Nr. 3 —2014 Omsorg

Jette Thuesen og Helle Timm

Palliation og rehabilitering;
begrebslige og praktiske
forskelle og ligheder

Palliation, rehabilitering, begreber, praksis

Jette Thuesen, Videnskabelig
assistent, PAVI, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation,
Syddansk Universitet i Kgbenhavn.

Ph.d., master i humanistisk

thuesen@sdu.dk

sundhedsvidenskab og ergoterapeut.

Helle Timm, Centerleder, professor,
PAVI, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation, Syddansk

Universitet i Kgbenhavn. Ph.d. i
sundhedsvidenskab og magister i

kultursociologi. timm@sdu.dk

30

I Danmark er der fokus pd sammenhange mellem pal-
liation og rehabilitering i indsatsen til mennesker med
livstruende sygdom. Med afsat i gaeldende definitioner,
et forlpbsprogram og en interviewundersggelse praesen-
teres i artiklen forskelle og ligheder mellem palliation og
rehabilitering. Bdde begrebsligt og i praksis er der over-
lap, og det er vanskeligt at afgraense og definere forskel-
lene entydigt. Vi foresldr, at forskelle og overlap blandt
andet kan forklares ved en stadig tidligere introduktion
af palliativ indsats og af generelle velfaerdspolitiske for-
skydninger.

Baggrund

Lindring og omsorg er en del af indsatsen i hele sund-
hedsveesenet. Palliation er defineret som lindring
til mennesker ramt af livstruende sygdom. Men der
kan veere tvivl om grensefladerne mellem forskel-
lige begreber henholdsvis forskellige praksisformer.
Hvor begynder og hvor ender »det palliative felt«?
Det geelder ogsé greenseflader til besleegtede omrader
som »understottende behandling« og rehabilitering. I
Danmark (DK) er der for tiden en del fokus pé iser
sammenhangen mellem rehabilitering og palliation.
I 2012 udgav Sundhedsstyrelsen i Danmark et »For-
lebsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-
delse med kraeft« (1). Programmet forsgges i disse ar
omsat til praksis i regioner og kommuner og er et af
flere tiltag, der seetter fokus pa udviklingen af bade re-
habilitering og palliation i praksis - og til dels i sam-
menhzng. Teoretisk/begrebslig afklaring er en for-
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udsaetning for at udvikle praksis; formél, mélgruppe,
indsats, fagligheder og organisation. Hvad er det, vi
gerne vil, og hvordan ger vi det bedst? Men oftest ud-
ledes teori og begreber af praksis — af det, vi allerede
ved og gor. For at kortleegge et felt er det derfor ned-
vendigt béde at se pa geldende begreber/definitioner
og pa forstaelser og handlinger i praksis.

I PAVI har vi gennemfort en forste eksplorativ
kortlegning af forholdet mellem rehabilitering og
palliation i DK, bade i forhold til begreber og i for-
hold til praksisformer. Det er hensigten efterfolgende
at gennemfore en mere bred og beskrivende kortleg-
ning. Med afsat i geeldende definitioner, Sundheds-
styrelsens forlebsprogram og kortlegning ser vi i
denne artikel naermere pa forskelle og ligheder mel-
lem de to omréder.

Rehabiliteringsbegrebet

Sundhedsstyrelsen har i forlebsprogrammet (1) valgt
at leegge sig op af WHOs definitioner af savel rehabi-
litering som palliation. WHOs definition af palliation
(1, side 13) vil veere leeserne af Omsorg bekendt, mens
rehabiliteringsdefinitionen maske er knap sa velkendt
for alle. Den lyder:

Rehabilitering af mennesker med nedsat funk-
tionsevne er en raekke af indsatser, som har til
formal at sette den enkelte i stand til at opnd
og vedligeholde den bedst mulige fysiske, san-
semaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale
funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker

er i risiko for at f4 betydelige begreensninger i sin
fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne,
opnar et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Reha-
bilitering baseres pa borgerens hele livssituation
og beslutninger bestar af en koordineret, sam-
menhengende og vidensbaseret indsats (2, side
16).

Hvidbogens definition bygger pa et samarbejde mel-
lem sundhedsfaglige, socialfaglige og brugerakterer (i
artiklen anvender vi ordet »bruger« som felles bete-
gnelse for »patienter« og »borgere«) og seger at inte-
grere den »paradigmatiske kompleksitet«, der er de-
finerende for rehabilitering (3, 4). Den kan sammen-
fattes i WHOs ICF-model, der som oftest definerer
funktionsevne i rehabiliteringssammenhzng (5). ICF,
International Classification of Functioning, Disabi-
lity and Health integrerer en medicinsk og en social
helbredsmodel. Den medicinske model anskuer funk-
tionsevnenedsattelse som et helbredsproblem, som
krever individuel behandling, mens funktionsevne
ifolge den sociale model fremmes gennem livsbeting-
elser, som kan sikre mennesker fuld deltagelse i alle
omrader af det sociale liv. I praksis er rehabilitering
oftest domineret af den medicinske model (3).
Hverken palliation eller rehabilitering er i Dan-
mark medicinske specialer, men har udviklet sig in-
den for andre specialer. Mens palliation i overvejende
grad har relateret til kraeftomradet har rehabilitering
en lang historie iseer inden for socialmedicin, neuro-
logi og geriatri. Ogsa pa andre méader adskiller udvik-
lingen af rehabiliteringsfeltet sig radikalt fra udvik-

»For at Rortlaegge et felt er det (...) n@gdvendigt
bdde at se pa gaeldende begreber/definitioner og
pa forstdelser og handlinger i praksis.«

med nedsat funktionsevne de redskaber, der er
nedvendige for at opné uathengighed og selvbe-
stemmelse (1, side 11).

Til trods for, at sundhedsmyndighederne har udpeget
WHOs definition som den autoritative, henviser aktg-
rer fra rehabiliteringsomradet i DK ofte til »Hvidbo-
gens definition« (2):

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt
samarbejdsproces mellem en borger, parerende
og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har eller

lingen af det palliative felt. Rehabilitering etablerede
sig i begyndelsen af forrige &rhundrede som teknolo-
gier, der skulle tilpasse en krigsskadet befolkning til
arbejdsmarkedets behov. Fokus var derfor fra starten
pa funktionsevne i forhold til omgivelsesmaessige krav
og standarder (6, 7). I anden halvdel af arhundredet
kom der storre fokus pa individuelle standarder for
funktionsevne og det gode liv, samt pa hverdagsliv,
aktivitet og deltagelse (8). Op mod artusindskiftet ses
en ny beveagelse, hvor rehabilitering defineres mere
sygdoms- og diagnoseorienteret (KOL-rehabilitering,
hjerterehabilitering, kreeftrehabilitering). Men paral-
lelt hermed opstar ogsa nye varianter som for eksem-
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pel hverdagsrehabilitering (9) og spirituel rehabilite-
ring (10).

Ligheder og forskelle mellem palliation
og rehabilitering ifglge Sundhedsstyrelsen
I Sundhedsstyrelsens forlebsprogram (1) beskrives en
raekke ligheder mellem palliation og rehabilitering:
Det angives, at der for begge felters vedkommende er
tale om helhedsorienterede tilgange til menneskers
problemer, der fordrer tveerfagligt og tveersektorielt
organiserede og differentierede indsatser. Begge an-
laegger et helhedsperspektiv pa patientens og pargren-
des ressourcer og behov. Begge iveerksaettes (ideelt set)
tidligt i forlebet — evt. allerede ved diagnosetidspunk-
tet, nar det geelder livstruende sygdom. Sundheds-
styrelsen skriver endvidere, at der i den tidlige fase er
seerligt stort overlap mellem palliativ og rehabiliteren-
de indsats, idet sigtet med begge typer af indsatser er at
vedligeholde eller forbedre nedsat funktionsevne samt
forebygge reduktion af denne mhp., at patienten be-
holder storst mulig uafheengighed og livskvalitet. Dette
opnds blandt andet ved at lindre evt. symptomer/pro-
blemer (1, side 15). Sundhedsstyrelsen udpeger ogsd
det at arbejde med mélsetning som et felles treek —
mal, der er falles for det tverfaglige team og udar-
bejdet i samarbejde med patient og parerende. Dette
kan dog ifelge Sundhedsstyrelsen vere udfordrende i
de tilfeelde, hvor patienten maske er meget passiv og
modtagende (1, side 25).

I programmet udpeges desuden nogle serlige for-

sygdom, sd eksisterer lignende ikke pa rehabilite-
ringsomradet ifolge forlebsprogrammet. Sundheds-
styrelsen skelner mellem sygdomsspecifik og generel
rehabilitering og palliation (1, side 15).

Litteraturstudie og

interviews med danske aktgrer

Formalet med PAVIs kortleegning er at undersoge
dokumenteret viden om og konkret erfaring med for-
holdet mellem rehabilitering og palliation. Underse-
gelsen omfatter dels et litteratur-review og dels kvali-
tative interviews med 16 informanter. Informanterne
er forskere og fagprofessionelle med forskellig bag-
grund, der reprasenterer fire omrader (neurologiske
lidelser, kreeft, KOL, multimorbiditet i hej alder) og
bade palliation og rehabilitering. Informanterne har
enten konkrete erfaringer med at koordinere rehabi-
litering og palliation, har overvejelser om at gore det
eller har erfaring med rehabilitering af mennesker
med livstruende lidelser. I det folgende praesenterer vi
nogle overordnede tendenser i materialet.

Forskelle og ligheder

- set fra danske informanters side

Ifolge informanterne er der i praksis store overlap
mellem palliation og rehabilitering, og en gir endda
sd langt som til at sige, at det er meningslest at for-
soge at definere dem som serskilte praksisformer.
Andre peger pa nogle vesentlige forskelle, men disse
varierer, atheengig af hvor der tales fra. Eksempelvis

»Det ggede fokus pd aktivitet og selvstaendighed
er ifglge en informant konsekvens af, at palliation
seettes ind tidligt i forlgbet.«

skelle mellem palliation og rehabilitering. Den ene er
sigtet med indsatserne, hvilket igen kan have at gore
med tidsperspektivet. Prognosen kan saledes have
betydning for indsatsens sigte, og samme indsats kan
have forskelligt sigte. F.eks. kan fysisk trening have til
formal, at patienten genvinder sine kraefter for at mestre
sit hverdagsliv, men kan ogsé have det formal at lindre
symptomer/problemer og ege patientens livskvalitet i
den sene og terminale palliative fase (1, side 15).

En anden angivet forskel er den eksisterende spe-
cialisering og organisering. Med dette menes for-
mentlig, at mens man pé det palliative omrade diffe-
rentierer mellem specialiseret og basal indsats, hvor
den basale palliative indsats skal kunne varetages af
alle, der har at ggre med mennesker med livstruende
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betegner en informant fra det palliative felt palliation
som holistisk orienteret, mens rehabilitering retter
sig mod mere afgraensede problemstillinger (i1)*. Og
omvendt siger en informant fra rehabiliteringsfeltet,
at rehabiliteringen er bredere, mens palliation ret-
ter sig mod mere afgreensede behov (i2). Men under
alle omstaendigheder taler informanterne om, at re-
habilitering og palliation narmer sig hinanden som
samtidige tilgange i konkrete menneskers forlgb, og
i praksis kan ses som hinandens forudsetninger (i5,
i6,17) — eller som det modsatte, for der er ogsé eksem-
pler pa, at brugere péfores lidelse, nér rehabiliterin-
gen er for kreevende (i3), ligesom der er eksempler pa
patienter, der for hurtigt opgives i rehabiliteringen og
dermed pafores lidelse (i4). Det sidste folger en logik,
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som gar igen hos flere informanter: at rehabilitering
kobles til hab og neerer hab (i3, i4, i7), mens man er
mere tgvende over for at tale med brugerne om pallia-
tion og serligt varsomme med at introducere en snak
om terminalerklering, fordi man er bange for dermed
at »slukke« habet (i1, i7).

Malrettet samarbejde
eller situationsbestemt omsorg?
Af bade centrale definitioner og informantinterview
fortolker vi en forskel mellem rehabilitering og pallia-
tion sddan, at mens rehabilitering forstas som foran-
dring og malrettet praksis med brugeren som akter, sa
forstas palliation om situationsbestemt omsorg, rettet
mod en mere passiv brugerfigur. I informantintervie-
wene er disse forskelle dog langt fra entydige.
Rehabilitering beskrives i materialet hyppigt som
malrettet praksis med brugeren som akter. Nogle taler
om rehabilitering som det at »fa kleedt patienten pa til
selv at kunne gore nogle ting« (i6), at »heaeve overlig-
gerenc (i8), at »fa nye redskaber« og »satte sma mal,
som man fir en succes ud af at opna« (i9), og andre
taler om rehabilitering som »empowerment« (i2,i5),

mens brugeren den neeste dag kan det meste selv (i2,
i7,18, i10). En informant siger:

Jeg tror ikke, man er enten-eller. Jeg tror ogsa
man kan skifte fra dag til dag — at der er dage,
hvor det hele korer i olie, hvor de bare kan det
hele, vejret er godt og de kan komme ud og ga
tur — og sa kan de neeste dag ingenting. Der giver
det jo mening at snakke om, at netop den dag,
hvor det er helt elendigt det hele, si er det jeg ta-
ger skraldespanden med ned - uden at tage dig
med. Sa derfor bliver palliation og rehabilitering
integreret i hinanden (i7).

Rehabilitering kan ifelge informanter ogsa indebzere
at leere at forlige sig og leve med blivende problematik-
ker og tab; man remodellerer sine vaerdibegreber og
forestillinger om det gode liv (i11,i8). Det kan eksem-
pelvis veere at acceptere at tage imod hjelp og give af-
kald pa selvhjulpenhed, hvis denne indebzerer, at man
bruger alle kreefter pa for eksempel at tage toj pa. Det-
te er dog ikke altid muligt i praksis, hvor kommunale

»0g sd indsnaevres mulighederne for legitimt at
vaere ‘passivt modtagende’ — eller for at vaere bade
aktivt deltagende og passivt modtagende.«

som det at styrke patienten i »selv at tage handling«
og »lere at rejse sin stemme« (i2). Det er vigtigt, at
syge mennesker skal »indse, at de selv kan ggre no-
get« (i8) og har »lyst til at arbejde med sig selv bade
fysisk, psykisk og socialt« (i2). Nogle steder er dette en
forudseetning for at deltage i rehabiliteringstilbuddet,
og her ligger ifolge nogen en differentiering mellem
palliation og rehabilitering; mens palliationens bruger
kan (og ma) vere passiv og modtagende (i2), forven-
tes rehabiliteringens bruger ifolge en del af informan-
terne at have lyst til og veere motiveret for at deltage
i interventionerne. Det kan illustreres ved, at rehabi-
literingscentre ikke mé opfattes som rekreation, men
brugerne skal swtte forandringsmal og forfolge dem
(i9, i10). Andre taler om aktivitet i mere sneever be-
tydning: at veere fysisk aktiv og s& selvhjulpen som
muligt, hvilket betegnes som rehabilitering. Nér bru-
geren bliver mere afkreeftet, opherer man med at stille
krav og tager mere over, hvilket betegnes som et skift
mod en mere palliativ orientering (i10). Nogle infor-
manter taler om dette som en balancering i hverda-
gen, hvor fagpersonen den ene dag skal hjelpe meget,

ydelsesstandarder kan sta i vejen (i8, i7). En informant
forteeller, at forst nar brugeren bliver terminalerklee-
ret, dbnes muligheder for denne slags hensyn (i7).

Mens nogle informanter fra rehabiliteringsfeltet
taler om palliation som en praksis, hvor man som
bruger kan vere mere passivt modtagende, s& er der
omvendt informanter fra det palliative felt, der taler
om aktivitet og selvsteendighed som et formal ogsa
med palliation. Det ogede fokus pa aktivitet og selv-
steendighed er ifelge en informant konsekvens af, at
palliation sattes ind tidligt i forlobet og indebaerer
overlap mellem palliation og rehabilitering (i5). En
anden informant forteller om et tilbud, der integrerer
palliation og rehabilitering, der er organiseret som en
form for patientskole. Ogsa her italesettes brugeren
som en aktor, der skal leere at handtere sine problemer,
eksempelvis fatigue, pa nye méder (il).

Diskussion

Ifolge materialet er hverken rehabilitering eller pallia-
tion entydigt definerede, klart afgraensede begreber og
praksisformer. I Sundhedsstyrelsens forlebsprogram

33



Nr. 3 - 2014 Omsorg

(1) er der formuleringer, der peger pé skred i fortolk-
ningen af palliationsbegrebet, og som maske gor, at
palliation og rehabilitering i praksis neermer sig hin-
anden, som ogsa nogle af informanterne giver udtryk
for. For det forste omtales sigtet med savel rehabilite-
ring som palliation som verende vedligeholdelse eller
forbedring af nedsat funktionsevne og/eller forebyg-
gelse af funktionsevnetab. For det andet omtales ar-
bejdet med mal som vearende felles for rehabilitering
og palliation. Begge dele risikerer imidlertid at fjerne
fokus fra den konkrete situation og fordringen pa om-
sorg og lindring som centrale dimensioner i palliati-
on. Ved at fokusere pé at forebygge, vedligeholde eller
forbedre funktionsevne settes palliativ praksis ind i
en tidslig struktur, som traekker fokus veek fra veren
(eksistentielt og relationelt) i den konkrete situation.
Nér man samtidig taler om at sette mal, forsterkes
yderligere bevaegelsen veek fra den konkrete situation,
idet man orienterer sig mod fremtiden og mod en fler-
hed af muligheder.

Vi tolker denne beveagelse bade i lyset af nogle ge-
nerelle velfeerdspolitiske neoliberale forandringer og
i lyset af Sundhedsstyrelsens egen dagsorden med at
tale om palliation allerede fra diagnosetidspunktet
(1). Det neoliberale samfund har den individuelle,
aktive forbruger i fokus. Borgeren anerkendes for og
tilskyndes til stadighed i at veere aktiv og seette mél
for sin egen forandring og udvikling - ikke mindst
i forhold til sundhed og forebyggelse af sygdom (og
ded) (11, 12).

Dette er ikke en kritik af rehabiliteringens fokus pa
aktivitet og deltagelse og pa mélet om selvsteendighed
og uathengighed. Men med samfundets neoliberale
orientering og fokus pa individuel ansvarliggorelse er
der en risiko for, at aktivitet og deltagelse, selvsteendig-
hed og uathengighed kobles til et sterre politisk pro-
jekt og transformeres, sa disse feenomener ikke bare er
rettigheder og efterstraebelsesvaerdige mél og veerdier,
men ogsa bliver en borgerpligt, man som borger for-
ventes at leve op til. Og sa indsnzvres mulighederne
for legitimt at veere »passivt modtagende« — eller for
at veere bdde aktivt deltagende og passivt modtagende,
som informanterne taler om. Sa er det (stadigvaek)
forst med terminalerklaeringen, det bliver samfunds-
meessigt legitimt at veere passiv — og atheengig.

Konklusion og betydning for praksis

Vi har i artiklen praesenteret og diskuteret forskellige
mader at definere rehabilitering og palliation pa og
forskelle mellem disse. Vi ser nogle vaesentlige over-
lap, og vi ser brydninger og forskydninger i de mader,
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man taler om palliation og rehabilitering pa. Men for
begge begrebers vedkommende synes der at veere de-
finitoriske forskydninger i retning af et storre fokus pa
den syge som aktiv deltager, som peger i retning af det
neoliberale projekts ansvarliggerelse af borgeren. Det-
te er et samfundsmaessigt vilkér for bade palliation og
rehabilitering, som traekker nye graenser og satter nye
standarder for, hvordan man legitimt kan agere som
bruger - og som fagperson, for den sags skyld. Derfor
er det for os at se vigtigt, at vi teoretisk fortsaetter med
at definere forskelle og overlap mellem palliation og
rehabilitering — ogsa mere analytiske forskelle - og at
vii praksis fortsetter samtalen mellem og organiserer
palliation og rehabilitering som samtidige og komple-
mentere praksisformer, som giver bade fagpersoner
og syge mennesker en bredere fortolkningsramme for
at forstd og handtere de problemer og den lidelse, som
livstruende sygdom ferer med sig, end praksisformer-
ne kan hver for sig.
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