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Indledning og formal
Formalet med dette projekt er at udvikle en praksis- og brugerbaseret model for rehabilitering ved demens.

| Danmark er man gennem de senere ar begyndt at tale om rehabilitering ogsa til mennesker med
Alzheimers demens (AD) og andre demensformer. Kommuner, brugerorganisationer, faglige organisationer
og fagpersoner tager initiativer til at udvikle rehabiliteringstilbud til mennesker med demens. Men der er
hverken international eller national konsensus om, hvad rehabilitering ved AD eller andre demensformer
indebaerer (kontekst, form, indhold), og der er ikke udarbejdet nationale kliniske retningslinjer pd omradet.

Det naevnte formal med projektet indfries via opfyldelsen af felgende mal:

1. Kortlaegning af evidens og gaeldende praksis i Danmark hvad angar behovsvurdering, ikke-
farmakologiske interventioner ved AD og koordineringen af disse i individuelle forlgb.
Kortlaegningen vil have saerligt fokus pa brugerinddragelse. Pa baggrund af kortlaegningen udvaelges
en tvaersektoriel rehabiliteringscase til del 2.

2. Undersggelse af brugerperspektiver som kvalitative forlgbsstudier i en tveersektoriel case (inkl.
demensklinik og kommune). Seks-otte brugere fglges i halvandet ar gennem interviews og
journalaudit.

3. Udarbejdelse af en tvaersektoriel model for rehabilitering ved AD i samarbejde med brugerpanel og
ekspertgruppe.

Herefter vil det vaere relevant med en afprgvning og systematisk evaluering af modellen, hvilket dog ligger
udover denne projektbeskrivelse.

Baggrund

| Danmark savel som internationalt ses et stigende fokus pa rehabilitering til mennesker med livstruende og
progredierende lidelser. Efter artusindskiftet har vi i Danmark set en betydelig udvikling i forskning om og
rehabiliteringstilbud til mennesker med eksempelvis cancer, KOL og kronisk hjerteinsufficiens. | 2013 blev
Videncenter for Rehabilitering og Palliation etableret efter en finanslovsbeslutning, der dermed satte
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rehabilitering ved livstruende sygdom og sammenhangen mellem rehabilitering og palliativ indsats hgjere

pa den samfundsmaessige dagsorden (1, 2).

Alzheimers sygdom er en af de progredierende sygdomme, der rammer mange danskere. Omkring 10.000
danskere rammes arligt, og de fleste af dem er &ldre. Samlet set forekommer AD hos 4 — 5 % af danskere
over 65 ar, og antallet af danskere med AD er stigende®. Sygdommen udggr dermed en vaesentlig
udfordring bade for samfundet og for de mennesker, som selv rammes eller er pargrende. Et dansk studie
viser, at mennesker med demens allerede tidligt i sygdomsforlgbet oplever tab af funktioner, der medfgrer
begraensninger i dagligdagen og kontakten med omverdenen (3).

Organisatoriske og faglige forudsaetninger for rehabilitering ved demens i

Danmark

| Danmark introducerede Sundhedsstyrelsen rehabilitering ved demens i betydningen kognitiv
rehabilitering i 2010 i Kommenteret udenlandsk medicinsk teknologivurdering (4). Samme ar preesenteredes
en National handlingsplan for demensindsatsen (5), hvor rehabilitering ikke var omtalt. | National klinisk
retningslinje for udredning og behandling af demens fra 2013 (6) omtales rehabilitering i forbindelse med
ikke-farmakologiske interventioner, men rehabilitering defineres og afgraenses ikke. Rehabilitering omtales
i retningslinjerne bade som en hovedfunktion, som et overbegreb for traening af funktionsevne og motorik,
og mere specifikt som kognitiv rehabilitering. Der foreligger saledes ikke en entydig officiel dansk definition
og indholdsmaessig afgraensning af rehabilitering ved demens.

Rehabilitering ved demens er emnet for en bog (7) og indgar i et endnu ikke publiceret charter fra
"Demensalliancen”, som opfordrer til et intensiveret rehabiliterende fokus i samarbejdet med mennesker
med demens (8). Bade i bog og charter forbindes rehabilitering med brugerinddragelse og med ambitioner
om at stoppe eller forhale udviklingen af demenssymptomer, fremme funktionsevne, udseaette
institutionalisering, fremme pargrendes tryghed og opleve en sa selvstaendig og meningsfuld tilveerelse som
muligt .

Nyere og helt nye studier dokumenterer effekt af en lang raekke ikke-farmakologiske interventioner pa
outcomes, der kan knyttes til funktionsevne og livskvalitet (6, 9). | 2010 pegede Olazaran og kolleger pa
manglende evidens for fysisk aktivitet og traening (9). Et dansk multicenter studie om konditionstraening
ved AD (ADEX) viser effekt pa neuropsykiatriske symptomer og pa koncentration for en mindre population
(10). Der er desuden evidens og i DK en udbredt praksis for tidlig stgtte og radgivning til mennesker med
demens’.

Hvad angar de organisatoriske aspekter, sa er der i DK tradition for at beskrive disse i forlgbsprogrammer.
Egentlige forlgbsprogrammer for rehabilitering ved demens findes dog endnu ikke i DK. Men rehabilitering
indgar i to regionale forlgbsprogrammer/samarbejdsaftaler, der rammesaetter det tvaersektorielle
samarbejde om patientforlgb ved demens (11, 12). Region Midtjylland (11) og Region Sjaelland (12)
definerer rehabilitering med henvisning til “hvidbogens definition”, ifglge hvilken rehabilitering er “en
madlrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, pdrgrende og fagfolk. Formdlet er, at

! http://www.videnscenterfordemens.dk/viden-om-demens/demenssygdomme/neurodegenerative-
demenssygdomme/alzheimers-sygdom/forekomst-af-alzheimers-sygdom-og-risikofaktorer/
2 http://www.socialstyrelsen.dk/aeldre/demens/radgivning-og-stotte
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borgeren, som har eller er i risiko for at fG betydelige begraensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale

funktionsevne, opndr et selvstaendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele
livssituation og beslutninger og bestadr af en koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats” (13:
4). Rehabilitering defineres sdledes gennem szerlige organisatoriske og brugerorienterede kvaliteter, hvilket
er den definition, projektet laegger sig op af. Disse er ikke nzermere udfoldet i de nationale anbefalinger og
de lokale aftaler. Man ma saledes konkludere, at rehabilitering ved demens endnu ikke er institutionaliseret
i Danmark. Men omradet er under etablering og der er evidens for en lang raekke afgraensede
enkeltinterventioner, der i en koordineret og brugerorienteret organisatorisk ramme kan bidrage til
rehabilitering af mennesker med demens.

Ifglge den nationale kliniske retningslinje for udredning og behandling af demens (6) skal mennesker med
demens ogsa tilbydes palliativ indsats. Den palliative indsats ved demens er under udvikling i Danmark®
savel som internationalt (14). Og der er med Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats fra
2011 (15) stigende opmaerksomhed p3, at der kan veere behov for bade palliativ og rehabiliterende indsats
gennem det meste af et sygdomsforlgb, og at rehabilitering og palliation skal koordineres og i et vist
omfang integreres i indsatser ved livstruende og progredierende sygdom (2, 15, 16). Det galder ogsa ved
demens (17). To regioner (11, 12) har p.t. integreret bade rehabilitering og palliation i deres
forlgbsprogram/samarbejdsaftale ved demens men beskriver ikke sammenhaengen naermere.

Brugerperspektiver pa og brugerinddragelse i rehabilitering ved demens
Brugernes perspektiver pa rehabilitering ved demens er kun sparsomt udforsket, og slet ikke nar det drejer
sig om aldre mennesker med demens (18). Vi ved fra andre studier, at rehabilitering ved livstruende og
progredierende lidelser menes at kunne styrke hab og oplevelsen af kontrol og autonomi hos den enkelte
og hos pargrende, men omradet er relativt uudforsket (19, 20). Vi ved desuden, at der er store individuelle
variationer og at adgang til bade rehabiliterende og palliative tilbud synes at vaere vaesentlig for at kunne
adressere individuelle behov (2, 17, 20). Vi ved ogsa, at rehabilitering ikke er gnsket af alle eldre (21, 22).

Det er stadig ikke udbredt at inddrage eldre mennesker med demens i forskning og i brugerundersggelser i
bredere forstand. Det indebaerer en raekke etiske og metodologiske udfordringer (23, 24), men skal
marginalisering af mennesker med demens reduceres, er det ngdvendigt at inddrage deres perspektiver i
forskning og udvikling af tilbud om hjaelp og stgtte (25). Bade danske og udenlandske studier har vist, at det
er muligt (23, 24, 26-29).

Individuel brugerinddragelse i rehabilitering ved demens er heller ikke udforsket. Vi ved fra anden
forskning, at sundhedsprofessionelle kan finde inddragelse af &ldre brugere udfordrende (22, 30, 31) og at
inddragelse efterspgrges af aldre brugere (32), men der mangler viden om individuel brugerinddragelse i
rehabilitering pd demensomradet.

Pa baggrund af ovenstaende beskrives et forskningsprojekt, 1. september 2015 — 31. december 2019.

* Videncenter for Rehabilitering og Palliation var i november 2014, sammenmed Videncenter for Demens, veert for en
velbesggt konference om demens og palliation: http://pavi.dk/nyheder/14-11-14/2778202863.aspx
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Materiale og metode
Projektet gennemfgres i tre dele. Nedenfor beskrives de enkelte delprojekter og derefter en samlet
aktivitets- og tidsplan.

Delprojekt 1: Kortlaegning, litteraturstudie og survey (september 2015 -
december 2017):

Der gennemfgres et litteraturstudie som opfglgning pa den nationale kliniske retningslinje fra 2013.
Litteraturstudie gennemfgres i samarbejde med bibliotekar ved Videncenter for Rehabilitering og Palliation.

Ekspertgruppe og brugerpanel samles (se under projektorganisation).

Ekspertgruppen vil besta af forskere og erfarne praktikere med baggrund i demens, gerontologi, geriatri og
rehabilitering og brugerinddragelse.

Brugerpanelet vil besta af ca. 8 brugere med let til middelsveer demens og eventuelle pargrende.
Brugerpanelet nedsaettes som selvstaendig gruppe. Dermed bryder projektet med erfaringerne fx fra NICE”.
Grunden er, at metodelitteraturen om inddragelse af mennesker med demens i forskning anbefaler at
anvende fokusgrupper og at sikre en ”safe context” (24).

Der gennemfgres en kortlaegning af implementering af de nationale anbefalinger fsa. ikke farmakologiske
interventioner. Kortlaegningen udggr dels en baseline for indsatsen p.t. og dels et grundlag for at udveaelge
sakaldte paradigmatiske cases (forklares nedenfor). Spgrgsmal baseres pa nyeste evidens og inddrager
spgrgsmal om brugerinddragelse, behovsvurdering og koordinering.

| den landsdaekkende survey inkluderes demensklinikker og kommunale demenskoordinatorer samt andre
regionale, kommunale og private demensenheder. Listen over modtagere udarbejdes i samarbejde med
ekspertgruppen.

Elektronisk survey udsendes af og analyseres under vejledning af eksperteri Videncenter for Rehabilitering
og Palliation.

Resultaterne af delprojekt 1 publiceres i en dansksproget artikel.

Delprojekt 2: Undersggelse af brugerperspektiver, kvalitativt forlgbsstudie
(januar 2018 - september 2019):

Kvalitative forlgbsstudier gennemfgres som Institutionel Etnografi (IE) med afsaet i 1 — 2 cases og ca. 6
individuelle forlgb. Dorothy Smith, som har udviklet IE, betegner selv IE som ”A Sociology for People” (33,
34). | IE undersgges, hvordan menneskers erfaring og hverdagsliv formes institutionelt, hvor institution
forstas i sin brede betydning: Institutionen er eksempelvis programmer og disses konkrete udmgntning i
standardiserede undersggelsesskemaer, IT-standarder og andre materielle strukturer. De institutionelle
rammer undersgges sidelgbende med, at man fglger konkrete mennesker, der deltager i
institutionaliserede forlgb. Principielt kan en IE gennemfgres med et enkelt forlgb som omdrejningspunkt,

* http://www.nice.org.uk/media/default/About/NICE-Communities/Public-involvement/Public-involvement-
programme/PPIP-leaflet-1.pdf
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men grundet malgruppens sarbarhed og for at tilstraebe en mere nuanceret empiri vaelges 5 — 6 individuelle

forlgb fordelt pa 1 — 2 cases.

1 -2 cases i betydningen tvaersektorielle forlgb (omfattende blandt andet hospitalsafdelinger,
demensklinik, komunal indsats) beskrevet i samarbejdsaftaler o.l. er udvalgt pba. delprojekt 1. Cases er
udvalgt som en sakaldt paradigmatisk case. Paradigmatiske cases har til formal at fungere som en metafor
for eller danne skole for det omrade casen vedrgrer, og fremhaeve almene karakteristika ved de studerede
praksisser (35: 150- 151). Valget af casen haenger samme med mulighederne for generalisering af resultater
(35).

Casen udfoldes og beskrives dels gennem analyse af forlgbsprogrammer o.l., pba resultater fra delprojekt 1
og gennem journalaudits i individuelle forlgb. En grundig beskrivelse af casen er vigtig, dels fordi et
kriterium for case studiers kvalitet er at skabe genkendelighed hos laeseren, og dels fordi casen er en
vaesentlig forstaelses- og fortolkningsbaggrund for de kvalitative interviews.

Brugere udveelges og inkluderes i samarbejde med demensudredende enhed (eller anden aktgr). Kriterier
for inklusion er: AD i let til middelsvaer grad, taler dansk, er 65+ ar.

Der gennemfgres i hvert individuelt forlgb 3 kvalitative interviews med tre maneders mellemrum og
herefter 2 interviews med 6 maneders mellemrum (i alt 5 x 6-8 interviews). De kvalitative interviews har
dels fokus pa oplevelsen af livet med demens og dels pa erfaringer med de institutionelle rammer. Hvad
angar det sidste er der szerligt fokus pa, hvordan man oplever sig inddraget i beslutningstagning og er med
til at forme, hvilken hjaelp man far. Kvalitative interviews er udvalgt som en metode, der er afprgvet og
beskrevet i metodelitteraturen (24, 26, 27). Interviews gentages med henblik pd at opna viden om forlgb og
forandringer i hverdagsliv, erfaringer, sygdom og stgtte over tid (22).

Audit af sundhedsjournal og omsorgsjournal gennemfgres forud for sidste interview med henblik pa i
interviewet at afklare hvad der matte vaere uafklaret i journalerne om det institutionelle forlgb.

Resultaterne fra interviews og de institutionelle baggrundsoplysninger analyseres sidelgbende med
anvendelse af analytiske principper fra IE (36) og af princippet om "analytic bracketing” (37). ”Analytic
bracketing” indebaerer, at analysen skifter fokus mellem henholdsvis hverdagsliv og institution som
analytisk forgrund og baggrund. Det vil sige, at data om hverdagslivet analyseres med de institutionelle
rammer som baggrund, og omvendt.

Resultaterne af delprojekt 2 publiceres i to — tre artikler i internationale forskningstidsskrifter: En
metodeartikel om anvendelsen af Institutionel Etnografi som metode til at undersgge bruger-
/patientperspektiver, nar brugerne er mennesker med demens, en artikel om demente menneskers
perspektiver pa rehabilitering, og evt. en artikel om individuel brugerinddragelse i rehabilitering ved
demens.

Delprojekt 3: Udarbejdelse af tvaersektoriel model (september 2019 - december
2019):

Ekspertgruppen fra delprojekt 1 genetableres og resultater fra delprojekt 1 og 2 praesenteres og drgftes.
Desuden inddrages andre relevante studier, der matte veere kommet til siden delprojekt 1.
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Brugerpanelet genetableres og suppleres om ngdvendigt. Det kan veere relevant at supplere med deltagere
fra delprojekt 2. Resultater praesenteres og dreftes.

Begrundelsen for at adskille de to gruppers arbejde er som i delprojekt 1 at skabe en ”safe context” og
dermed give de bedste rammer for brugerpanelets arbejde.

Pa baggrund af de to gruppers drgftelse af resultaterne udarbejdes model for organisering, samarbejde
form og indhold for en rehabiliterende indsats for mennesker ramt af demens samt anbefalinger, som
praesenteres og diskuteres i workshop med deltagelse af de to grupper samt inviterede interessenter fra
demensomradet: Forskere, reprasentanter fra socialstyrelsen og sundhedsstyrelsen og
brugerorganisationer og faglige selskaber.
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Projektorganisation

Projektet gennemfgres af ph.d., ergoterapeut, MHH Jette Thuesen (JTH). Se naermere i vedlagte CV. JTH
refererer fagligt og personalemaessigt til centerleder, professor Helle Timm. Se vedlagte anbefaling fra Helle
Timm. Der etableres en vejledende ekspertgruppe og et vejledende brugerpanel, som deltager i projektets
del 1 og 3. Projektets del 2 gennemfgres i samarbejde med en demensklinik og en kommune, der udvaelges
pa baggrund af del 1.

Ekspertgruppe

Ekspertgruppen bestar af ca. 8 erfarne praktikere og forskere, der repraesenterer en tvaerfaglig gruppe fra
bade primaer og sekundeer sektor og med baggrund i demens, gerontologi, geriatri, rehabilitering og
brugerinddragelse. Gruppen er under etablering, og anbefalinger og samarbejdsaftaler fglger.

Brugerpanel

Brugerpanelet bestar af 6 — 8 mennesker med demens, eventuelt ledsaget af en pargrende. Gruppen
etableres i samarbejde med Alzheimerforeningen og Demenskoordinatorer i Danmark. Samarbejdsaftaler
og anbefalinger fglger.

Projektets praktiske gennemfgrlighed

Ansgger er ansat i et universitetsbaseret (Syddansk Universitet) Videncenter for Rehabilitering og Palliation,
der har fokus pa lignende problematikker som projektets. Projektet synes dermed at have de bedste
forudsaetninger for gennemfgrelse. Videncentret rader over de ngdvendige faglige, administrative og
praktiske ressourcer, og videncentrets ansatte har til sammen et stort netveerk, som kommer projektet til
gavn: Netvaerk som bade raekker ind i aldringsforskningen, rehabiliteringsforskningen, social- og
sundhedsforskning i mere bred forstand og forskning i det palliative felt.

Ansgger refererer i forskningsprojektet til kultursociolog, professor Helle Timm for faglig sparring og har
desuden via sit engagement i aldrings- og rehabiliteringsforskning et stort netveerk at traekke pa. Se
narmere i vedlagte CV.

Inddragelse af brugere /patienter
Brugerinddragelsen er integreret i hele projektet og begrunder projektets design.

Organisatorisk brugerinddragelse sikres dels gennem brugerpanel og dels gennem den institutionelle
etnografi. Den vil give et unikt indblik i, hvordan en given institutionaliseret praksis opleves og erfares af
brugerne i deres hverdagsliv; et indblik som indgar i udvikling af model og anbefalinger.

Den individuelle brugerinddragelse er dels i fokus i kortlaegningen i delprojekt 1, hvor det netop er et af de
omrader, der kortlaegges, og individuel brugerinddragelse i forbindelse med planlaegning og koordinering af
indsatser er et af de elementer, der kvalificerer den paradigmatiske case og som er indeholdt i den endelige
model.
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Projektets betydning for fremtidig rehabilitering

Det forventes, at projekts resultater vil have en stor grad af anvendelighed i praksis. Projektet vurderes at
have vaesentlig betydning for fremtidig rehabilitering ved AD i en dansk kontekst. Det integrerer
international forskningsbaseret viden med brugerperspektiver og viden om mere kontekstbestemte
organisatoriske forhold. Projektet kombinerer saledes aspekter vedrgrende organisation,
intervention/teknologi og brugerperspektiver (elementer der fx kendes fra Medicinsk Teknologi Vurdering)
pa en made, som er tilpasset den danske kontekst og brugernes saerlige udfordringer i forhold til
inddragelse. Dermed er projektet med til at satte eksisterende viden i spil pa en made, som er direkte
anvendelig i praksis.

Endvidere bidrager projektet internationalt til forskning vedrgrende brugerinddragelse: For det fgrste
forventes det at bidrage med viden om metoder til inddragelse af mennesker med demens i forskning.
Institutionel etnografi har ikke tidligere vaeret anvendt pa netop dette omrade. Det forventes desuden at
bidrage med viden om organisatorisk brugerinddragelse og individuel brugerinddragelse i
rehabiliteringsforlgb; et omrade med stort behov for forskningsbaseret viden, nar brugerne er sldre
mennesker med demens.

Etiske forhold

Varetagelse af etiske forhold vaegtes hgjt i projektet, der rummer flere etiske udfordringer: Dels om bade at
tage hensyn til brugernes sarbarhed og seerlige udfordringer pa den ene side og deres ret til at komme til
orde pa den anden side. Og dels etiske udfordringer forbundet med etnografiske studier i en sveert
afgraenselig kontekst, hvor det kan vaere vanskeligt at sikre, at alle fagpersoner er informeret og har givet
samtykke til studiet. Projektet fglger geldende videnskabsetiske love og retningslinjer, det nationale
kodeks for integritet i forskningen, og traekker desuden pa metodelitteraturen og sparring i
forskningsnetvaerk for vejledning i de fglsomme etiske spgrgsmal. Endvidere har forsker erfaring med
lignende spgrgsmal fra tidligere forskningsprojekt (Thuesen, 2013).

Plan for implementering og formidling af resultater
| projektets tredje fase udarbejdes anbefalinger. Som afslutning pa projektet inviteres centrale aktgrer til
workshop om implementering af projektets resultater.

Resultaterne af forskningsprojektet formidles desuden skriftligt i minimum 1 dansksproget og 2 — 3
engelsksprogede artikler. Den dansksprogede artikel formidler resultater af delprojekt 1 og de
engelsksprogede er dels en metodeartikel om IE som metode til at undersgge bruger-/patientperspektiver,
dels en artikel om demente menneskers perspektiver pa rehabilitering og dels en artikel om
brugerinddragelse i individuelle rehabiliteringsforlgb. Desuden formidles resultaterne i arbejdspapirer til
arbejdsgrupperne og i de endelige anbefalinger.
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