saer-
lig opmaerksomhed pa lidelse og smerte (total pain).
Rehabilitering kan omfatte forskellige interventioner,
tilpasset personens behov, mal og praeferencer(10).

Fremtiden

Projektet slutter med udgangen af 2020. Du kan fin-
de alle projektets publikationer pa hjemmesiden De-
mens og rehabilitering — med afsaet i brugernes per-
spektiver. Det er gnskeligt, at modellen eller dele af
modellen afprgves i praksis. Hvis din kommune er
interesseret i at arbejde videre med nogle af per-
spektiverne fra projektet, er | velkomne til at kontakte
artiklens forfatter pa jette.thuesen@rsyd.dk.
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