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MENNESKER MED LIVSTRUENDE SYGDOM
MODES AF MANGLENDE SAMMENHANG 0OG
ULIGHED. DET MA VI KUNNE GORE BEDRE

REHPA er et nationalt videncenter, som arbejder for at samle, skabe og dele viden om rehabilitering og palliation til gavn for
mennesker med livstruende sygdomme. REHPA arbejder malrettet med omrader, hvor viden enten er sparsom, eller hvor
eksisterende viden mangler udbredelse i praksis. | denne arsrapport kan du lzese om to konkrete eksempler: arbejdsliv og

livstruende sygdom og ulighed i palliative tilbud.

Manglende sammenhang

Hver tredje person med kraeft er i den erhvervsaktive alder.
Trods sygdom har kreeftsyge ofte et stort enske om at have
tilknytning til arbejdet. For at det kan lykkes, er der brug

for tid, ro og teet samarbejde. Lovgivningens intentioner

er gode; alligevel oplever alvorligt syge erhvervsaktive sig
ikke altid medt af systemet. En af dem er Lis, som har haft
brystkresft. Lis efterlyser i denne rsrapport sammenhaeng,
individualisering og fleksibilitet i indsatserne, og peger pé
bedre brug af ressourcer.

Professor Claus Vinther Nielsen har mangeérig erfaring
med rehabilitering og arbejdsliv. Han understreger i

en efterfelgende artikel, at der i dag findes betydelig

viden om, hvordan mennesker kan blive rehabiliteret og
vende tilbage til et meningsfyldt hverdagsliv - ogsé ved
livstruende sygdom. Lis" historie viser desveerre — lige

som forskning og kortleegninger fra REHPA —at denne
viden ikke til fulde omseettes til praksis i kommuner og

pa hospitaler. Manglende sammenhaang er altsé stadig
kritisk flere &r efter eandringer i lovgivningen. Der er fortsat
brug for, at faglige og politiske ledere pa tveers af sektorer,
sundheds- og socialforvaltninger tager ansvar og sikrer den
nedvendige sammenhang.

Ulighed i den palliative indsats

Sundhedsstyrelsens anbefalinger tilsiger, at palliation

er for alle, som har behov. Alligevel er det naesten kun
kreeftpatienter, der i dag modtager specialiserede,

palliative tilbud. Samtidig mangler der viden om, hvem der
modtager basale, palliative tilbud pa tveers af hospitaler

og kommuner. Overleege Kristoffer Marsa, speciallaege i
lungemedicin og bestyrelsesmedlem i Dansk Selskab for
Palliativ Medicin, giver her i drsrapporten sit bud p&, hvordan
uligheden i de palliative tilbud kan mindskes gennem oget
faglighed, forskning og oprettelse af et medicinsk speciale

i palliation. Kristoffer fremhaever samtidig, at det palliative
felt har noget helt seerligt at bidrage med i den pagéende
omorganisering af sundhedsvaesenet. Palliation tager
afsaet i det hele menneske med fokus pé lindring af lidelse |
bredeste forstand. | det palliative felt er patienten i centrum,
og der er mangeérig erfaring med den naere indsats i

samarbejde mellem specialiserede palliative teams,
praktiserende laeger og kommunen.

Strategi 2025 sztter retning for REHPAs arbejde

I trad med de aktuelle udfordringer og omorganiseringer

i sundhedsvaesenet har REHPA blandt andet fokus pa at
skabe sammenhangiindsatserne ved livstruende sygdom
uafhaengigt af diagnose. | 2018 har vi for ferste gang budt
mennesker med andre diagnoser end kraeft velkomne pé
ophold i forskningsklinikken. 12019 igangsasttes blandt
meget andet projekter om ulighed i rehabilitering og
palliation.

I denne &rsrapport kan du leese mere om, hvordan
videncentrets kompetente medarbejdere sammen med
andre akterer, faglige netveerk, sundhedsprofessionelle og
brugere er i fuld gang med at videreudvikle rehabilitering
og palliation. Vi er faelles om at skabe og dele viden om
bedst mulig sammenhang og lighed i indsatser til gavn for
mennesker med livstruende sygdom i fremtiden.

Sammen kan vi helt sikkert gare det bedre!

Februar 2019
Ann-Dorthe Zwisler
Videncenterchef, professor
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Lis Hell Ravn har som
kraeftpatient veere
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er den bedste méde at
rehabilitere mennesker
med livstruende
sygdom.
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i
Ifelge Claus Vinther Nielsen fra DEFACTUM kan og skal vi blive
meget bedre til arbejdsrettet rehabilitering.
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2018 har budt pa mange, spendende aktiviteter i REHPA:

frainternationale beseg, over faglige seminarer og workshops, til videreudvikling af

organisationen med ny leder for Rehabiliteringsgruppen, en professortiltredelse,
etableringen af et Brugerpanel og reetablering af Advisory Board.

Her felger arets gangi glimt ...

2. marts
Seminar om 23. maj 25. maj 11.-14. juni 15. juni
koordinering af Beseg af adjungeret Workshop for Besog af adjungeret REHPA pa
rehabilitering og 17. april professor Rod Taylor, kommunerne om professor David Clark, Folkemedet
palliation (KRP) Styregruppemaode England Unge med kreeft Skotland pa Bornholm
23. marts 8. maj 25. maj 4. juni 13. juni
Temadag om sevn Advisary Board Officielt beseg af REHPAs Brugerpanel Temadagom
konstituerer sig med Canadian Frailty holder ferste mede 100 &ret for
nye medlemmer ved Network Cicely Saunders
forste mede ogom Total

Pain
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REHPAs ledergruppe blev i sommeren 2018 fuldtallig og bestar (fra venstre) af Annette Rasmussen, Klinikergruppen,
Ann-Dorthe Zwisler, videncenterchef, Charlotte Toft-Petersen, Kommunikation & Netvaerk, Helle Timm, Palliationsgruppen,
og Karen la Cour, Rehabiliteringsgruppen.

3. december
Workshop
The use of narratives

6. september
Seminaret Palliativ

24, oktober
Workshop om
Arbejdsfastholdelse

in health practice
and research med
international beseg

4.-5.december

indsats til bern og 3. oktober og livstruende af professor Arthur Besog af adjungeret
unge i Danmark Styregruppemede sygdom Frank professor Rod Taylor
4. september 28. september 4. oktober 19. november 3.december 7.december
Workshoppen Karen la Cour REHPAs Brugerpanel Mede i REHPAS Koreanske politikere REHPA Strategi
N&r hjertet svigter tiltreeder officielt mades for anden Advisory Board og forskere besoger 2025 bliver
som professor gang REHPA lanceret
ved REHPA

Centermode
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MENNESKER SKAL OPLEVE
VARDIGHED OG LIVSKVALITET
TRODS LIVSTRUENDE

SYGDOM

12018 blev Karen la Cour forskningsleder for
Rehabiliteringsomradet i REHPA og tiltradte
samtidig som professor i rehabilitering og
palliation.

Et vigtigt fokusomrade frem mod 2025
bliver ssmmentankningen af rehabilitering
og palliation bade i forskning, udvikling og
dokumentation.
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Det er en erfaren kvinde, der siden foréret 2018 har staet
ved roret som forskningsleder af rehabiliteringsomradet

i REHPA. Karen la Cour har tidligere veeret forsknings-
gruppeleder pa& SDU, hun er uddannet ergoterapeut og
har en medicinsk ph.d. i ergoterapi fra Karolinska Institutet
i Stockholm i Sverige, og s& har hun gennem mange ars
forskning arbejdet med rehabilitering og palliation til
mennesker med livstruende sygdom.

ForKaren la Gour er det vigtigt at styrke systemets evne
tili hejere grad at 'se’ det hele menneske, nér hjelpen til
den enkelte skal tilretteleegges. Samtidig vil hun arbejde
for, at REHPAs samlede viden, teori og praksis kommer
ud og understoetter personalet, s& de arbejder pé et eget
vidensbaseret grundlag og kan gere endnu sterre forskel
forborgerne.

- Min erfaring og forskning viser mig, at iseer i forhold til
mennesker med livstruende sygdomme er der brug for
mere evidensbaseret viden om, hvordan vi kan skabe bedre
sammenhaeng mellem rehabilitering og palliation. Vi skal
ogsa blive bedre til at koordinere hjaelpen, sé den i hojere
grad gives samlet og ikke hver for sig som nu. Rehabilitering
har fokus pé funktionsevne og dst at understette mennesker
i at kunne klare de daglige geremal, roller og forpligtelser.
Det har afgerende betydning for et menneskes identitet,
vaerdighed og livskvalitet. Palliation har fokus pé at lindre
'hele mennesket, altsé hele spektret af fysisk, psykisk, social
og eksistentiel smerte. P& den méade er bade rehabilitering
og palliation vigtige hver for sig og sammen, sa vikan sikre
den bedst mulige stette til de mennesker, som er berert af
livstruende sygdom.

Det er vigtigt for Karen la Cour at serge for, at forskningen
ikke kun sker ved skrivebordet. Hun ser REHPAs styrke som
etvidens-knudepunkt, der kan vaere brobygger mellem
forskning og praksis, og hun vil arbejde for, at REHPA i
stadig stigende grad understotter forskning, der udferesi
samarbejde med praksis.

Hun ser, at i takt med at man rykker stadig mere behandling
udidet naere sundhedsvassen, bliver det ogsé mere og

mere tydeligt, at mulighederne for stotte som rehabilitering
og palliation ikke er lige for borgere med livstruende sygdom.
Hjeelpen til de alvorligt syge kan differentiere voldsomt pa
tvaers af kommuner og regioner og ikke mindst pa tvaers af
diagnoser. S8 pa trods af at der gennem en del &r er arbejdet
med kliniske retningslinjer og forseg pa at formulere feelles
maél og standarder, er det stadig ikke lykkedes at sikre lige
adgangipraksis.

Frem mod 2025 vil REHPA arbejde videre med forsknings-
og evidensbasering af rehabilitering og palliation ved
livstruende sygdomme. REHPA vil bl.a. seette fokus pé,
hvaordan man kan minimere ulighed. Eksempelvis er

REHPA i gang med at starte projekter op i forhold til socialt
udsatte, som ofte ikke far gavn af tilbud som rehabilitering
og palliation pé trods af alvorlig sygdom. Ogsé unge voksne
med kreeft er en gruppe, som har brug for et saerligt fokus.
De rammes midt i en livsfase, hvor de ellers skulle veere i fuld
gang med at udvikle sociale netveerk og etablere et arbejds-
og familieliv. Derudover seetter REHPA ogsa fokus pa eeldre
med multimorbiditet (mange sygdomme) og sygdomme
som demens. Karen la Cour vil ogsa arbejde med at udvikle
teorier og modeller, der kan understotte praksis.

- Jegvil arbejde videre med koordination af rehabilitering
og palliation og se pd, hvordan man kan f& sdvel praksis som
de teoretiske modeller bag de to tilgange, den Internationale
klassifikation for funktionsevne (ICF) og Total Pain, til at g&
mere hdnd i hdnd. Modellerne er ikke bare vigtige i sig selv,
men vigtige fordi de er med til at give et faelles sprog og
forstaelsesgrundlag, som kan understatte samarbejde og
koordination af indsatser samt en helhedsorienteret tilgang.
Det er vigtigt, at de indsatser, som borgerne fér, koordineres
i forhold til borgerens faktiske behov. For borgeren er
rehabilitering og palliation ikke nedvendigvis adskilt. Det

er de dog traditionelt og overvejende stadig i mange af de
tilbud, som eksisterer. REHPA skal bygge bro pa flere planer.
Bade mellem rehabilitering og palliation og mellem teori og
praksis, slutter Karen la Gour.
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REHPAS KLINISKE INDSATS MALRETTET
KRZFT 0G TILBAGEVENDEN TIL ARBEJDE

Udviklingsforleb i 2015 og 2016 med serlig fokus

12015 og 2016 deltog 96 erhvervsaktive mennesker

med kreeft pa fem fokuserede udviklingsforleb om kreeft

og tilbagevenden til arbejde. Deltagerne pé udviklings-
opholdene har gennem kvalitative interview og udfyldelse af
spergeskemaer (patientrapporterede oplysninger) bidraget
med veerdifuldt input til, hvilke seerlige rehabiliteringsbehov
kraeftsyge har ved tilbagevenden til arbejde, og hvordan vi
som fagprofessionelle fra sundheds- og socialomradet bedst
kan stette den syge med at komme sig efter sygdom og
fortsat veere tilknyttet arbejdsmarkedet.

Resultaterne fra patientinterview og spergeskema-
besvarelser er offentliggjort i en videnskabelig artikel og
et universitetsspeciale i lebet af 2018. Resultaterne har
endvidere veeret preesenteret pa danske og internationale
konferencer om arbejdsliv og sygdom.

Generelle tilbud under REHPA ophold
Knap halvdelen af deltagerne (46%) pa REHPA-ophold er
sygemeldte, delvisti arbejde, arbejdssegende eller under
uddannelse. Som led i REHPA-opholdet modtager deltagerne
derfor holdundervisning eller individuel samtale om afklaring,
radgivning eller anden arbejdsmarkedsrelateret indsats.

|

Jan Tofte,
socialradgiver
og forlebsleder
pa REHPA




REHPA ARSRAPPORT 2018 11

KRAFTSYGE HAR STORT ONSKE

OM FORTSAT TILKNY TNING TIL ARBEJDET,
OGSA VED UHELBREDELIG SYGDOM,

MEN DER ERBRUG FOR TID OG TAT

SAMARBEJDE

| Danmark far ca. 40.000 arligt diagnosticeret kreft.
Omkring en tredjedel er i den erhvervsaktive alder.
Udfordringer og afklaring i forhold til arbejdsliv krever
opmarksomhed i rehabiliteringsprocessen.

Jan Tofte er socialrddgiver og forlebsleder pd REHPA. Jan har
arbejdet med kresftrehabilitering i knap 20 &r og medt mere
end 3500 kreeftsyge mennesker, som var tilknyttet arbejds-
markedet. Jan oplever, at langt de fleste kraeftsyge har et
stort enske om at fortsestte med at arbejde, selv ved sveer,
uhelbredelig sygdom. Kraeftsyge aplever imidlertid ikke altid,
at systemet og de sundhedsprofessionelle har kendskab

til deres situation eller har tid og indsigt nok til at saette sig
ind i de folger, sygdommen giver samt den enkeltes behov
for stotte. Kraeftsyge gengiver ikke sjeeldent oplevelser af
usammenhangende eller helt fravaerende indsatser. Ofte
har de syge ikke tidligere veeret i kontakt med socialomradet.
De kender sjeeldent lovgivningen, deres rettigheder og
pligter, eller de muligheder og tilbud, som faktisk eksisterer.
Mange feler, at de ikke altid er s& godt hjulpet hverken af
sygehuset eller de kommunale rehabiliteringstilbud.

"Min erfaring er; at rehabilitering og hjeelp til fortsat
tilknytning til arbejdsmarkedet skal leveres som en samlet
indsats til borgeren, s& det ikke bliver fragmenteret” forteeller
Jan Tofte."Jeg meder deltagere p& REHPA-ophold, som
foler siggodt hjulpet i fint samarbejde mellem hospitalet,
rehabiliteringsafdelingen og beskasftigelsesomradet. Det
kan fx vaere borgere, som har veeret tilknyttet Nordkraft i
Aalborg eller Center for Kreeft & Sundhed Kebenhavn, som
begge repreasenterer gode eksempler pa, hvordan tilbud
om stette i forbindelse med at vende tilbage til arbejdet ved
alvorlig sygdom kan tilretteleegges i praksis. Desveerre er det
ogsé almindeligt, at jeg maeder deltagere pd REHPA-ophold,
som pé ingen méade foler sig hjulpet pé vej, og som derfor
bliver tabt mellem sundhedsveaesenet, socialveesenet og
beskaeftigelsesomradet’.

De faglige og praktiske erfaringer i medet med erhvervs-
aktive kreeftsyge, som Jan Tofte taler om, bekraeftesien
videnskabelig artikel offentliggjort af REHPA1 2018 ogien
kortlaegning af kraeftrehabilitering i Danmark fra 2017.

Sarlig fokus pa rehabilitering og
arbejdsmarkedstilknytning

Tilbage i 2015 blev kraeft, rehabilitering og arbejdsmarkeds-
tilknytning, i samarbejde med REHPAS styregruppe, udpeget
som et omrade, hvor der fortsat mangler viden, og hvor
praksis fortsat behever udvikling. Fra 2015 til 2018 har
klinikere og forskere fra REHPA samarbejdet med DEFACTUM
i Region Midtjylland og Fysioterapiuddannelsen p& Keben-
havns Professionshejskole om at samle viden og erfaringer,
som kan viderebringes til fagprofessionelle inden for
rehabiliterings- og beskeeftigelsesomradet. | oktober 2018
blev status for indsatsen preasenteret pa en workshop med
50 deltagere sammensat af erhvervsaktive kreeftpatienter
og fagprofessionelle fra rehabiliterings- og arbejdsmarkeds-
omrédet. REHPA udgiver i 2019 notatet "Kraeft, rehabilitering
og arbejde — Viden, lovgivning, praksis og fremtid”, hvor
workshopdeltagerne sammen med forskere fra REHPA

og DEFACTUM udpeger en reskke fokusomréader for de
kommende ar i forhold til at styrke indsatser, som kan stotte
denlivstruede syge i fortsat tilknytning til arbejdsmarkedet.

| oktober 2018 deltog mere 50 erhvervsaktive kraftpatienter og
fagprofessionelle fra rehabiliterings- og arbejdsmarkedsomradet
i en heldagsworkshop sammen med forskere fra REHPA og
DEFACTUM.
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Lis Hell Ravn

Alder: 50
Bopeel: Arsley, Fyn

Diagnose

| fordret 2015 blev Lis diagnosticeret med brystkraeft
og derefter opereret og behandlet med kemo- og
stréleterapi.

Senfelger
Efter sin behandling har Lis faet lymfedem i sin ene arm.

Sygemelding

Lis var glad for sit arbejde og ventede med at sygemelde
sig til dagen inden sin operation. Efter otte maneders
sygemelding vendte hun tilbage til sin arbejdsplads pa
nedsat tid og trappede derefter langsomt op. Fra januar
2017 arbejdede hun pa fuld tid.

Aktuelle helbred
Lis har ikke andre sygdomme og var kreeftfri ved sin
seneste kontrol.

Arbejde

Lis arbejdede som teamleder i en grossistvirksomhed,
inden hun blev syg. Under sit sygdomsforlab havde hun
teet kontakt til ledelse og kolleger. Ledelsen gav ofte udtryk
for, at hun var veerdsat og blot skulle koncentrere sigom
at blive rask. Nogen tid efter hun var vendt tilbage, skiftede
hun internt over til en fuldtidsstilling som HR-koordinator.

I knapt to ar trivedes hun i denne funktion. Men virksom-
heden blev opkebt af en udenlandsk koncern, og i
november 2018 blev Lis opsagt i en fyringsrunde. Hun har
Y, &rs len med sig og er jobsegende.

Kommunale forleb

Lis har haft to parallelforlab:
et arbejdsfastholdelsesforlob med kommmunens
jobcenter fra juni 2015 til januar 2017, hvor hun igen
arbejdede fuld tid
et kreeftrehabiliteringsforleb fra juni 2015 — oktober
2015, afbrudt af af et Krop og Kreeft-forleb

Kraftrehabilitering

Udover det kommunale genoptraeningsforleb har Lis

deltaget i folgende tilbud:

- Traeningsprogrammet Krop og Kraeft ved Kraeftens
Bekaempelse
Look good feel better forleb ved Kraeftens
Bekeempelse
Et REHPA-ugeophold for kraeftpatienter i den
erhvervsaktive alder mhp. at vende tilbage til
arbejdsmarkedet

» " -
":L-.. e, " 9
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MAN VIL SA GERNE

VARE DYGTIG

TIL AT KOMME SIG

Der er politisk vilje til, at sygemeldte med livstruende
sygdom skal stettes i at bevare deres kontakt til arbejds-
markedet. Men fastlagte standardforleb er ikke altid den
bedste hjalp. Det mener Lis Hell Ravn, der blev opereret
for brystkraft i 2015. Hun foreslar, at sagsbehandlerne
far mandat til at tilrettelgge fleksible forleb og vurdere,
hvad den enkelte borger har behov for.

Kan du give os et overblik over din kontakt med
kommunen under din sygemelding?

Min kontakt med kommunen kaerte ad to spor — et hoved-
spor med sagsbehandlerne i jobcenteret og et sidespor
med fysioterapeuterne i kreeftrehabiliteringen. Jeg ved ikke,
om de to instanser var i kantakt med hinanden.

Hvordan oplevede du din kontakt med kommunens
jobcenter?

Jeg felte ikke behov for de ménedlige samtaler med
jobcenteret. Jeg havde et godt forhold til min arbejdsgiver,
vivarilebende kontakt under min sygemelding, ogjeg var
aldrigitviviom, at jeg skulle tilbage.

OUH havde lagt en fast behandlingsplan for mig det ferste
halve ar, og ikke mindst i denne periode gav samtalerne med
jobcenteret ikke mening. Jeg oplevede, at de skulle afholdes,
fordi "sddan er reglerne’.

Jeg har maedt sede sagsbehandlere. Men systemet lagde en
ramme, hvor jeg oplevede, at jeg lebende skulle afrapportere
om min tilstand —om jeg var "syg nok” til at veere sygemeldt.

Det sled pa mig.
Hvilken episode udmattede dig mest?

Jegblev hele tiden bedt om at estimere, hvornér jeg kunne
arbejde. P4 et tidspunkt skulle jeg sige, hvornér jeg kunne

g& op pa fuld tid. Jeg felte mig presset til at komme med et
geet, der viste sig at veere helt urealistisk. Sagsbehandleren
var forstéende, dajeg matte forteelle det —for hende var
det sikkert en almindelig haendelse. Men for mig var det et
keempe nederlag. Jeg var s& skuffet over mig selv og over, at
jegikke kunne det, jeg havde sagt.

Man vil s& gerne vaere dygtig til at komme sig!

Har du haft andre oplevelser, som var sveare for dig?
Ja—herernogle eksempler:

e Straks efter min operation indkaldte jobcenteret mig il
made og forlangte, at jeg skulle have en laegeerkleering
med. Jeg var nyopereret, og der var netop blevet lagt en
behandlingsplan med kemo- og stréleterapi for mig. 1 den
situation skulle jeg s& bevise, at jeg var syg. Det forternede
mig! Men jeg fik at vide, at det var et ufravigeligt krav og
matte kare til egen leage efter erkleeringen.

o Jobcenteret indkaldte mig til et mede, der var lagt p&
dagen efter min ferste kemoterapi. Det kunne jeg ikke
overskue og bad om at f4 aftalen flyttet. Sagsbehandleren
spurgte s&: Hvorfor det? Det stressede mig at veere nedt
til at forklare mig og sige nej til systemet.

e Jegfikatvide, at jeg skulle mede fysisk op til de
manedlige meder. Det beted, at jeg skulle hiemmefra pd
tidspunkter, hvor jeg ofte var meget darlig af min kreeftbe-
handling. Det lykkedes mig at fa en aftale om, at mederne
kunne holdes som telefonmede. Jeg teenker ofte pa
mennesker i min situation, der ikke har haft overskud til
atinsistere pa det, og som kommer langvejs fra. Hvordan
har det veeret for dem?
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Hvordan oplevede du din kontakt med kommunens
kraeftrehabilitering under din sygemelding?

Jegvar meget glad for mit forleb i kreeftrehabiliteringen
og oplevede, at jeg kunne veelge til og fra efter behov. Jeg
oplevede endda, at en fysioterapeut tog sig tid til mig uden
for sit skema, da jeg bad hende om r&dd om mit lymfaedem.

Har du et rad til fagfolk, der organisatorisk planlagger
arbejdsrettet rehabilitering?

Jobcenterets indsats er taeenkt som en hjeelp. Men de
standardiserede forleb tvinger sagsbehandlerne til at
gennemfere samtaler uanset behov. Hvad skal samtalerne
til for, hvis den sygemeldte og arbejdsgiveren selv kan finde
ud af det”? Det er spild af ressourcer, og det kommunikerer
en mistro til borgeren.

Jegforeslar, at sagsbehandlerne fér mandat til at vurdere,
hvad den enkelte borger har behov for ogtil at tilretteleegge
fleksible forlab.

Har du et rad til HR-chefer, der har sygemeldte
medarbejdere, som star over for arbejdsrettet
rehabilitering?

Jeg er selv HR-koordinator og er blevet opmaerksom pé, at
der er forskel p4, hvordan de enkelte kommuner opfatter

og leser denne opgave. Jeg er blevet optaget af, hvordan
man som HR bedst kan sikre, at den sygemeldte far et godt
forleb. Jeg vil réde HR til at g& aktivt i dialog med kommunen
—invitér sagsbehandleren ud pé arbejdspladsen. Aftal klare
rammer for, hvad der skal ske. Sperg; Hvad ger vi— og sperg:
Hvorfor ger vi det?

REHPA
— ARBEJDE 0G LIVSTRUENDE SYGDOM

| 2018 afholdt REHPA en workshop for fagfolk, der arbejder
med arbejdsmarkedstilknytning for erhvervsaktive
mennesker med livstruende sygdom.

Formalet med workshoppen var:

- gennem erfaringsudveksling at fa ny viden om
arbejdsfastholdelse og livstruende sygdom, som kan
bidrage til at fremme det daglige arbejde pa tveers af
sundhedssektor, socialsektor og arbejdsmarked

at belyse behovet for fremtidige projekter om arbejds-
rettet rehabilitering til kreeftpatienter og andre med
livstruende sygdom
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Udvikling af praksis forudscetter et dynamisk samspil mellem
evidensbaseret viden, klinisk erfaring og patienternes perspektiver.
Etvidencenter skal bidrage med alle tre former for viden

—o0g viden om samspillet mellem de tre.

KOBENHAVNS KOMMUNE
- Center for Kraeft & Sundhed Kebenhavn

Center for Kreeft & Sundhed Kebenhavn (CKSK) er det
kommunale tilbud i Kebenhavn til mennesker, der er bererte af
kreeft, bade kreeftpatienter, parerende og efterladte. P4 CKSK
er der ansat 23 sundhedsprofessionelle (fysioterapeuter,
sygeplejersker, ergoterapeuter og diestister).

De sundhedsprofessionelle er deltind i tre diagnosespecifikke
teams. Ud over de diagnosespecifikke teams er der et
socialfagligt team med to socialradgivere, der daskker borgere
pa tveers af de diagnosespecifikke teams.

For at understette sundhedsprofessionellei at sikre et
helhedsorienteret blik pa borgerne deltager det socialfaglige
team i ugentlige teammeder. De sundhedsprofessionelle og
socialradgiverne kan ved behov afholde feellessamtaler med
borgerne. Borgere kan henvises til centeret fra egen laege eller

behandlende afdeling, og siden medio 2015 har jobkonsulenter

i Kebenhavns Kommune ogsé mulighed for at henvise til
rehabilitering i CKSK.

e
il o
i P W i

CKSK har indsamlet S
praksiserfaringer fra /!; ffﬂ L
borgere og deler gode

rad

Baseret pa praksiserfaringer

udgiver Center for Kreeft &

Sundhed Kebenhavn i februar

2019 rapporten "Kraeftsygdom og

tilbagevenden til arbejde’, der belyser, hvordan kreeft og
behandling har betydning for menneskers tilbagevenden til
arbejde efter hel eller delvis sygemelding.

Rapporten indeholder gode rad til sundhedsprofessionelle,
kollegaer og arbejdsgivere om, hvordan man bedst stetter
fortsat erhvervsaktivitet under og efter kreeftsygdom. De
gode réad tager udgangspunkt i kreeft, men kan overferes til
andre livstruende sygdomme, der medferer sygemelding.

Rapporten kan downloades pa www.rehpa.dk.

& 3
NOTAT OM KRZAEFT, s
REHABILITERING i
0G ARBEJDE PEGER
FREMAD

REHPA udgiver i februar 2019 notatet "Kreeft, rehabilitering og
arbejde — Viden, lovgivning, praksis og fremtid”, der beskriver
status for REHPAs arbejde med kraeft, rehabilitering og
arbejde i drene 2016-2018 samt anbefalinger for den
fremtidige indsats udpeget af erhvervsaktive kreeftpatienter
og fagprofessionelle fra rehabiliteringsomréadet og arbejds-
markedet i samarbejde med forskere og klinikere fra REHPA
og DEFACTUM.

Rapporten kan downloades pé http://www.rehpa.dk/
professionelle/udgivelser/

AALBORG KOMMUNE
—'Nordkraft’ Tveerfaglig kraeftteam

Tilbage i 2007 etablerede Aalborg Kommune et sundheds-
hus for byens borgere, og i den forbindelse blev der
oprettet et tveerfagligt kreeftteam, der varetager tilbud og
indsatser til borgere med kreeft. Kreeftteamet bestar at tre
socialradgivere og seks sundhedsprofessionelle fordelt pa
to fysioterapeuter, to sygeplejersker, en ergoterapeut og en
dieetist.

Teamet har tveerfaglige udviklingsmeder og fagdage, og de
afholder feellessamtaler med borgerne. Borgerne behaver
ingen henvisning til teamet og kan dermed selv henvende

sig.
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Inden for det kommunale social- og beskaftigelsesomrade kan borgernes darlige oplevelser tilskrives, at der
er et stort antal borgere pr. sagsbehandler, et stort gennemtrak af sagsbehandlere i frontlinjen og manglende

erkendelse af behov for videnbasering af indsatser.

Der er ganske enkelt for lidt erfaring, viden og tid pr. borger, hvis sagsbehandlere pa kompetent og respektfuld
vis skal finde ud af behovet for hjeelp sammen med borgeren, siger Claus Vinther Nielsen.

Claus Vinther Nielsen er en af de socialmedicinere, der

har sterst erfaring i Danmark med rehabilitering. Han har
gennem mere end 30 ar arbejdet med rehabilitering i
praksis, undervisning, vejledning, radgivning og forskning.
Claus Vinther Nielsen er overlaege og professor ved
DEFACTUM og Hospitalsenhed VEST i Region Midtjylland

og ved Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet. Han

er forfatter til lserebeger og en lang reekke videnskabelige
artikler inden for klinisk socialmedicin og rehabilitering, Efter
imere end 10 &r at have arbejdet som forsker og professor
er han nu tilbage til det arbejde, som han startede sin
socialmedicinske karriere med. Han er vendt tilbage til den
praktiske virkelighed og arbejder i dag som sundhedsfaglig
koordinator i en kammune ved siden af sit forsknings- og
udviklingsarbejde som professor. Medet med den praktiske
virkelighed har gjort ham indigneret:

- Narjeg ser pa de historier, som igen og igen forteelles af
borgere om, hvordan de ikke faler sig medt som menneske,
nér de meder det kommunale sagsbehandlersystem,

bliver jeg frustreret. Borgere, der er sygemeldte, forstar ikke,
hvarfor de til tider skal opleve sig kontrolleret af kommunen
ogtilandre tider kan opleve, at alt ligger stille i maneder.
Borgere undrer sig over, at hospitalet, egen laege, kommunen
og virksomhederne ikke kan finde ud af at samarbejde og
kommunikere om borgerens problem. Borgerne forstér ikke,
hvorfor sundheds-, social- og beskeeftigelsesomradet ikke
kan samarbejde med dem som udgangspunkt. Teenk, at vi
ikke er kommet videre!

Claus Vinther Nielsen fremhaever, at den slags historier er
blevet fortalt igennem mange, mange ar. Det er fortasllinger
omborgere, som bliver klemt af manglende samarbejde

mellem de systemer, som skal skabe muligheder for
borgere, der har behov for hjzelp. Borgere, som er syge

og har felger heraf, som har begrasnsede ressourcer og
netveerk, og som oplever sig behandlet som en dusinvare.

- Vived sa meget i dag om, hvad der faktisk skal til, for at
et menneske kan blive rehabiliteret og vende tilbage til et
meningsfyldt hverdagsliv. Det kan undre, hvorfor denne
viden ikke bliver omsat i den faktiske virkelighed. Det er en
gade, hvorfor det er s& svaert for hospitaler og kommuner
at begynde at tage udgangspunkt i individet i stedet for

i diagnosen. Man kan jo sidde over for et menneske og
bruge sin sunde fornuft til at vurdere, hvad det menneske
reelt har brug for i stedet for at se p&, hvad systemet som
standard skal tilbyde et menneske med eksempelvis en
kreeftdiagnose, siger han.

Claus Vinther Nielsen mener, at man ber se naermere pa
hvilke strukturelle tiltag i form af lovgivning, organisering,
ekonomi, data og kompetencer blandt personale, der kan
gore det nemmere at omseette viden til handling. Han mener,
at hvis viljen er til stede, kan noget ivaerkseettes allerede i
morgen.

- Vived helt utroligt meget om, hvordan vi skal gere det
rigtige for borgerne. Vihar en lovgivning, der understotter
etindividuelt fokus. Det faktum, at vores viden og lovens
hensigt ikke omsaettes til praksis, gor det nedvendigt at
undersege, hvad der skal til for at lykkes. Vi skal undersege,
hvilke barrierer der er og komme med nogle konkrete

bud p&, hvordan vi overkommer dem. Det vil jeg gerne se
nasrmere pé i samarbejde med REHPA, slutter han.



Claus Vinther Nielsen er overleege og professor ved
DEFACTUM og Hospitalsenhed VEST i Region Midtjylland
og ved Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet.
Sidelebende med sit forsknings- og udviklingsarbejde
som professor arbejder han som sundhedsfaglig
koordinator i en koonmune. Claus Vinther Nielsen er
medlem af REHPAs Advisory Board.

OM REHABILITERING OG ARBEJDSLIV

Risiko for udstedelse fra arbejdsmarkedet stiger med
leengden af sygefraveer, og sygefravaerets leengde haenger
ikke alene sammen med sygdommens alvorlighed, men
ogséa med psykosociale forhold.

Arbejde er sundt (ogsé under sygdom), nar det foregar i et
sundt arbejdsmilje.

Sygdom og tab af evne til at fungere efter eller med
sygdom kan ikke alene behandles med medicin og kirurgi,
men kreever en helhedsorienteret biopsykosocial indsats.

Indsatsen kreever sundhedsfremme-, forebyggelses-
og rehabiliteringsindsatser fer og efter sygdom og
funktionsevnetab.

Denne type indsatser forudseetter samarbejde mellem
sundheds-, social-og beskeeftigelsesomradet med
borgeren som omdrejningspunkt. Hvis ikke dette
samarbejde fungerer, vil borgeren typisk sege sin leege,
som har begreensede muligheder for at hjeelpe. Leegen
har primeert fokus pa behandling og undgar helst at
forholde sig til sine patienters sociale liv og beskaeftigelse.
Kommunerne lzegger pa den anden side alt for stor vaegt
pa laegens udsagn.

Samarbejde med borgerne fungerer bedst, nar borgeren,
der har behov for hjeelp, har haft mulighed for at seette sig
grundigtind i sine rettigheder og muligheder og inddrages
i beslutninger om egne mal og indsatser.

Kontrol modarbejder samarbejde med borgere, der har
behov for hjeelp, med mindre meningen med kontrol er
gennemskuelig.

Ulighed er et voksende problem, ogsa inden for
rehabilitering. De mennesker, der har sterst behov for
hjeelp er dem, der far mindst hjeelp.
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INGEN ONSKEDE

DEN ULIGHED

Specialiseret palliation er for alle, som har behov. Alligevel er det nzsten kun mennesker med kraftsygdom, der far et tilbud.
Fagfolk i det palliative felt arbejder pa at vende denne ulighed til lighed. En af dem er Kristoffer Marsa, omradeansvarlig

overlage pa palliationsenheden ved Herlev/Gentofte Hospital.

Kraeftpatienter lider ikke mere end andre i den sidste del af
deres liv.Men de udgaer 95 % af de patienter, der far hjzelp fra
specialiserede palliationsenheder pa sygehuse og hospices.
Samtidig oplever andre sveert syge en unedigt grum ded.

Det er mennesker med fx KOL, demens og hjerte-, nyre- og
leversygdomme.

“Diagnosekoden afger sandsynligheden for, om du fér hjeelp,”
siger overlaege Kristoffer Marsa. Han arbejder pa en afdeling,
der har f&et ressourcer til at vende udviklingen hen mod en
mere lige adgang til specialiseret palliation.

“Uden at ville det, har vi skabt en struktur, der systemisk
overser lidelse," fortsaetter han og forklarer, hvordan det
gik til. Det palliative felt er traditionelt udviklet til at fokusere
pa kreeftpatienters forpinthed, og for kreeftpatienter er
intense smerter ofte i centrum af lidelsen. Dette fokus har
styret behandlernes opmaerksomhed. De har udviklet et
rigt fagligt sprog for smerte, og de har en raekke medicinske
lindringsmuligheder til deres radighed. Samtidig skrider
kreeftsygdomme ofte hurtigt frem, og det har gjort det
nogenlunde nemt at tolke dedsprocessens signaler og afgere
timingen for den palliative indsats.

FAKTA OM ULIGHED | PALLIATION

2017 tal fra Dansk Palliativ Database viser, at

95 % af de patienter, der fik hjeslp fra
specialiserede palliationsenheder og
hospices havde en kraeftdiagnose

55 % af mennesker med lungekreeft
modtog terminaltilskud i det sidste halve
ar af deres liv

B % mennesker med KOL modtog
terminaltilskud i det sidste halve &r af
deres liv

Kilde: Dansk Palliativ Database og Lungeforening

Langt mere sleret er sygdomsbilledet, nar det geelder
kronikere med fx KOL eller hjertesvigt. De lever med gentagne
indleeggelser og en livskvalitet i langsomt fald. Deres
sygdomsforleb kan straekke sig over flere &r, og det ger det
sveerere at afgere, hvornér tiden er inde for palliativ hjelp:
Havde patienten ikke bare endnu en forveerring, som nu er
rettet op”? Samtidig har palliative behandlere et langt fattigere
sprog il at registrere og sperge til de symptomer, som er'i
braendpunktet for kronikere, siger Kristoffer Marsd. Det kunne
veere symptomer som sveer kvaelningsfornemmelse eller
almen sveekkelse.

“Det palliative fagomréde har selekteret sig til et fokus pé
hurtigt fremadskridende sygdom”, forklarer Kristoffer Marsa.
Derfor opstod uligheden. Denne ulighed bliver mere og mere
grelitakt med, at antallet af kronikere med langsomme
sygdomsforleb stiger. Alle er enige om, at den ulighed skal
vendes. Opgaven ligger hos de administratorer, der prioriterer
ressourcer, og hos fagfolk i det palliative felt, mener han.

Men hvordan skal fagfolk gribe deres del af opgaven an?

Felles faglighed

Palliation kom til Danmark i 1980erme drevet af enlille

flok pionerer. P& fa artier er feltet vokset i relevans for
sundhedspolitikerne. | dag p8leegges det at lofte tiltagende
centrale og komplekse opgaver —som opgaven med at skabe
lige adgang il palliation. Her er flere heender ikke nok, papeger
Kristoffer Marsa. Det faglige niveau ma prioriteres ferst. “Lige
nu er vi et sammenrend af folk, der synes feltet er interessant,’
forklarer han. “Men vi har i den grad brug for en feelles skoling,
og Vi har en neermest desperat mangel pa forskning.”

De palliative specialister arbejder derfor bl.a. for, at der oprettes
et medicinsk speciale i palliation. Det vil kunne skabe et feelles
niveau blandt palliative specialister og dertil styrke fokus pé
palliation i de andre laegefaglige specialer ogiandre fagrupper,
fx sygeplejersker og fysioterapeuter.

Tiden er med den kurs, Kristoffer Marsa udstikker. “Kraeft-
behandlere er blevet sa dygtige til at forleenge liv, at nogle
kreeftpatienters sygdomsbillede begynder at ligne kronikernes,
siger han. Det skarpe skel mellem onkologiske patienter

og medicinske patienter med livstruede organsvigt er for



Basal palliativ indsats foregdr i den del af sundheds-
vaesenet, som ikke har palliation som hovedopgave,
dvs. den varetages af praksislaeger samt personale
pé& hospitalsafdelinger, plejehjem ogi hjemme- og
hjemmesygepleje. Her udferer de pageeldende fag-
personer palliativindsats som en del af deres samlede
arbejdsopgaver.

Specialiseret palliativ indsats varetages i den del

af sundhedsvaesenet, som har palliation som hoved-

opgave. Det er palliative teams, palliative afdelinger

og hospice. Den specialiserede palliative indsats kan %
foregd, nar patienten er indlagt pa hospice eller palliativ

afdeling, eller det kan foregd via et palliativt team pa

en sygehusafdeling, ambulant eller i patientens hjem/

plejebolig.

Malgruppen for palliativ indsats er alle med livs-
truende sygdom samt deres n@rmeste parerende.

Kristoffer Marsa

Bestyrelsesmedlem i Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPAM)
Specialleege i lungemedicin
Omradeansvarlig overlzege i Palliationsenheden Herlev/Gentofte Hospital

"Den palliative indsats har til formdl at fremme livskvaliteten hos
patienter og familier, som star over for de problemer; der er forbundet
med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig
diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og
andre problemer af bdde fysisk, psykisk, psykosocial og andelig art”

WHO, 2002
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nogle diagnoser ved at udviske sig. Samtidig er flere fagfolk
med ikke-onkologisk baggrund kammet til palliationen.

Med sig beerer de en faglighed, der kan udvikle feltet.
“Indenfor smerte- og kvalmebehandling kan man s& meget
imponerende farmakologisk!” forklarer Kristoffer Marsa.
‘Som laege med baggrund i chronic care rammer man
hurtigere muren mht. medicinske behandlingsmuligheder.
Treethed eller &ndened kan vi ikke behandle med medicin. Til
gengeeld har vi hejtspecialiserede ikke-medicinske lesninger
med os. Det er dem, en hjertesvigtsygeplejerske eller en
rehabiliteringsfysioterapeut er sa hamrende gode til."

En altafgerende samtale

Antallet af mennesker, der lever laenge med livstruende
sygdomme, vokser. Behovet for palliation vokser med. |
fremtiden skal palliative behandlere kunne gribe en patient
med hurtigt fremadskridende, sméacellet lungecancer

med knoglemetastaser. Og de skal ogsé kunne leegge en
behandlingsplan for en KOL-patient med ukendt restlevetid
og svaer andened og almen svaekkelse. Selv om behandlings-
planen er forskellig, er fokus pa det menneskelige mede ens,
understreger Kristoffer Marsa.

Den palliative tilgang prioriterer samtalen mellem behandler og
patient forst. “‘Kernen i palliation — det er relation. Samtalen og
den feelles forstaelse af symptombyrden er altafgerende. Uden
den er du bare en smerte- eller kvalmeleege for mennesker i
den sidste del af livet. Uden den kan du ikke lzegge en behand-
lingsplan,” mener Kristoffer Marsa. Med en helhedsorienteret
palliativ behandlingsplan kan det blive muligt at undgé de
mange genindlaeggelser. Det kan blive muligt at stoppe
unedvendig behandling, der forleenger deden i stedet for livet.
Og det kan blive muligt at afinstitutionalisere deden og hjeelpe
mennesker, som ensker det, til at de hjemme.

Oprindeligt var det onkologiske fagfelt spydspids for palliation.
Nu forestiller Kristoffer Marsé sig, at palliationen kan blive

en spydspids i sundhedsveesenet. Sundhedsveesenet er i
faerd med at organisere sig omkring patienten i centrum, og
her har palliationens tilgang noget at bidrage med. “Vi fagfolk
bliver nemt s begejstrede for robotkirurgi, telemedicin og

nye lazegemidler, “ siger han. “Men hvad ger det ved 0s som
mennesker? Det skal vi huske at sparge om. Vivil alle ses som
mennesker, og nar vi er patienter, har alle ret til at blive set, hert
og respekteret.”

REHPA og forskning i palliation til mennesker
med andre livstruende sygdomme end kraeft

 Palliation til mennesker med lungesygdom:
REHPA (tidligere PAVI) og Lungeforeningen udgav i 2013
en rapport om palliativ indsats til KOL-patienter.

Palliation og rehabilitering til mennesker med demens:
Etigangveerende forsknings- og udviklingsprojekt, der
tager afseet i brugernes perspektiver med fokus pa bade
rehabiliterings- og palliative behov.

Palliation og rehabilitering til mennesker med hiv:
Etinnovativt rehabiliteringsforleb for langstidsoverlevere
med hiv. Forlebet har fokus pa deltagernes
livsforteellinger.

Basal palliativ indsats for hjertesvigtspatienter:
Etigangveerende forskningsprojekt, der underseger
betydningen af en tidligt integreret palliativ indsats
til hjertesvigtspatienter udviklet i samarbejde med
patienter, parerende og sundhedspersonale.

Udvikling af interventioner til parerende til migranter:
Projektet skal udvikle og afpreve intervention(-er), der
kan stotte parerende til livstruede syge med ikke-vestlig
etnisk minoritetsbaggrund i palliative forleb.

“Den nedvendige samtale” om livets afslutning:
Forskningsprojekt i samarbejde med Holbaek Sygehus,
der afdaekker, hvordan patienter, parerende og personale
héndterer et af livets sveereste spergsmal, nemlig
“hvordan ensker jeg, at min sidste tid i livet skal vaere?*

FYSISKE
SYMPTOMER

PSYKISKE PATIENT 0G SOCIALE
PARORENDE FORHOLD

SYMPTOMER

EKSISTENTIELLE/
ANDELIGE
FORHOLD
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MIENNESKER FRA HELE LANDET
-AR GLADE AF OPHOLD
FORSKNINGSKLINIKKEN

REHPAs kliniske ophold bidrager med viden om, hvordan vi bedst muligt hjelper mennesker med livstruende
sygdom til livskvalitet. | 2018 fik 374 deltagere glede af opholdene, samtidig med at klinikere og forskere har

indsamlet veerdifuld, praksisbaseret viden.

Flere ansegere end pladser

Der hari2018 for ferste gang veeret flere ansegninger til
opholdene end mulige pladser, og REHPA har desveerre
méttet afvise 81 deltagere heriblandt parerende. | strategi-
perioden frem mod 2025 vil vi fortsat udvikle rekruttering og
visitation, s& vi sikrer, at REHPAs kliniske aktiviteter har fokus
pa omréader med de sterste videnshuller og de mennesker
med livstruende sygdomme, som har de sterste og mest
komplekse, udeekkede behov. Det er vigtigt, at REHPAs
kapacitet udnyttes fuldt ud til gavn for de alvorligt syge og
deres pérerende.

Tt pa 100% udnyttelse af kapaciteten

1 2018 har vi afholdt 21 rehabiliteringsophold i REHPA regi,
og de 374 deltagere, heriblandt 33 parerende, har udtrykt
stor tilfredshed med opholdene. Dermed er vi teat pa at
udnytte den fulde kapacitet p& 420 individuelle pladser pa

REHPA-OPHOLD

REHPA har status som forskningsklinik, og alle deltagere pa
rehabiliteringsophold bidrager til indsamling af vaerdifuld,
tveerfaglig og tveervidenskabelig viden om rehabilitering og
palliation ved kreeft og anden livstruende sygdom.

Opholdene har fokus pa seerlige omrader, hvor der mangler
dokumenteret viden og/eller klinisk erfaring inden for
rehabilitering og palliation.

Aktiviteterne i forskningsklinikken varetages af en bredt
sammensat, tveerfaglig gruppe af interne og eksterne
fagprofessionelle med specialviden inden for netop de
omrader, som er i fokus for REHPAs forskning og udvikling.

Alle ophold 'gér pé to ben’ og har séledes bade et formal om at
imedekomme konkrete rehabiliteringsbehov hos den enkelte
deltager og atindsamle ny klinisk, forskningsbaseret viden.

Viden indsamlet i forbindelse med de kliniske ophold
udbredes til fagprofessionelle via workshops og netvaerk
samt via videnskabelige artikler, rapporter, notater og
elektronisk formidling.

REHPA-ophold. Desveerre har 67 personer méattet melde
afbud til et ophold. Det sker hyppigst pa grund af forveerring
i sygdom (12 personer), anden akut sygdom (10 personer)
eller dedsfald (5 personer). Vi arbejder mélrettet pa at
tildele ledige pladser til ansegere pé venteliste, men pa
grund af afbud helt frem til ferste mededag - som felge af
sygdom og stor fysisk og psykisk belastning - er det sveert
atf& alle pladser besat. Vi vil fortsat have fokus pé at tildele
afbudspladser til mennesker pé venteliste — ogsé i 'sidste
ojeblik.

Mend, enlige og kortuddannede

deltager ogsa REHPA-ophold

Deltagerne inviteres og rekrutteres i forhold til den enkeltes
problemstilling og de formal, der knytter sig til opholdets
forsknings-og udviklingsspergsmal. Tilbuddene skal gerne
kunne na bredt ud til alle mennesker med livstruende
sygdom uanset ken, alder, social status og etnicitet. | 2018
udgjorde maend 25% af deltagerne sammenlignet med
21%12017. Den yngste deltager var 21ar og den eldste

85 &r. Cirka 0% af deltagerne har kortere uddannelser
(fagleerte, korte videregadende uddannelse eller korte
kurser). Godt hver tredje bor alene (36%), og hver fierde har
bern under 18 ar.

REHPA-ophold pa Legumkloster Refugium

og styrket samarbejde pa tvars

De kliniske aktiviteter foregér fortsat primaert pd REHPAS
forskningsklinik i Nyborg, Vileegger veegt pé, at opholdene
og den afledte viden baseres pé realistiske tilbud, som
kan omsesttes til praksis pa andre lokaliteter, eksempelvis
i kommuner og regioner eller hos andre eksterne
udbydere. Derfor har REHPA 1 2018 samarbejdet med
Legumkloster Refugium og Syddansk Universitet om et
rehabiliteringsophold med fokus pé eksistentielle behov
ved kreeft. Det blev afholdt badde pé Legumkloster Refugium
og i Nyborg, Deltagere sével som interne og eksterne
samarbejdspartnere udtrykte stor tilfredshed pé tveers af
lokaliteterne.
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Samarbejdet med eksterne om kliniske aktiviteter pé og
uden for REHPA vil fortsastte de kommende &r. Vi ensker at
udbygge kliniske forskningsaktiviteter pd andre lokaliteter
end Nyborg for at sikre sammenhaengende forleb og opna
synergi i vidensindsamlingen pa tveers af lokaliteter og
forskningsmiljeer.

Andre diagnoser end kraeft

| efteréret 2018 bed vi velkommen til de forste deltagere
med andre diagnoser end kreeft. Vi valgte at satte fokus
pa to seerlige grupper: Mennesker, der blev smittet med
hiv for 25 ar siden ogi dag lever med komplekse senfelger,
og hjertestopoverlevere, som trods vellykket genoplivning
har en raekke felger i form af kognitive, mentale, sociale og
fysiske funktionsnedseettelser.

OPHOLD FOR FAGPROFESSIONELLE
| REHPAS FORSKNINGSKLINIK

Du kan sege om at deltage i et REHPA-ophold som
fagprofessionel. Her vil du fa inspiration og viden, som du
kan bruge i dit eget faglige virke. P& alle forleb er der fokus
pa, hvilke redskaber der anvendes ift. behovsvurdering,
malseetning og evaluering samt paedagogiske og didaktiske
forhold. Lees mere om mulighederne for at deltage som
fagprofessionel pa REHPA ophold pé rehpa.dk.

gtover aktuelle REHPA-ophold pa

- ww.rehpa.dk/borger/rehpa-ophold/

Feelles for de to grupper er, at der stort set ikke findes
dokumenteret viden om behovet for og effekten af
rehabilitering og palliative indsatser. De kliniske aktiviteter
rettet mod hiv- og hjertestopoverlevere fortseetter i 2019.

KAPACITET 0G KATEGORIER
AF REHPA-OPHOLD

REHPAs samlede kapacitet er 21 REHPA-ophold om é&ret.
Afheengig af hvilke forskningsspergsmal og problemstillinger
som belyses, er de kliniske ophold delt i tre kategorier:

Innovative ophold
Arligt op til fire ophold med fokus pé kvalitativ forskning.

Udviklingsophold
Arligt op til seks ophold med fokus pé kvantitativ forskning,

Ophold for mennesker med blandede kraftdiagnoser
Arligt op til 11 ophold med fokus pé Klinisk udvikling og
forskning.

Et typisk klinisk ophold pa8 REHPA er defineret ved et fem
dages forleb, 12 ugers hjemmearbejde og opfelgning

pa to dage. Dette princip kan afviges, nér malgruppe,
forskningsspergsmal eller andre kliniske faglige forhold
begrunder det.
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Antal deltagere og parerende
pa REHPA-ophold 2016-2018

Antal deltagere over tid

Fuld kapacitet
=420 deltagere pa ophold
inkl. parerende

2017

Sadan fordeler deltagerne sig

2016 2017

Deltagere med
livstruende sygdom

266
Parerende

Deltagere i alt

Forleb

2018

| alt 374 deltagere
pa REHPA-ophold 2018

Sadan fordeler forlebene sig

Forleb

Blandede kraeftdiagnoser 95
Hjernetumor og parerende 2
Hoved-hals-kreeft 1
Myelomatose (nogle med péarerende) 25
Blandede kraftdiagnoser 18-40 ar
Fokus pa eksistentielle behov
Hjertestop og parerende

Mangearigt hiv-forleb

Deltagere

179
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DELTAGERE MED LIVSTRUENDE SYGDOM FORDELT PA REGIONER

9,4%

32 deltagere

18,8%
64 deltagere 30’2%
103 deltagere
14,4%
27 3% 49 deltageore

93 deltagere [ {

DELTAGERE MED LIVSTRUENDE SYGDOM FORDELT PA REGION 0G
INDEKSERET | FORHOLD TIL DEN VOKSNE BEFOLKNING.

Nordjylland Midtjylland Syddanmark Sjzlland Hovedstaden

Deltagere fra hele landet pa ophold

REHPAs hejt specialiserede forskningsklinik modtager deltagere fra hele landet. Ogsa i 2018 har vi haft deltagere fra alle fem
regioner. Der er fortsat forholdsvis flere deltagere fra Region Syddanmark, mens andelen af deltagere fra Region Midtjylland
ligger forholdsvis lavere, nar der tages hejde for fordeling af indbyggere i de enkelte regioner. Vi arbejder mélrettet for at udbrede
kendskabet til den nationale forskningsklinik, s& der sikres lige adgang for deltagere uafhaengig af bopeel.
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FORSKNING OG KLINISK UDVIKLING 2018

REHPA-OPHOLD

Rehabilitering til mennesker
med myelomatose

PROJEKTANSVARLIGE

Eva Jespersen, forskning
Jan Tofte, klinik

SAMARBEJDSPARTER

OUH og Sjeellands
Universitetshospital, Roskilde

FORMIDLING

Workshop, rapport og
videnskabelige artikler

Eksistentielle behov og kreeft.
Projekt: "Energi til livet”

Vibeke Graven, forskning
Annette Rasmussen, klinik

Niels Christian Hvidt og
Kirsten K. Roessler, SDU

Workshop, notat og
videnskabelig artikel

Rehabilitering til mennesker
med Hjernetumor grad lll og IV
og deres parerende

Karin Dieperink, forskning
Susan Dybkjeer Johanson, klinik

Rigshospitalet og
Hammel Neurocenter

Workshop, notat og
videnskabelige artikler

Rehabilitering tilmennesker,
der har overlevet hjertestop

Lars Tang, forskning
Rikke Tornfeldt Martens, klinik

Rigshospitalet, Skejby Sygehus,
OUH, Aalborg Universitetshospital
0g DANCAS Netveerket

Workshop, notat og etablering
af forskningsprojekt

Livsforteellinger om at

Helle Timm, forskning

HIV Danmark, samt infektions-

Notat og videnskabelig artikel

leve med hiv Annette Rasmussen, klinik medicinske afdelinger pa
Hvidovre Hospital, OUH og
Skejby Sygehus
Rehabilitering til mennesker Karin Dieperink og Marianne Boll Rigshospitalet Artikler og ph.d.
med hoved/hals kreeft Kristensen, forskning
Dorthe Sested Jargensen, klinik
Unge ogunge vaoksne Karen La Cour, forskning Referencegruppe Workshop, notat, etablering af
med/efter kreeft Dorthe Sested Jorgensen, klinik netveerk og forskningsprojekt
Kraeft, rehabilitering og arbejde Lars Tang og Maria Aagesen, DEFACTUM og Kebenhavns Workshop, notat og etablering

forskning
Jan Tofte, Klinik

Professionshaejskole

af netvaerk
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REHPA PROJEKTER
OM REHABILITERING

PROJEKT PROJEKTLEDER START SLUT
Udvikling af modeller

Rehabilitering til hjertepatienter med specialiseret behandlingsbehov (CopenHeart) Ann-Dorthe Zwisler 03.11.17 01.11.20
Demens og rehabiltering (DEM-REHAB) Jette Thuesen 07.03.16 31.12.19
Arbejdsmarkedstilknytning efter en hjertesygdom Lars Tang 01.10.17 2019
Hoved-halskraeft og ernaeringsrehabilitering Marianne Kristensen 01.05.17 30.04.20
Hjertestopoverlevere og rehabilitering Vicly Joshi 01.0117 31.12.21
Fokus pa hverdagen. Rehabilitering for mennesker med hjernetumor Karin Dieperink 01.01.18 31.12.18
grad lll + IV og deres péarerende

Tveerfaglig rehabilitering til prostatakreeftpatienter Karin Dieperink 04.04.16 31.08.18
Myelomataose og rehabilitering Eva Jespersen 01.07.17 31.12.20
Kreeft, rehabilitering og arbejde Lars Tang og Maria Aagesen 2015 2019
Outcome i rehabilitering - herunder PRO

PRO og hjerterehabilitering Ann-Dorthe Zwisler 011017 31.12.21
Oversaettelse og validering af sevnsskemaet ISI til dansk Karin Dieperink 07.09.16 211218
At spise er at ove sig: Daglige udfordringer efter hoved-halskreeft Karin Dieperink 06.01.14 31.03.18
Hjertepatienters oplevelser med psykosocial stotte fra sundhedsveesnet Line Zinkernagel 0110156 31.12.19
Forebyggelse af genindlaeggelser blandt ldre patienter Sara Fokdal Lehn 01.09.15 31.08.18
Melanompatienters egen-rapportering af bivirkninger til immunterapi Leerke Tolstrup 01.09.16 30.08.19
Opretholdelse af fysisk aktivitet efter endt hjerterehabilitering Lars Tang 01.01.18 01.01.20
Monitering og kvalitetssikring

Kvalitetssikring af kreeftrehabilitering i en kommunal kontekst Lars Tang 01.0417 01.18.18
Monitering af hjerterehabilitering pa tveers af landegresnser Lars Tang 011217 01.12.19
National kortlaegning af rehabiliteringstiloud for patienter med Claudicatio Intermittens  Lars Tang 30.01.18 01.06.18
Fysisk traening ved hjerterehabilitering - frafald og fravaer Lars Tang 01.11.17 01.03.19
Hjerterehabilitering - at bygge bro mellem evidens og praksis Cecilie Lindstrom 011215 30.11.18
Implementering

Kommunal hjerterehabilitering i Region Midtjylland Charlotte Pedersen 01.08.18 31.05.20
Evaluering af forlebsprogram — data om kraeftrehabilitering Jette Thuesen 12.01.18 30.04.18
Dokumentation og udvikling

EVA-KOM: Kompetenceudvikling som element i implementering af behovsvurdering Jette Thuesen 01.11.17 31.08.18
Review af forskning fra RcDallund Karen La Cour 09.05.16 01.05.18
Aktivitet, kreeft og livskvalitet i eget hjem Karen la Gour 2012 2018
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REHPA PROJEKTER
OM PALLIATION

Lees mere om REHPAs projekter pa

http://www.rehpa.dk/projekter/

PROJEKT PROJEKTLEDER START SLUT
Palliativ indsats i kommuner

Evaluering af satspulje "En veerdig ded — modelkormmuneprojekt” Mette Raunkiger 06.04.16 28.02.19
Udvikling af interventioner til migranter Jahan Shabnam 01.02.18 31.01.19
Kortlaegning af basal palliativ indsats i 20 danske kommuner Mette Raunkiger 01.08.18 31.11.19
Palliativ indsats pa sygehuse

Basal palliativindsats med afseet i hjertesvigtspatienters fortaellinger Stine Roikjeer 01.07.17 31.06.20
Samtaler ved livets afslutning Heid Bergenholtz 01.04.18 30.03.21
Oncology treatment in patients with lung or prostata cancer in final stages of life Tine lkander 2018 2021
Specialiseret palliativ indsats

Delprojekti DOMUS: Accelererede forlob i eget hjiem Helle Timm 09.0813 31.08.18
Kortleegning og status for den specialiserede palliative indsats Lene Jarlbaek 01.0817 31.12.18
Hospicer i Danmark — historie, praksis og betydning Helle Timm 02.01.17 31.12.19
Palliativ indsats pa tveers af sektorer

Frivillighed i eget hjem, pa plejehjem og hospicer Karen Sangild Stelen 01.11.17 16.11.21
Videokonsultationer i palliativ indsats, litteratur review Mia Jess 2017 3112.018
Arkitektur, design og lindring, hjemmeside Helle Timm 01.01.18 31.12.18
Beslutninger ved livets afslutning Vibeke Graven 01.04.18 31.12.18
Videndeling med borgere og professionelle, rehpa.dk Helle Timm 01.05.18 31.12.18
Dansk overseettelse og validering af SPICT™ Heidi Bergenholtz 011117 01.08.18
Dedssted, dedsarsager og forleb forud

Dodssted og dedsérsager 2012-2014 Lene Jarlbaek 01.05.16 08.06.18
Ded inden for 14&r efter indleeggelse Lene Jarlbaek 06.10.15 30.06.18
Varighed af cancer forud for ded af cancer Lene Jarlbaek 20.0817 08.12.18
Smertelindring

Opfelgning af patienter i opioidbehandling - ny klinisk retningslinje SST Lene Jarlbeek 011217 01.02.19
Anvendelsen af morfinlignende lazegemidler i Danmark-Sverige-Norge Lene Jarlbaek 14.09.15 30.06.18
Smerter og smertebehandling blandt patienter med myelomatose Lene Jarlbaek 011217 08.11.18
—erfaringer fra REHPA-forleb

Internationalt samarbejde om udvikling og formidling af palliativ indsats

Internationalt samarbejde om kvalitativ forskning, udvikling og formidling af palliativ indsats Helle Timm 01.07.16 30.06.20
Palliation til grenlandske kreeftpatienter Helle Timm 2015 01.04.18
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NE TVARK - SAMARBEJDET

OM RELEVANT VIDEN

REHPA samarbejder og deler viden

o - FONDE 0G RAD

pa tvaers af faggrupper, geografier og

institutioner for at fremme udviklin- A ORCERE

gen inden for rehabiliterings- og MILJGER

palliationsomradet.

REHPA prioriterer rjetvaerksgrbejdel ot 06 AN,

hejt som en naturlig del af videndeling - KLINISKE INTERESSE-
- INIERNATIONALE AKTIVITETER ORGANISATIONER

blandt andet ved selv at drive en raekke FAG;IGE
R FYRTARNE

netveerk og ved at deltage i eksterne

netveerk og konferencer.

R REHPA
REHPA har seerligt fokus pé nye, PLEGE. FEEETINE
relevante netveerk i takt med, at vi REHABILITERINGS- UDVIKLING KOMMUNER,

0G BEHANDLINGS-

iveerksaetter nye aktiviteter. Nar vi S L T

identificerer et behov, eller hvor det
eftersparges direkte, tager REHPA gerne
teten pé opstart med sekretariats-
bistand, mélgruppe og medefacilitering.
Vi giver stafetten videre, nar netveerket
er etableret og kerer godt.

PATIENT-
FORENINGER

REGIONER 0G STAT

DOKUMENTATION

NATIONALE 0G
INTERNATIONALE
FORSKNINGS-
MILJOER
FAGLIGE NETVARK
0G SELSKABER

INTERNATIONALE PROFESSORER

REHPA har tilknyttet to internationale professorer. De bidrager med sparring og vejledning til REHPAs forskere og
samarbejdspartnere — og giver rehabilitering og palliationsfelterne et globalt perspektiv. Professorerne medes med
REHPA to gange érligt.

David Clark er professor
imedicinsk sociologi,
BA, MA, PhD, FacSS ved
University of Glasgow i
Skotland.

Rod Taylor er professor i
sundhedstjenesteforskning,
BScHons, MSc, PhD,
direkter for Exeter Trails Unit
og NIHR, seniorforsker ved
University of Exeter Medical
Schooli England.
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| 2018 initierede REHPA et netveerk om ‘rehabilitering til unge
efter kreeft’. Etableringen 1 i forleengelse af REHPAs unge-
forleb og workshop om unges behov for kraeftrehabilitering,
Workshoppen var for regionale og kommunale fagprofes-
sionelle, der til daglig arbejder med unge med og efter kraeft.
Her blev det klart, at kommunerne generelt mangler viden
og erfaring om unge voksnes behov — simpelthen fordi de
ikke meder demikommunalt regi. Behovet er imidlertid
stort. Netvaerkets formal er derfor dels at arbejde med
mulighederne for rehabilitering i forbindelse med kraeftsyg-
dom hos unge vaksne, dels med den mest hensigtsmeaessige
organisering af opgaven.

Netvarket bestar af sundhedsprofessionelle med erfaring og
interesse for unge med kraeft. Det er abent for nye medlemmer.
Der planlagges to arlige meder — det forste i januar 2019.

REHPAS IGANGVARENDE NETVARK

REHPA driver en reekke faste netvaerk. De er som udgangs-
punkt &bne for nye deltagere, og deltagelse er gratis. Lees
mere pa rehpa.dk/professionelle/netvaerk.

Kommunal palliativ indsats

Deltagerne er professionelle med ansvar for kankrete
projekter/udvikling af den palliative indsats i en kommune
eller region.

Netvark om rehabilitering til unge efter kreaeft

Netvaerket arbejder med rehabilitering i forbindelse med
kraeftsygdom hos unge voksne og med den mest hensigts-
maessige organisering af opgaven i kommuner og regioner.

Netvark om uddannelse i rehabilitering og palliation
Netveerket understetter udvikling af uddannelsestilbud om
rehabilitering og palliation til mennesker med livstruende
sygdom.

Netvaerk for patientforeninger og interesseorganisationer
Netveerket arbejder pé i feellesskab at udvikle kommmunika-
tion om palliation og rehabilitering til mennesker, der lever
med livstruende sygdom.

DANCAS — netveerk for udvikling af rehabilitering

efter hjertestop

Netveerkets fokus er hjertestopoverlevere og rehabilitering.
Dets primeere formal er at dele viden af betydning for
udvikling af omradet og at gennemfare relevant forskning,
der pé sigt ogsa er nationalt koordineret.

INTERNATIONALT SAMARBEJDE

| det daglige arbejder REHPAs medarbejdere naturligt pa
tvaers af faggrupper og geografier. Herhjemme sikrer vi lokal
forankring med kontorer i alle regioner, mens viretter et
vagent oje mod tendenser og praksisser globalt. | Strategi
2025 har REHPA séledes en mélsaetning om at ege det
internationale samarbejde i bade nordiske, europasiske,
vestlige og ikke-vestlige lande.

REHPA blev i 2018 kontaktet af klinikere og en forsker

fra Landssygehuset i Torshavn. Hensigten var at afklare
de strategiske og praktiske overvejelser om at udbrede
palliationsindsatserne pa Faereerne — og hvordan REHPA
med sin erfaring fra Danmark kan bistd arbejdet gennem
sparring og eventuelt projektsamarbejde.

P& Bond University (Australien) tog Nutrition and
Dietetics-teamet i efterdrssemestret godt imod REHPAS
ph.d.-studerende Marianne Boll Kristensen. Teamet stér for

dieetistuddannelsen oglaver forskning i samarbejde med de
omkringliggende hospitaler. Marianne forsker i ernaering til
hoved-hals-kreefpatienter, og ud over at arbejde med eget
projekt er huninvolveret i lokale projekter med dataindsam-
ling, artikelskrivning, konferenceoplaeg og caseundervisning
med observation og feedback.

I maj var REPHA veert for 13 delegerede i Canadian Frailty
Network. Formalet var at blive klogere pé videncentrets
funktion og opgave generelt og s&erligt vores viden og
erfaringer med rehabilitering og palliation til livstruede syge
mennesker, &ldre og demente.

| Korea bliver befolkningen &ldre og flere bliver demente.
P& et beseg i Danmark i december lagde koreanske
politikere og forskere sdledes vejen forbi REHPA for at f4
indsigt i forskningen i demens ogi status for rehabilitering
ved demens i Danmark.
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REHPA-SEMINARER
06 WORKSHOPS 2018

12018 satte REHPA spot pa en bred vifte af emner inden for
rehabilitering og palliation til livstruede syge. REHPAs
temadage er som oftest malrettet fagprofessionelle fra
kommuner, regioner, hospices, uddannelses- og forsknings-
miljeer. 12018 blev der sammenlagt holdt ni seminarer og
workshops med deltagere fra hele landet.

Temaerne udveelges efter aktuelle aktiviteter hos REHPA,
seerlige problemstillinger i arbejdet med rehabilitering og
palliation ved livstruende sygdom generelt og ikke mindst
som afrapporteringsform p& REHPAs rehabiliteringsforlab.
Ved at dele viden dialogisk med feltets akterer far REHPA
viden tilbage, og smé& som store skibe kan saattes i seen
—fxkonkrete initiativer som nye netveerk.

P& REHPAs generelle rehabiliteringsophold er det at vende
tilbage til arbejde en fast del af programmet. | oktober in-
viterede vi til workshoppen ' Arbejde og livstruende sygdom'’
primeart for sundhedsprofessionelle og socialrddgivere, der
beskeeftiger sig med arbejdsrettet rehabilitering. Mélet var
gennem erfaringsudveksling og videndeling at bidrage til at
fremme det arbejdsrettet rehabilitering pé tveers af social-
og sundhedssektoren samt arbejdsmarkedet — og at belyse
behovet for nye, relevante projekter.

EN PROFESSOR
TRADER TIL

Den 28. september var en festdag i REHPA og ikke mindst

for Karen la Cour, leder af Rehabiliteringsgruppen. Med
forelaesningen ‘Liv, kreeft og aktivitet tiltrédte Karen formelt
som professor i rehabilitering og palliation ved REHPA, Klinisk
Institut SDU og Odense Universitetshospital. | sin tiltreedelses-
forelaesning blev tilhererne fert med pé en rejse gennem
mange ars dedikeret forskning inden for rehabilitering og
palliation til mennesker med kreeft.

P& programmet var ogséa professor emeritus i medicinens
filosofi Lennart Nordenfeldt, Linképings Universitet, der
forelaeste om human health and ability, mens centerchef
Jette Vibe-Petersen, CKSK, og professor Helle Ploug Hansen,
SDU, gav hvert sit bud pé fremtidsperspektiver inden for feltet.
Dagen blev rundet af med en reception i REHPAs egne lokaler
med smuk udsigt over Nyborg voldanleeg, flotte taler og sang.

David Clark med sin
bog "Cicely Saunders:
ALife and Legacy" i
anledningen af 100
aret for palliationens
forkvinde. Her ved
REHPAs seminar om
total pain.

P4 palliationsomréadet fejrede REHPA i juni 100 &ret for
Cicely Saunders med et seminar om begrebet ‘total pain’

og helhedsorienteret lindring i praksis — blandt andet med
opleeg fra REHPAs tilknyttede, internationale professor David
Clark (Skotland). Og i december kunne vi eksklusivt invitere
til en workshop med professor Arthur Frank (Canada) om
narrativers betydning i den sundhedsfaglige praksis og
forskning. Emnet har stor interesse, og deltagerne arran-
gerede sigi et uformelt netveaerk, der medes igeni 2019 om
et aktuelt program udviklet i feellesskab.

(_"3‘*« =
e TR

Karen la Cour og Lennart Nordenfeldt ved
professortiltreedelsen i september.
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DELTAGERNE KOMMER
LANGVEJS FRA

REHPAs seminarer ag workshops har i 2018 haft mere end 500 deltagere fra hele landet. Hertil kommer et ukendt
antal 'virtuelle’ deltagere, som har fulgt seminarerne online —enten via live streaming eller efterfelgende pa rehpa.dk.
Under live streaming kan deltagerne kommentere og drefte oplasggene i en chat.

REHPAs seminarer og workshop trakker
som regel fulde huse. Er rejsen for lang, er
der i de fleste tilfaelde mulighed for at felge
med via live streaming.

2.marts Koordinering af rehabilitering og palliation

23.marts Sevn hos cancer- og hjertepatienter

26.maj Behov for rehabilitering hos unge efter kreeftbehandling — hvordan imedekommer vi dem?

13, juni Cicely Saunders 100 ar - seminar om begrebet 'total pain' og helhedsorienteret lindring i praksis

4.september Nar hjertet svigter, temadag om palliation til hjertepatienten

6. september Palliativ indsats til bern og unge i Danmark (i samarbejde med Hospice Forum Danmark og Fagligt Selskab for Palliationssygeplejersker)
28.september  Rehabilitering og palliation: aktivitet, sundhed og fremtidsperspektiver

24. oktober Arbejdsrettet rehabilitering og livstruende sygdom (Workshop)

3.december The use of narratives in health practice and research for people with life-threatening illness
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ORGANISATION
—SIRATEGI 2025 SATTER
LANGSIGTET RETNING

At formulere essensen af og kursen for REHPA har vaeret og tilstande, herunder hjerte-, lunge-, neurodegenerative,

seerligt for 2018. Med gode input fra medarbejdere, infektions- og multisygdomme. 1 2018 tog REHPA séledes

Advisory Board og styregruppe har REHPA séledes lanceret de ferste skridt med rehabiliteringsforleb for hjertestop-

‘Strategi 2025, Strategien udstikker en langsigtet kurs for overlevere og HIV-smittede.

REHPA. Gennem kliniske og praktiske aktiviteter sdvel som

forsknings-, udviklings-, formidlings- og dokumentation- | det ojemed har REHPA i test samarbejde med OUH og

saktiviteter vil videncentret bidrage til feltets udvikling. Og styregruppen i lebet af 2018 arbejdet pé at e&endre det

viger det i samspil med og pé tveers af landets kommuner organisatoriske forhold internt pa OUH. REHPA har som

og regioner. afsnit pa - og med god stette og sparring fra - Onkologisk
Afdeling faet sit afsaet som nationalt videncenter. Med det

Samtidig tager ‘Strategi 2025’ afseet i en udvikling, der s& bredere sygdomsfokus bliver REHPA fra arsskiftet 2018-19

smét er i gang. Fremover vil REHPA ikke alene have fokus pa et selvsteendigt center med afdelingsstatus forankret

kreeft, men ogsé et bredere felt af livstruende sygdomme Region Syddanmark p& OUH.

Videncenterchef:
Ann-Dorthe Zwisler

VISION

—— KOMMUNIKATION
& NETVARK

....... SEKRETARIAT

at bidrage med forsknings- og
erfaringsbaseret viden om
rehabilitering og palliation for at

skabe bedst mulig livskvalitet Leder:
for mennesker med livstruende Charlotte Toft-Petersen
sygdom.
g TTTTTET T T ATTTTmT T
MISSION ; | ;
at samle, skabe og dele viden
om rehabilitering og palliation KLINIK REHABILITERING PALLIATION
tilgavn for mennesker med
livstruende sygdomme. Leder: Leder: Leder;

Annette Rasmussen Karen la Cour Helle Timm



REHPA ARSRAPPORT 2018 35

De indre linjer

| foraret bed vi velkommen til Karen la Cour, professor i
rehabilitering og palliation og leder af Rehabiliteringsgrup-
pen. Med fuldt hus pé faggruppernes ledelsesposter kunne
REHPA feerdiggore strategiarbejdet og initiere opgaver og
projekter pé tveers af grupperne.

P& Advisory Boards forérsmaede bed vi velkommen til 13

nye medlemmer i overvejende grad fra kommunal praksis,
mellemlange uddannelsesinstitutioner og den basale
palliation. Den ny sammensaetning modsvarer REHPAs
vision, brede malgruppe og samarbejdsflade. Det var ogsa
med gleede, at et helt nyt Brugerpanel medtes ferste gang i
2018. Medlemmernes engagement, tid og perspektiver er af
stor veerdi for videncentrets arbejde.

Radgivende styregruppe

REHPAs radgivende styregruppe teeller medlemmer fra
Sundhedsstyrelsen, Danske Regioner, Kommunernes
Landsforening og to medlemmer fra Danske Patienter samt
repreesentanter fra REHPAs to driftsorganisationer. Styre-
gruppen er garant for en forsvarlig drift af videncentret og
yder ekonomisk, strategisk og udviklingsmaessig radgivning
til REHPAs ledelse. Styregruppen samles to gange arligt.

MEDLEMMER AF RADGIVENDE STYREGRUPPE

Region Syddanmark
v/ Kim Brixen, direkter, Odense Universitetshospital (formand)

Syddansk Universitet
v/ Ole Skett, dekan, Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet
(neestformand)

Sundhedsstyrelsen
v/ Line Riddersholm, ergoterapeut, MSP, specialkonsulent,
Planleegning

Danske Regioner

v/ Helene Skude Jensen, seniorkonsulent, Forebyggelse og
kroniske sygdomme, Center for sundhed og sociale indsatser
(Sus)

Kommunernes Landsforening
v/ Hanne Agerbak, kontorchef, Center for Social og Sundhed

Danske Patienter (to pladser):

v/ Kreeftens Bekeempelse, Bo Andressen Rix, chef, Dokumentation
og Udvikling og Laila Walther, afdelingschef, Patientstette & Lokal
Indsats. Tak til Laila Walther, der er udtrédt som felge af jobskifte,
for en solid indsats i styregruppen.

v/ Scleroseforeningen Jette Bay, neestformand
Sclerosehaospitalernes bestyrelse og nastformand
Patientinddragelsesudvalget Region Hovedstaden
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BRUGERNE

RADGIVER REHPA

REHPA arbejder aktivt pé at udvikle aktiviteter, s& de giver
mening —fagligt, praktisk, professionelt og ikke mindst

menneskeligt. | det arbejde er det bade relevant og naturligt

atinvolvere videncentrets brugere, der kan se REHPA
udefra ogi sammenhang med eksterne aktiviteter.

QOrganisatorisk har videncentret tilknyttet to réd — et
Advisory Board og et Brugerpanel —som fra hvert sit
stasted radgiver, perspektiverer og advokerer for viden-
centrets retning og malsatninger. Ogsa i den kliniske
udvikling og i forskningen involverer REHPA brugere pé
mange niveauer og i flere faser.

MEDLEMMER AF ADVISORY BOARD

Mogens Herder (formand), professor, leage, Institut for
Sundhedstjenesteforskning, Syddansk Universitet

Christian Bartholdy, centerchef, Center for Omsorg og
Sundhed, Herlev Kommune

Christian Harslef direktor, Roskilde Koonmune

Claus Vinther Nielsen, klinisk professor, laege, KI. Socialmedicin
og Rehabilitering; Institut for Folkesundhed, Aarhus Universitet

Henning Langberg, professor, cand. scient, fysioterapeut,
Institut for Folkesundhed, Kebenhavns Universitet og
Kebenhavns Kommune

Ingelise Juhl, chef for Sundhed og Omsorg, Syddjurs
Kommune

Irene Ravn Rossavik, chef for Sundhedscentrene, Esbjerg
Kommune

Jannie Fogh Kristensen, leder Rehabiliteringsenheden,
Randers Kommune

Jeanette Praestegaard, docent, fysioterapeut, ph.d., Absalon

Jens Sendergard, professor, leege, Forskningsenheden for
Almen Medicin, Syddansk Universitet

Jette Vibe-Petersen, leder, speciallaege, Center for Kraeft og
Sundhed, Kebenhavns Kommune

Jorn Herrstedt, professor, overlaege, Klinisk Onkologisk

Afdeling og Palliative Enheder, Sjaellands Universitetshospital

Kim Petersen, rektor, sygeplejerske- og sosu-uddannelserne,

Diakonissestiftelsen

Advisory Board

REHPA har siden 2015 haft et fagligt, professionelt Advisory
Board tilknyttet. | 2017 blev de ferste to &r evalueret, og
retningen for de komnmende ar udstukket. Pa det ferste af
to meder i 2018 re-konstituerede réadet sig—med en del
tidligere og en del nye medlemmer. Mederne i 2018 har
begge haft temaerne kvalitetsudvikling og anvendelsen af
PRO pé& dagsordenen.

P& bagrund af medlermernes droeftelser udarbejder REHPA
temanotater fra meder i Advisory Board, og de kan tilgés pa
rehpa.dk.

Kirsten Halskov Madsen, cand.cur, tidl. Lektor pa VIA
Sygeplejerskeuddannelsen

Lene Henriksen, leder af Rehabiliteringen, Kerteminde
Kommune

Lene Paaske, sundhedskonsulent, Greve Kommune

Lis Adamsen, professor, sociolog, sygeplejerske,
Universitetshospitalernes Center for Sundhedsfaglig Forskning

Lisbet Due Madsen, leder, cand.cur,, Arresedal Hospice

Mai-Britt Guldin, postdoc, psykolog, Almen Praksis, Institut for
Folkesundhed, Aarhus Universitet

Margit Lundager, forstander, Kildeveeld Sogns Plejehjem

Mef Christina Nilbert, forskningschef, laege, Kreeftens
Bekempelse

Merete Bech Poulsen, oversygeplejerske, Onkologisk Afdeling R,
Odense Universitetshospital (fra 2019)

Michael Hviid Jacobsen, professor, sociolog, Aalborg
Universitet

Mogens Lytken Larsen, professor, klinisk overlaege,
Forskningsenhed for Ulighed i Hjertesundhed, Aalborg
Universitetshospital

Niels Christian Hvidt, professor, teolog, Forskningsenheden for
Almen Praksis, Syddansk Universitet

Per Sjegren, klinisk professor, overlasge, Institut for Klinisk
Medicin, Rigshospitalet

Uffe Juul Jensen, professor, filosof, Institut for Filosofi, Aarhus
Universitet
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Brugerpanelet

REHPA etablerede i 2018 et Brugerpanel. Medlemmerne
maedes to gange arligt til workshops om aktuelle projekter og
temaer, REHPA arbejder med. | 2018 gjorde medlemmermne
os klogere pé blandt andet parerendss rolle i forbindelse
med ernaering og maltider til hoved-hals-kreeftpatienter,

pa relevant udvikling af renpa.dk og ikke mindst p& ensker

og behov ved etablering og indretning af et kommende
produktions- og undervisningskekken.

Brugernes stemmer i klinik og forskning

Ogsa i forbindelse med konkrete forsknings- og udviklings-
projekter involverer REHPA eksterne fagpersoner. Nar
REHPA 12018 har udviklet nye kliniske rehabiliteringsforleb,
er udvalgte patienter og parerende blevet preasenteret

for projektbeskrivelsen enten som repreesentanter i en
tilknyttet referencegruppe eller som medlemmer i Bruger-
panelet. Ved udviklingen af disse kliniske programmer gér
klinik og forskning hand i h&nd, lige som brugerinvolvering
indgér som et obligatorisk element i vidensindsamlingen.
Fx deltog patienter, pdrarende og fagprofessionelle i
november sammen i en workshop som led i udviklingen af
et rehabiliteringstilbud til hjertestopoverlevere. Formalet
var at identificere patienter og pérerendes behov for stotte
og siden —for de fagprofessionelle — at drefte input og
perspektiver.

REHPAs forskningsgrupper samarbejder hyppigt med fag-
personer, eksempelvis pa kortleegninger, ved valg af temaer

PRO - EN KILDE TIL VIDEN

Patientrapporterede oplysninger, i daglig tale PRO, handler om
patientens egen oplevelse af helbred og livskvalitet - af fysisk
og mentalt helbred, symptomer, bivirkninger, helbredsrelateret
livskvalitet og funktionsniveau. Sammen med laboratoriesvar
og patientjournal er PRO med til at give et helhedsbillede af
patientens samlede situation. Forudsaetningen er udviklingen
af de rette veerktojer, sd PRO-data indsamles og anvendes
systematisk.

| bade rehabilitering og palliation - og dermed for REHPA - er

PRO et naturligt redskab. For netop patientoplevelsen er

hele afseettet for det, vilaver. Det geelder bédde REHPAS

kliniske praksis, hvor spergeskemaet "nvordan har du det”
understetter den direkte dialog mellem klinikeren og deltageren.
| forskningssammenhaeng har vi dels fokus pa udvikling
ogimplementering af PRO, dels pa en kritisk vurdering af
anvendelsen af PRO. Fx arbejder REHPA med "livsforteellinger”
som en kvalitativ modvaegt til de mere kvantificerbare data.

Eksternt stiller REHPA sig til rédighed i udviklingen af PRO.
Sammen med det nationale PRO-sekretariat er vimed til at
formulere den nationale strategi for PRO i hjerterehabilitering.
Derudover samarbejder REHPA med kommuner, der
arbejder med PRO som led i kvalitetssikring. | 2018 har REHPA
understottet Center for Kreeft og Sundhed i Kebenhavn og
Odense Kommune i arbejdet med PRO og kvalitetssikring.

REHPAs brugerpanel har 13 medlemmer. Det er hensigten at
invitere fem til syv nye medlemmer ind, heriblandt ogsa parerende.
Interesserede er velkomne til at skrive til rehpa@rsyd.dk.

i spergeundersegelser, pilottest af skemaer og formidling.

I evaluerings- og forskningsprojekter drofter farsknings-
grupperne lebende udvikling, gennemferelse, resultater og
formidling med reference- og styregrupper, mens beger og
artikler ofte skrives sammen med kollegaer (forskere eller
praktikere) og reviewes af eksterne fagpersoner og forskere.
Endelig er forskningsgrupperne optaget at se pé bruger-
involvering ‘udefra’ — altsé at forsta og evaluere, hvordan den
opfattes og fungerer i praksis.

REHPA har i samarbejde med det nationale PRO Sekretariat
lagt hus til 8 brugerinvolverende workshops i 2018.



38 REHPA ARSRAPPORT 2018

VDKONOMI

REHPAS SAMLEDE OKONOMI 2018:

25.9 MIO.KR
1,6 mio.
1,6 Mio. Indtaegtsdeskket
Eksterne virksomhed
bevillinger
2,1mio.
Overforte midler
fra2017

20,6 mio.

Finanslovsmidler

REHPA har en finanslovsbevilling p& 20 mio. kr. arligt (19

mio. kr. 2011 niveau). Region Syddanmark administrerer
bevillingen pé& baggrund af Finansministeriets tilskuds-
betingelser. Fordelingsramlnmen mellem Region Syddanmark
og Syddansk Universitet udger oprindeligt hhv. 15 mio. kr. og
4 mio.kr. | aftalen ligger, at Region Syddanmark skal afholde
udgifterne til REHPAs patientrettede aktiviteter, som udger
knap halvdelen af bevillingen. REHPA har ingen under-
skudsgaranti, og bevillingen kan derfor ikke overskrides.

I mindre méalestok modtager REHPA betaling for saerlige
konsulentydelser, til eksempel ‘En veerdig ded — et model-
kommuneprojekt, en evaluering af satspulje 2015-2018’,
som REHPA har foretaget for Sundhedsstyrelsen (fasrdig
primo 2019).

Eksterne midler lofter forskningen videre
Som supplement til finanslovsbevillingen hjemtager REHPA
eksterne udviklings- og forskningsmidler. Hvert ar seges

LONNINGER I ALT:

18.1 MIO. KR.
1%
Ledelse og
Sekretariat
13% 39%
Formidling Forskning
og netvaerk Hertil kommer
eksterne forsknings-
bevillinger p& 1.2
mio. kr.
37%
Patientrettede
aktiviteter

midler gennem fonds- og forskningsradsbevillinger samt
regionale og statslige puljer. | strategiperioden frem

mod 2025 er det malet gradvist at ege den eksterne
forskningsfinansiering fra 1 million til & millioner arligt.

| 2018 har REHPA realiseret en forskningsfinansiering
pa knap 1.6 millioner kroner. Derudover har REHPAs
forskere lagt et stort arbejde i at skrive og sende
ansegninger - og det er blevet honoreret. REHPA har
blandt andet faet tildelt midler, som realiseres fra 2019,
til projekterne ‘Udvikling af interventioner, der statter
parerende til livstruede syge mennesker med etnisk
minoritetsbaggrund og behov for palliativ indsats’
(Kreeftens Bekeempelse, 1.3 mio. kr.) og ‘Rehabilitering
til tiden — en undersegelse af behov for fase-specifik
rehabilitering ved Parkinsons sygdom i Danmark’
(Parkinsonforeningens Forskningsrad, 300.000 kr.).

Derudover understotter REHPAs forskere hjemtagning for
andre, fx til projektet ‘Social ulighed i kreeftrehabilitering og
palliation’ (COMPAS) (Kraeftens Bekeempelse, Knaek Cancer
2018, centerbevilling pa 3.2 mio. kr.). Endelig samarbejder
REHPA med eksterne parter om ansegninger ved at
understette med viden, fx ‘Hvad er der at habe pé, hvis séret
ikke heler' (Novo Nordisk Fonden; Postdoc Fellowship i
Nursing Research, 1.8 mio. kr.). Projektet gennemferes og
administreres af Holbaek Sygehus.

Grevinde Alexandra overraekker pa vegne af Parkinsonforeningens
Forskningsrad en check pa 300.000 kr. til forsker Jette Thuesen
og (uden for foto) forskningsassistent Tina Backmann til projekt
‘Rehabilitering til tiden’.
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UDDANNELSE

Som nationalt videncenter vil REHPA understoette
uddannelsesaktiviteter i rehabilitering og palliation pa
alle niveauer.

Med afsaet i patientens forleb og perspektiver under-
stetter REHPA en harmoniseret beskrivelse af kompe-
tencekrav og profiler for henholdsvis rehabilitering og
palliation. Vi felger udviklingen pd uddannelsesomradet
og synligger behov for kompetenceudvikling - fx gennem
netvaerksdannelse. | REHPAs uddannelsesnetveerk
sidder séledes repraesentanter fra landets professions-
hejskaler. Sammen har vi fokus pé udviklingen af béde
nye og eksisterende uddannelsestilbud, der beskeeftiger
sigmed mennesker med livstruende sygdom. | de
kommende &r har REHPA en mélsaetning om at etablere
et lignende netveerk for de korte og lange, videregdende
uddannelser.

REHPA har lebende studerende i diverse uddannelses-
forleb tilknyttet —fxi praktikforleb i forsker- og kliniker-
grupperne eller som studentermedhjeelpere. Samtidig
lofter REHPAs medarbejdere en lang raekke vejlednings
og bedemmelsesopgaver i forhald tilinterne og eksterne
ph.d.-, master- og specialestuderende. Endelig er REHPA
med til at udvikle konkrete uddannelsesaktiviteter pa
omradet.

1

Bachelor-
opgaver

Ph.d. bi-
vejleder
Ph.d. hoved- 1
vejleder  gpacialist-
uddannelse
og -kurser
Aarhus
3 Universitet
Aalborg
Universitet
Andre

Kebenhavns »
Universitet

VEJLEDNINGS-
OPGAVER

11

Kandidat-
specialer

VEJLEDNING
FORDELT PA
UNIVERSITETER
0G UDDANNELSES-
INSTITUTIONER

18

Syddansk
Universitet

Jeg var sa heldig at f& en studiepraktik pd REHPA under 3. semester p&d min

kandidat. Jeg blev introduceret bredt til REHPAs klinikere og forskere og fik udvidet
mit faglige netvaerk. Kombinationen af forskning og klinisk praksis hos REHPA

har givet mig en god grobund for faglig udvikling og inspireret mig i forhold til min
karrierevej. REHPA far mine varmeste anbefalinger som praktiksted for andre
studerende i fremtiden’, Caroline Elnegaard, cand.scient.san.publ.

Caroline Elnegaard, kandidat i Folkesundhedsvidenskab, var i sidste halvdel af
2017 i studiepraktik ved REHPA og i ferste halvdel af 2018 tilknyttet som hhv.
studentermedhjalper, specialestuderende og senest videnskabelig assistent.
Forlebet medferte blandt andet medforfatterskab pa artiklen ‘Psychometric
validation of the Insomnia Severity Index in Danish outpatients’ og et opl®g pa
REHPAs seminar om sevn hos kraft- og hjertepatienter, marts 2018.
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VIDENDELING

Kommunikation og videndeling er grundlzggende for
REHPAs virke som videncenter og skal fremme og styrke
udvikling og samarbejde pa tveaers af fagomrader inden for
rehabilitering og palliation. REHPAs kommunikation sker
ud fra et vidensbaseret grundlag, som tager udgangspunkt
i vores forskning og udvikling. Som nationalt videncenter
formidler vi ogsa anden relevant national og international
faglig viden og forskning inden for feltet.

REHPAs formidling og videndeling sker via mundtlig
formidling og samarbejde, via videnskabelige artikler,
rapporter, notater, beger, interviews til medierne, deltagelse

i debatter og meget mere. Vi har fokus pa at na bredt ud
med forsknings- og erfaringsbaseret viden, som skal gere en
forskel for borgere og sundhedsprofessionelle.

WWW.REHPA.DK er den brede platform

REHPAs starste kommunikationskanal er hiemmesiden
rehpa.dk. Her finder man faglig information om rehabilitering
og palliation, som er malrettet vores to primesre malgrupper,;
borgere og professionelle. Derudover har vi ogsé fokus pa at
formidle relevant viden til myndigheder, samarbejdspartnere
og mediermne.

REHPA Nyt

REHPAs elektroniske nyhedsbrev, REHPA Nyt udkom ti gange
i 2018 og blev sendt til ca. 2.600 abonnenter. Nyhedsbrevet
praesenterer aktuelle emner, udgivelser og arrangementer
bade fra REHPA og fra andre akterer, der arbejder med
rehabilitering og palliation.

Sociale medier

De sociale medier er integrerede kommunikationskanaler
for REHPA, hvor viisaer ger brug af Facebook og Linkedin.
Begge kanaler giver hurtig adgang til en bred malgruppe
inklusiv mennesker, som maske ikke kender REHPA i for-
vejen. Indholdet pa Facebook og LinkedIn er hovedsageligt
egne og andres nyheder, udgivelser, medieomtale
ogarrangementer inden for felterne rehabilitering og
palliation. Pa Twitter finder man os som @REHPA_DK,

og her kommunikerer vi hovedsageligt til forskere, politikere
ogjournalister samt internationale samarbejdspartnere.

IKATION OG

Videndeling via live streaming

N&r REHPA holder faglige seminarer, sa live streamer vi gerne
de faglige indlasg, nér det er relevant og muligt. Streaming
giver fagfolk mulighed for at veere med pé distancen og
hare de faglige oplaeg uafhaengig af geografi og praktiske
hensyn. Vi har ikke prescise tal pa, hvor mange der deltager
via streaming, men vi harer om kommuner, der planlagger
personaleseminarer omkring et REHPA-arrangement, s&
alle medarbejdere kan deltage samsnmen, men via skeermen
fra egen arbejdsplads. Det sparer tid og transport, og giver
samtidig mulighed for lokale meder og diskussioner p4
baggrund af REHPA-arrangementet. Streamingen kan felges
live via SDU.dk eller facebook, og efterfelgende kan man
vaelge at se opleeggene via rehpa.dk, nér det passer ind i
egen kalender.

Samarbejde med medierne

Som nationalt videncenter har REHPA en vigtig opgave med
at formidle viden om rehabilitering og palliation til offent-
ligheden, og vores forskere stiller gerne op til interviews

og bidrager med faglig baggrundsviden p& omradet, nér
deterrelevant. | 2018 har forskere fra REHPA deltaget i 26
interviews med radio, tv, dagblade mv,, ligesom vi har leveret
baggrundsviden til journalistisk research.

Den direkte og personlige formidling

Den mundtlige formidling er essentiel for REHPAs forskere
bade i forhold til videndeling og til netveerk og faglig udvikling.
| 2018 har REHPAs forskere arrangeret og formidlet p4
konferencer, seminarer, workshops og netveerksmeder, de
har undervist pé faglige efteruddannelser og universiteter,
og de har deltaget i en lang raskke styre-, arbejds- og
forskningsgrupper. Netop det personlige mede og den
direkte kontakt forskere og fagprofessionelle imellem er hejt
prioriteret hos REHPA.



REHPA ARSRAPPORT 2018 41

REHPA UDGIVELSER 2018 2016

REHPAs medarbejdere publicerer forskning og udvikling om 2017
rehabilitering og palliation, og antallet af publikationer er steget
stat fra 2016-2018. Vi har | 2018 ndet det enskede og realistiske . 2018
antal publiceringer, og vi forventer at fastholde niveauet
for 2018 fremover.
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Find aktuel oversigt over alle REHPAs
udgivelser pa http.//www.renpa.dk/
professionelle/udgivelser/
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Tidsskriftartikler Tidsskriftartikler Bidrag il Rapporter Bidrag til beger Andre Postersiregi af
publicereti publicereti tidsskrifter og faglige ograpporter hvor publiceringer REHPA
internationale nordiske redegorelseri REHPA har evt. med eksterne
peer-reviewede BFl-givende regi af REHPA indgéetieller samarbejder)
tidsskrifter tidsskrifter (evt. med eksterne bidraget til
(evt. med eksternt bidragsydere) eksterne
samarbejde) samarbejder

, Twitter.com/REHPA_ DK n facebook.com/videncenterrehpa

) N ) v Du kan tilmelde dig REHPAs nyhedsbrev og f&
m %TS:AZQ&Q??rl\gslli:mt\i/g]encemer M nyheder om rehabilitering og palliation direkte i
808 dinindbakke. Tilmeld dig pa rehpa.dk

"\/i har brug for, at viden formidles i et format, som kan na helt ud til vores medarbejdere.
Vi har brug for notater, rapporter og videndeling pa workshops og meder, som vi konkret
kan omsztte til vores hverdag. Ikke mange af mine medarbejdere har tid i lebet af
arbejdsdagen til at Ise videnskabelige artikler. Vi ensker konkret og praksisnaer
videndeling, som vi umiddelbart kan forholde os til”

Jette Vibe-Petersen, specialleege og centerchef i Center for Kraeft & Sundhed Kebenhavn
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REHPA er en innovativ og vidende organisation med medarbejdere,
der besidder en bred vifte af henholdsvis akademiske, kliniske,

administrative og praktiske kompetencer. Alle arbejder for at

samle, skabe og dele viden om rehabilitering og palliation til gavn
|\/| E DA R B ELJ D E R E for mennesker med livstruende sygdomme.

REHPA har mere end 50 medarbejdere, og vi udnytter synergieni,
at mange er tilknyttede andre institutioner i dele-og kombinations-
stillinger.

‘t

PALLIATIONSGRUPPEN
Palliationsgruppen arbejder med at udforske viden, teorier, begreber, praksisformer og strategier i relation til palliation og i forhold til at
samteenkte felterne rehabilitering og palliation. Professor Helle Timm er leder af Palliationsgruppen.
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REHABILITERINGSGRUPPEN
Rehabiliteringsgruppen arbejder med at udforske viden, teorier, begreber, praksisformer og strategier i relation til rehabilitering og i forhold
til at samtaenke felterne rehabilitering og palliation. Professor Karen la Cour er leder af Rehabiliteringsgruppen.
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Find en oversigt over REHPAs medarbejdere pa
http://www.rehpa.dk/medarbejdere/

W

SEKRETARIATET KOMMUNIKATION & NETVARK

REHPAs sekretariat leser administrative, ekonomiske, juridiske og Kommunikation & Netveerk understetter REHPAs eksterne kommu-
it-relaterede opgaver. Videncenterchef, professor Ann-Dorthe Zwisler nikation og formidling, netveerk, seminarer, hjemmeside, udgivelser,
er leder af Sekretariatet. sociale medier, kommunikationsrédgivning mv. Cand. mag. Charlotte

Toft-Petersen er leder af Kommunikation & Netvaerk.

KLINIKERGRUPPEN
Klinikergruppen er ansvarlige for at gennemfere REHPA ophold til mennesker med livstruende sygdomme med tilknyttet klinisk forsknings-
og udviklingsaktiviteter. Cand. cur. Annette Rasmussen er leder af Klinikergruppen.
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