Rehabilitering og palliation
som koordinerede indsatser

Flere regioner og kommuner udvikler nye mader at skabe mere sammenhang pa

— 0gsa i patientens allersidste del af livet

Af Jette Thuesen

De danske sundhedsmyndighe-
der har gennem de senere ar
lagt op til, at rehabiliterende
og palliative indsatser til men-
nesker med livstruende syg-
dom styrkes, koordineres og
sammentaenkes. | artiklen be-
skrives og diskuteres bag-
grund, udfordringer og mulig-
heder, forbundet med disse be-
strabelser. Artiklen tager bl.a.
udgangspunkt i en eksplorativ
undersggelse, PAVI har foreta-
get i 2013 - 14 og giver eksem-
pler pa den nytaenkning, der
finder sted rundt i landet.

| 2013 blev et nyt nationalt Viden-
center for Rehabilitering og Pallia-
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tion (PAVI) etableret — i forlaengelse
af en finanslovsbeslutning fra 2011.
Det er et af flere aktuelle eksem-
pler pa en ny sundhedspolitisk
dagsorden, som bl.a. traekker trade

til Kraeftplan Il og Il og de program-

mer, der er sat i veerk i den sam-
menhang.

| denne forbindelse er Forlabs-
program for palliation og rehabilite-
ring i forbindelse med kreeft (1)
sarligt relevant, idet programmet
netop omhandler bade rehabilite-
ring og palliation og laegger op til
en styrket koordinering og integre-
ring af palliative og rehabiliterende
indsatser i det danske sundhedsvz-
sen.

Videncenteret folger bl.a. op pa
de initiativer, som forlebsprogram-
met afstedkommer. Men centerets
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malgruppe raekker videre end til
kreeftomradet og vores kortlaegning
omfatter derfor tilbud til mennesker
med livstruende sygdom i bredere
forstand.

Palliation og rehabilitering -
forskelle og overlap
| disse ar diskuteres det i faglige
kredse, hvad forskellene er mellem
palliation og rehabilitering. Det fin-
des der ikke ét svar pa. Begrebsli-
ge/teoretiske afklaringer er én ma-
de at definere forskelle pa. Men
gxldende begreber og definitioner
alene fortaeller os langt fra alt om
forskelle og overlap pa tvars af for-
skellige kliniske kontekster og prak-
sisomrader.

For at fa viden om forskelle og
overlap ma vi derfor bade se pa



gxldende definitioner og pa forsta-
elser og handlinger i praksis.

af palliation og rehabilitering, sa har

Hvad angar den begrebslige side

Sundhedsstyrelsen valgt at legge
sig op af WHOs definitioner. Nar det
galder rehabilitering, henviser aktg-
rer fra rehabiliteringsomradet i DK

ofte til »Hvidbogens definition«. De-
finitionerne kan ses i de tre bokse.

Rehabilitering ifelge WHO

WHOs rehabiliteringsdefinition lyder

Rehabilitering af mennesker med nedsat funktions-
evne er en raekke af indsatser, som har til formal
at saette den enkelte i stand til at opna og vedlige-
holde den bedst mulige fysiske, sansemassige, in-
tellektuelle, psykologiske og sociale funktionsev-
ne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat
funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for
at opna uafhangighed og selvbestemmelse

(1, side 11).

Rehabilitering
- »Hvidbogens definition«

Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt sam-
arbejdsproces mellem en borger, pargrende

og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har eller
er i risiko for at fa betydelige begraensninger i sin
fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne,
opnar et selvstaendigt og meningsfuldt liv. Rehabi-
litering baseres pa borgerens hele livssituation og
beslutninger bestar af en koordineret, sammen-
hangende og vidensbaseret indsats (2, side 16).

Palliation

Palliation defineres i Danmark i overensstemmelse med den definition, WHO
introducerede i 2002. Ifalge Sundhedsstyrelsens oversattelse fra 2011 er
formalet med en palliativ indsats

»at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over for de pro-
blemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lin-
dre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og be-
handling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk, psykosocial
og andelig art«.

Det fremhaves yderligere at den palliative indsats

= tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

= bekrafter livet og opfatter deden som en naturlig proces

tilstreeber hverken at fremskynde eller udsatte dgdens indtraeden
integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

tilbyder en stettefunktion for at hjaelpe patienten til at leve sa aktivt som
muligt indtil deden

tilbyder en stattefunktion til familien under patientens sygdom og i sor-
gen over tabet

anvender en tvarfaglig teambaseret tilnermelse for at imgdekomme be-
hovene hos patienterne og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om
ngdvendigt

har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirk-

ning pa sygdommens forlgb

kan indsattes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhang med andre be-
handlinger, som udfgres med henblik pa livsforlengelse, som for eksem-
pel kemo- eller straleterapi, og inkluderer de undersggelser, som er ngd-
vendige for bedre at forsta og handtere lidelsesfyldte kliniske komplikatio-
ner (3, side 11)
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Sundhedsstyrelsen understreger i
sine anbefalinger for den palliative
indsats fra 2011, at der er vaesent-
lige overlap mellem palliation og re-
habilitering bade begrebsligt og i

praksis (3). Videncenterets eksplora-

tive undersagelse bekrafter dette.

Faglige aktiviteter, som i en kon-
tekst betragtes som et aspekt i re-
habilitering, kan i en anden ses som
led i en palliativ indsats. Sa der er
vasentlige og ofte kontekstbe-
stemte overlap. Palliation og rehabi-
litering er begge praksisformer, som
bygger pa tvarfaglige og teambase-
rede tilnermelser, og begge har
livskvalitet som mal. Begge er hel-
hedsorienterede og har fokus pa sa-
vel fysiske, psykiske, sociale og an-
deligt-eksistentielle dimensioner;
det sidste gaelder isar for den pal-
liative tilgang.

Men hvor rehabiliteringsproces-
ser typisk er gentagne, aktive og
edukative problemlasningsproces-
ser, baseret pa brugerens egen del-
tagelse, fokuserer palliative proces-
ser pa lindring og er varige indsat-
ser, hvor brugerens rolle kan vare
mere modtagende.

Endvidere kan savel malgruppen
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som perspektivet for indsatserne
variere, idet malgruppen for pallia-
tiv indsats altid er mennesker med
livstruende, fremadskridende syg-
dom, der forventes at ende med
dad, og deres pargrende, mens
dette kan galde for rehabiliterin-
gens malgruppe (4, 5, 6, 7).

Men der er ogsa grundlaggende
forskelle, og palliative og rehabili-
terende indsatser tilbyder menne-
sker med livstruende sygdom for-
skellige rammer for fortolkning og
handlemuligheder (7).

Palliative Care

Ifelge Sundhedsstyrelsen er
nogle overordnede forskelle: | reha-
biliteringen er det patientens ned-
satte funktionsevne og mestring af
tilstanden, der er i centrum, mens
malet med den palliative indsats er
lindring af lidelser, som skyldes den
livstruende sygdom eller falger deraf
(3, side 16).

| en artikel om rehabilitering for
palliative patienter illustrerer Bara-
wid forholdet som overlappende
domaner. | modellen inddrages des-
uden kurativ behandling (5).

Curative Care

Rahabilitative Care

Figur 1: Overlapping domains of the models of care. Fra Barawid, 2013 (5),
s. 2. Gengivet med tilladelse fra forfatteren.
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Palliativ rehabilitering
| Danmark er det endnu ikke ud-
bredt at bruge betegnelsen »palliativ
rehabilitering« for rehabilitering mal-
rettet en population med palliative
behov. Udtrykket blev farst introdu-
ceret af Dietz i 1969 i en artikel om
kraeftrehabilitering og er defineret
og anvendt i en rekke lande, eksem-
pelvis i UK.

Dietz skelner i en senere artikel
mellem fire niveauer i rehabilitering:

Praventiv, restorativ, stgttende (sup-
portive) og palliativ rehabilitering,
og hans distinktioner anvendes sta-
dig. Eksempelvis af Barawid (5, side
3), som beskriver stgttende og pal-
liativ rehabilitering som gengivet i
nedenstaende boks.

Niveauer i palliation

og rehabilitering

Dietz’ skelnen gar pa tvaers af de ni-
veauer og specialiseringsformer, der

Ill. Supportive rehabilitation

= augments self-care ability and mobility with effective methods (eg, guidance with re-
gard to self-help devices, self-care, and more skillful ways of doing things) for patients
whose cancer has been progressing and whose impairments of function and abilities

are declining

= additionally includes preventing disuse, such as contractures, muscle atrophy, loss of

muscle strength, and decubitus ulcers

IV. Palliative rehabilitation

= while respecting patient wishes, allows terminal patients to live a high QOL physically,

psychologically, and socially

= aims to relieve symptoms (eg. pain, dyspnea, and edema) and prevent contractures

and decubitus ulcers using heat
= low-frequency therapy
= positioning
= breathing assistance
= relaxation
= assistive devices

er udbredt i Danmark. Der skelnes i
palliativ indsats mellem basal og
specialiseret indsats og i rehabilite-
ring skelnes der pa forskellige ma-
der; | kreftplanlagningen skelnes
mellem sygdomsspecifik og generel
rehabilitering, og i lovgivningen har
man hidtil talt om specialiseret og
almen genoptraening.

| en ny vejledning om genoptrz-
ningsplaner er dette &ndret, idet
man der skelner mellem almen gen-
optraening pa basalt henholdsvis
avanceret niveau, genoptraning pa
specialiseret niveau og rehabilitering
pa specialiseret niveau.

Hvem har behov for en koor-
dineret indsats og hvornar?

At palliation og rehabilitering skal
koordineres, begrundes ifalge Sund-
hedsstyrelsen i patientperspektivet;
indsatserne skal vaere mere sam-
menhangende af hensyn til patien-
terne.

Men hvad er det for patienter, der
har brug for bade palliation og reha-
bilitering? Det er som sagt menne-
sker med livstruende sygdom. Her
fokuserer Sundhedsstyrelsen pa
mennesker med krzft.
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| falge udenlandske erfaringer er
en koordineret indsats ogsa rele-

vant for andre patientgrupper: Men-

nesker med kronisk hjertesvigt,
KOL, neurologiske lidelser sa som
ALS, demens (5), apopleksi (8) og
geriatriske patienter (9) kan have
mere eller mindre samtidige behov
for bade palliation og rehabilitering.
Der er ogsa i Danmark en voksende
opmarksomhed pa behovet for en
koordineret indsats overfor andre
patientgrupper end kraeft, eksem-
pelvis mennesker med fremskreden
KOL (10).

Hvornar skal de respektive ind-
satser sattes ind? Ifelge Sundheds-
styrelsen skal savel palliation som
rehabilitering sattes ind tidligt i
forlgbet; begge skal tilbydes ved
diagnosetidspunktet, hvis patienten
har behov.

En palliativ indsats varer pr defi-
nition til efter patienten er dad, idet
indsatsen ogsa omfatter hjzlp til
efterladte, mens det er mere uklart,
hvor laenge rehabilitering skal tilby-
des i et palliativt forlab.

Et palliativt forlgb beskrives
ifalge Sundhedsstyrelsen som op-
delt i en tidlig palliativ fase, en sen

palliativ fase og en terminal fase.
Nogle internationale kilder beskri-
ver, hvordan rehabilitering kan
vare relevant ogsa i den sene syg-
domsfase (5; 11) og der er ogsa i
Danmark en gryende praksis med
rehabilitering, der er specielt mal-
rettet mennesker med fremskreden
livstruende sygdom — bade pa
kreftomradet og pa KOL-omradet.

Hvorfor skal rehabilitering
og palliation koordineres?
Sundhedsstyrelsens anbefalinger
begrundes som sagt bl.a. i patient-
perspektivet. Hvad det indebarer,
fremstar ikke tydeligt, men det er
narliggende at henvise til behovet
for mere sammenhangende pa-
tientforlab.

| et sundhedsvasen, der siden
80’erne har haft, hvad organisati-
onsforskeren Janne Seemann har
kaldt, »kronisk koordinationsbe-
svaer« (12) er der stadig behov for
at udvikle nye mader at skabe mere
sammenhang pa. Ogsa i den aller-
sidste del af livet. Og det sker da
ogsa allerede i vidt omfang.

Selv om der ikke findes egent-
lige danske studier om sammen-
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hange mellem palliation og rehabi-
litering, tyder videncenterets kort-
legninger af det palliative felt pa,
at der sker en nytankning i kom-
muner og regioner.

Flere eksempler

pa koordination

Vi begynder i praksis at se nye or-
ganiseringer og sammenhange
mellem palliation og rehabilitering
bade pa det regionale og pa det
kommunale omrade og bade pa det
specialiserede og det basale pallia-
tive niveau (13;14). Det samme har
vist sig i videncenterets eksplorati-
ve undersagelse.

Pa den ene side ses ansatser til,
at de rehabiliterende elementer
styrkes i den specialiserede pallia-
tive indsats. Det sker eksempelvis i
Vejle, hvor der i tilknytning til pal-
liativt team er oprettet et rehabilite-
ringstilbud for mennesker, der er
uhelbredeligt syge af krzeft.

Og det sker pa hospices, som i
stigende grad tilbyder forlab, der
virker »rehabiliterende«, hvad enten
de betegner det som sadan eller ej.
Ca. 25 % af de patienter, der kom-
mer pa hospice, udskrives igen en-



ten til deres eget hjem eller videre
til en anden institution. Nogle for-
lgb er fra starten tidsbegraensede
med eksempelvis rehabiliterende
formal (15), mens andre bliver mid-
lertidige, fordi hospiceopholdet vi-
ser sig at have en funktionsforbed-
rende effekt (16).

Pa den anden side ses flere og
flere eksempler pa, at rehabilite-
ringscentre styrker samarbejdet
med palliative enheder eller styrker
det basale palliative beredskab fx
gennem kompetenceudvikling.

Det forste ses eksempelvis pa
Kgbenhavns Kommunes Center for
Kraft og Sundhed. Her oplever
man, at flere og flere brugere fort-
setter med for eksempel at traene
sa l@nge, de overhovedet magter
det, og det indebarer ind imellem
behov for at formidle kontakt til et
palliativt tilbud — ambulant eller
sengeafsnit.

Ogsa RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har indledt et samar-
bejde med fagfolk fra palliative
teams og hospicer om at udvikle
sammenhange mellem rehabilite-
ring og palliativ pleje (17).

Geriatrisk sengeafdeling i Svend-

borg, som har lang tradition for at
tilbyde rehabilitering, er som den
forste geriatriske afdeling i Dan-
mark i gang med at udarbejde en
palliativ instruks.

Ogsa i kommunerne sker der
nyt: De senere ar er der dukket en
ny institutionsform op, som vi har
kaldt KISPT, Kommunale Institutio-
ner med Sarlige Palliative Tilbud,
som er en udlgber af kommunale
dagnrehabiliterings- og aflastnings-
pladser (14). Og andre tiltag, sa
som lokale faglige netvaerk om pal-
liation, er under etablering. Det ser
ud til, at institutioner, der traditio-

nelt har tilbudt rehabilitering til
mennesker med livstruende syg-
dom, begynder at integrere pallia-
tive komponenter - og omvendt.

Patientperspektivet
ifelge forskningen
| videncenteret er vi i gang med et
litteraturstudie, hvor vi bl.a. ser pa
det forskningsbhaserede belaeg for
at sige, at mennesker med livstru-
ende sygdom har behov for en ko-
ordineret palliativ og rehabiliteren-
de tilgang.

Det, der springer i gjnene er, at
mennesker er forskellige i deres
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mader at mgde livstruende sygdom
pa - og at tilbuddene derfor ma af-
spejle denne forskellighed.

For det farste er palliative forlab
forskellige og ofte uforudsigelige
(se figur 2) og patienternes proble-
mer og behov mangfoldige; nogle
har behov, der fordrer en palliativ
tilgang, mens andre har rehabilite-
ringsbehov — og ofte har man
begge dele.

For det andet er der tale om
mennesker i svaere erkendelsespro-
cesser. Ifalge et nyere review on-
sker en betydelig andel KOL-patien-
ter for eksempel ikke at tale om, at
de er dgende (18) — men klinisk er-
faring viser, at de ofte er glade for
samtalen, nar den har fundet sted
(10).

At erkende, at livet na@rmer sig
sin afslutning, er en eksistentiel ud-
fordring, som mennesker mader pa
forskellig vis — og ofte med ambiva-
lens. Pa den ene side med en tilba-
getraekning fra det aktive og udad-
vendte liv og en forberedelse pa
daden — og pa den anden side med
en orientering mod de forhold, man
endnu kan kontrollere og mal, man
endnu kan na.
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Desuden orienterer patienterne
sig aldrig uafhangigt af de kultu-
relle og institutionelle fortolknings-
rammer, de mgder. Og det kan ses
som en begrundelse for, at pallia-
tive og rehabiliterende tilgange skal
veaere tilgengelige i en samtidighed;
for at give patienterne mulighed for
bade at traekke sig tilbage og forbe-
rede sig pa deden — og at kontrol-
lere og udvikle pa nogle dimensio-

ner i livet. Det kan handle om mobi-

litet, kommunikation eller andre
forhold (19; 20).

Organisatoriske udfordringer
Der er mange udfordringer forbun-
det med at koordinere palliativ og
rehabiliterende indsats. Disse ser
ud til at vaere bade af organisato-
risk, faglig og etisk karakter.

Bade rehabilitering og palliation
er i sig selv tvaerfaglige, teambase-
rede og sektoroverskridende ind-
satser, og en koordinering af disse
rummer selvsagt store udfordrin-
ger.

En vaesentlig udfordring, som

bade beskrives i forskningslitteratu-

ren og af danske praktikere, er den
programtaenkning, der er domine-
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rende i store dele af rehabiliterings-
feltet. De standardiserede rehabili-
teringsprogrammer, der vejleder
praksis, passer ofte ikke til menne-
sker med fremskreden sygdom.

Undersggelser tyder pa, at frem-
skreden lungekraft og medicinske
komplikationer og tilbagefald ved
brystkraeft er vasentlige arsager til,
at mennesker opharer med at del-
tage i treningsprogrammer (21;
22). Og problemet naevnes ogsa
kort i den nationale kliniske ret-
ningslinje for KOL-rehabilitering
(23).

Der ser altsa ud til at vare be-
hov for nye organiseringsformer,
hvis rehabiliteringen skal omfatte
mennesker med fremskreden syg-
dom.

Nar det mere specifikt galder
koordinering mellem palliative og
rehabiliterende tilgange er der ogsa
behov for nye organiseringsformer.
Ovenfor var eksempler pa den ny-
taenkning, der aktuelt finder sted i
dansk kontekst, og vi venter, at vi-
dencentrets kommende kortlaeg-
ning vil afdakke flere nye organise-
ringsformer.

Ifalge forskningslitteraturen er



Palliative Care
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Figur 2: Modeller for forholdet mellem palliativ og kurativ/rehabiliterende indsats. Fra McCormick, 2009 11, s. 686).

Gengivet med tilladelse fra forfatteren.

der behov for en stor grad af fleksi-
bilitet i organiseringen, som mulig-
gor individualiserede og skraedder-
syede tilbud, der tilgodeser dels va-
riationen mellem patienter, som det
er beskrevet ovenfor, og dels de
store variationer og udsving, der
kan vere i det enkelte forlgb. For
nogle diagnoser mere end for an-
dre.

McCormick har med afsaet i KOL-
forlgb udfordret en kendt model for
forholdet mellem palliation og kura-
tive/restorative (rehabiliterende)
indsatser, se model B (Model B er
foreslaet af Lynn og Adamsom i
2003 og er i Danmark bl.a. diskute-
ret af Jarlbaek og kollger (7)).

Model C stammer fra The Ameri-
can Thoracic Society og skal illu-
strere de skiftende og overlap-
pende behov hos mennesker med
KOL, som model B ikke adresserer —
se figur 2.

Faglige udfordringer

En koordineret rehabiliterings- og
palliativ indsats rummer ogsa en
rekke faglige udfordringer. En af
dem, der beskrives af Sundhedssty-
relsen, er spgrgsmalet om behovs-
vurdering.

Sundhedsstyrelsen anbefaler en
faelles praksis for vurdering af be-
hov for palliativ og rehabiliterende
indsats. Det har dog indtil nu ikke
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vist sig enkelt at gennemfare men
indgar i nogle af de implemente-
ringsplaner, der aktuelt er ved at
blive fart ud i livet pa kraeftomra-
det.

Kompetenceudvikling og viden-
deling er en anden faglig udfor-
dring. Sammenhang kan bl.a. ska-
bes gennem en gget integrering af
indsatserne, eksempelvis gennem
styrket tvaerfagligt (team-)samar-
bejde som befordrer videndeling og
gensidig udvikling af basale kompe-
tencer. Nye hybride institutioner
som for eksempel de kommunale
KISPT-institutioner synes at bidrage
til en sadan videndeling pa tvers,
men praktikere fortaeller om et vee-
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sentligt behov for mere formalise-
ret kompetenceudyvikling.

En tredje faglig udfordring er
selve kerneopgaven: Hvad er reha-
bilitering i det palliative felt? Et er
galdende definitioner, som de er
praesenteret i denne artikel, men et
andet er den konkrete praksis og
de konkrete aktiviteter, der indgar i
rehabiliteringen, nar malgruppen er
mennesker med livstruende og ma-
ske fremskreden sygdom.

Ifglge forskningslitteraturen kan
der som tidligere naevnt vaere tale
om andre aktiviteter og tilgange i
det, der kan betegnes som »pallia-
tiv rehabilitering« (11; 24), og disse
er kun sparsomt beskrevet i en
dansk kontekst.

Etiske udfordringer

Endelig er der ogsa etiske udfordrin-
ger forbundet med en gget koordi-
nering af palliation og rehabilite-
ring. Fagpersoner i rehabiliterings-
feltet kan vaere forsigtige med at in-
troducere muligheden for palliativ
indsats til mennesker med livstruen-
de sygdom. Selv om behovet er til
stede, kan de vare bange for at »ta-
ge habet« fra livstruede syge men-
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nesker ved at tale om palliation og
dermed italesatte dedens naerveer.

Ogsa forskningslitteraturen rum-
mer eksempler pa, at rehabilitering
beskrives som en praksis, der rela-
terer til hab, og palliation dermed
mere eller mindre eksplicit som det
modsatte (9; 20).

En anden etisk udfordring hand-
ler om at skabe tid og rum til at for-
holde sig til de eksistentielle vilkar,
som dedens narvear aktualiserer.
Der er en risiko for, at rehabiliterin-
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gens mal om uafhangighed, selv-
stendighed og kontrol risikerer at
fortrenge andre erkendelser og
processer i livet taet pa deden.

Samfundsmassigt ses bevagel-
ser i retning af, at mennesker, der
aktivt straeber efter stagrre uafhaen-
gighed og kontrol, og aktivt saetter
mal for sin egen forandring og ud-
vikling, nyder st@rre anerkendelse
end dem, der er sarbare, aftha&ngige
0g passivt modtagende.

Disse samfundsmaessige krafter



risikerer at treekke bade rehabilite-
ring og palliation i en retning, hvor
mulighederne for legitimt at vaere
passivt modtagende — eller bade at
vaere aktivt deltagende og passivt
modtagende, indsnhavres (6).

Videncenterets videre arbejde
Videncenteret gennemfarer de nae-
ste tre ar et projektprogram, hvor
vi nermere undersgger disse sam-
menhange mellem palliation og re-
habilitering — dels teoretisk og be-
grebsligt og dels i praksis.

Vi vil bade se pa udenlandske
forskningsbaserede erfaringer, og
vi felger udviklingen i praksis i
Danmark.

Interesserede kan laese mere pa

vores hjemmeside, hvor projektpro-

grammet er praesenteret, og hvor
resultaterne vil blive publiceret ef-
terhanden.

http://pavi.dk/
ForskningOgUdvikling/
ProjekterPAVI/Rehabilitering_
projekter.aspx
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