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FORORD

Mennesker med livstruende sygdom kan opleve betydelige funktionstab og lidelser med behov for hjzlp og
stptte f.eks. gennem rehabilitering og palliation.

Rehabilitering og palliation er fagomrader, der er udviklet hver for sig gennem de sidste 20-30 ar.
Internationalt og i danske sammenhange har der gennem de seneste ar imidlertid vaeret gget fokus pa
behov for at koordinere og integrere rehabilitering og palliation. | trad med dette blev det nationale
Videncenter for Rehabilitering og Palliation (REHPA) etableret i 2012 med henblik pa at styrke
sammentankningen af rehabilitering og palliation til gavn for de sygdomsramte.

Ledere, forskere og praktikere i regioner og kommuner er i dag i fuld gang med bade teoretisk og i praksis
at koordinere og integrere rehabilitering og palliation. Det er en kompleks opgave, og det er sveert at skaffe
sig et overblik over mal, retning og metoder. Pa denne baggrund har REHPA igangsat et systematisk
litteraturstudie, som undersgger og diskuterer argumenter og evidensen for at koordinere rehabilitering og
palliation til mennesker med livstruende sygdom med afsaet i den internationale litteratur.

Undersggelsens resultater offentligggres i denne rapport. Rapporten forventes umiddelbart at kunne
bidrage til udvikling af praksis for sasmmentaenkning af rehabilitering og palliation baseret pa et forsknings-
og vidensbaseret grundlag. Resultaterne af litteraturstudiet udger endvidere et vaesentligt afsaet for
REHPAs videre arbejde i forhold til malrettet udvikling, forskning og formidling i forhold til
sammentankning af rehabilitering og palliation.

Rapportens malgruppe er foruden REHPA selv — beslutningstagere, forskere og praktikere i
udviklingsfunktioner i bade primaer og sekundeer sektor, studerende pa mellemlange og videregaende
sundhedsuddannelser samt interesseorganisationer, der beskaeftiger sig med indsatser til mennesker med
livstruende sygdom.

Rapporten er udarbejdet af forsker, post.doc. Jette Thuesen i samarbejde med professor MSO Helle Timm.
Forsker Tina Broby Mikkelsen har bidraget med gennemgang af den omfattende litteratur pa omradet.

Rapporten har i REHPA status som forskningsrapport og har gennemgaet en standardiseret intern og
ekstern review proces. Alle som har deltaget takkes for bidrag til at skaerpe rapportens resultater. Stor tak
til de to eksterne reviewere, hospicechef og sygeplejerske Lisbet Due Madsen og centerchef og speciallaege
Jette Vibe-Petersen for konstruktiv feedback i forhold til rapportens indhold.

Nyborg, december 2016

Ann-Dorthe Zwisler
Centerleder, professor

REHPA - Videncenter for Rehabilitering og Palliation
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1. RESUME

Formal: REHPA har gennemfgrt et studie af den internationale litteratur med det formal at undersgge og
diskutere argumenterne og evidensen for at koordinere rehabilitering og palliation for mennesker med
livstruende sygdom. Studiet skal bidrage til at sikre et forsknings- og vidensbaseret grundlag for udvikling af
praksis.

Baggrund: Pa grund af bedre levevilkar, gget forebyggelse og bedre behandlinger lever vi leengere — ogsa
med de livstruende sygdomme, som vi til sidst dgr af. Men livet med alvorlig sygdom kan medfgre
funktionstab og lidelser, som fordrer hjlp og stgtte fx i form af rehabilitering og palliation.

Rehabilitering og palliation er fagomrader, der er udviklet internationalt igennem mere end et halvt
arhundrede og herhjemme iszer inden for de sidste 20 — 30 ar. Begge omrader har gget livskvalitet som mal.
Rehabilitering har saerligt fokus pa funktionsevne og palliation har szerligt fokus pa lindring. Begge tilgange
er helhedsorienterede og baseret pa en tvaerfaglig tilgang til patienterne. Mens rehabilitering historisk set
har haft mennesker med traumer og neurologiske lidelser og geriatriske patienter som malgruppe, har
palliationen saerligt haft kraeftpatienter som malgruppe. Gennem de seneste 15 ar er rehabilitering blevet
en del af tilbuddet ved sygdomme som KOL og kraeft, og der er en voksende opmaerksomhed pa behovet
for palliativ indsats ved andre sygdomme end kraeft.

Bade internationalt og i Danmark er der gget fokus pa at koordinere og integrere rehabilitering og
palliation. Men hvad er begrundelserne for en gget sammenhang mellem de to begreber og deres
praksisformer, og hvornar og hvordan skal det forega?

Metode: Studiet er gennemfg@rt som et litteraturstudie med en narrativ syntese. Litteratur er sggt i
Medline, Cinahl og Embase og suppleret med andre sggninger. De inkluderede patientgrupper er
mennesker med KOL, apopleksi, kreeft og geriatriske patienter. Den narrative syntese er inspireret af Popay
et al. 2006, som anbefaler, at analysen af det samlede materiale vejledes af en teoretisk model, en sakaldt
programteori. | dette studie har Sundhedsstyrelsens 'Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft’ vaeret udgangspunkt for programteorien og dermed den “for-forstaelse”, som det
samlede materiale analyseres ud fra: Hvorfor, hvornar, for hvem og hvordan er koordinering af
rehabilitering og palliation relevant? Begrundelsen for afsat i “Forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft” er, at de dominerende argumenter for koordinering af rehabilitering og
palliation i en aktuel dansk kontekst, formodes at fremga heraf.

Resultater: | den endelige litteraturgennemgang indgar 62 artikler, som er blevet opdelt efter fire
overordnede foci: Anbefalinger (29), patienternes perspektiv (8), struktur, organisation, modeller og
henvisning (36) samt konkrete interventioner (12).

Litteraturen pa omradet er af svingende kvalitet: Bl.a. mangler kontrolgruppe ved alle interventionsstudier,
de fleste reviews mangler metodebeskrivelse og synlige kriterier for afgraensning af population og
intervention, diskussion af validitet og reliabilitet savnes i nogle studier af patientperspektiver.



Den narrative syntese af argumenter og evidens resulterede i;

Fem overordnede argumenter for, hvorfor rehabilitering og palliation bgr koordineres

Manglende konsensus om, hvornar rehabilitering og palliation bgr tilbydes og koordineres
Koordinering af rehabilitering og palliation er relevant for flere end kraeftpatienter

P wnNe

Tre overordnede anbefalinger for, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres
1: Fem overordnede argumenter for, hvorfor rehabilitering og palliation bgr koordineres:

e Faglige begrundelser med henblik pa afklaring af ligheder og forskelle i praksis (faglige argumenter)

e Patienterne kan have behov for begge typer indsatser og sammenhang imellem dem
(brugerrelaterede argumenter)

o Uforudsigeligheden i forlgb som kraever ad hoc Igsninger og samarbejde (sygdomsrelaterede
argumenter)

e Organisatoriske begrundelser med henblik pa gget sammenhaeng i indsatsen (organisatoriske
argumenter)

e (nske om gget effektivitet herunder gkonomisk (effekt argumenter)

Alle argumenter fremgar ogsa af forlgbsprogrammet — mere eller mindre eksplicit. De bekraeftes og
uddybes i litteraturstudiet.

Argumenterne er ikke baseret pa evidens i sundhedsvidenskabelig forstand. De understgttes af surveys og
undersggelser af brugerpraeferencer.

2: Manglende konsensus om, hvorndr rehabilitering og palliation bar tilbydes og koordineres

| udgangspunktet er der ikke konsensus om, hvornar henholdsvis rehabilitering og palliation er relevant —
og for hvem. | forhold til tidspunkt for rehabilitering og palliation og for koordinering af disse i et
sygdomsforlgb omfatter litteraturstudiet tre logikker, der formidles i tre modeller:

e Rehabilitering og palliation tilbydes i forskellige faser i forlgbet (dikotomisk, erstattende model)

e Bade rehabilitering og palliation introduceres fra diagnosetidspunktet. | begyndelsen er fokus pa
rehabilitering, men efterhanden skifter fokus til palliation, der til sidst fylder mest (glidende og
supplerende model)

e Bade rehabilitering og palliation introduceres fra diagnosetidspunktet og supplerer hinanden
igennem sygdomsforlgbet (ad hoc supplerende model)

| forhold til de forskellige modeller viser litteraturstudiet, at bade forestillingen om et faseopdelt forlgb og
en glidende overgang fra rehabilitering til palliation er udfordret. Forholdet mellem rehabilitering og
palliation varierer pa tveers af diagnoser og individuelle sygdomsforlgb, bestemt af bade diagnose,
prognose og individuelle patienters og pargrendes situation og praeferencer. Og overgangen fra
rehabilitering til palliation kan veere udfordrende bade for patienter, pargrende og professionelle.

| forhold til forlgbsprogrammets anbefalinger understgtter litteraturstudiet ikke, at koordinering af
rehabilitering og palliation skulle vaere szrligt relevant i begyndelsen af sygdomsforlgbet.



Heller ikke anbefalingerne for, hvornar rehabilitering og palliation skal koordineres, underbygges af evidens
i form af interventionsstudier.

3: Koordinering af rehabilitering og palliation er relevant for flere end kraeftpatienter

Koordinering af rehabilitering og palliation kan ifglge litteraturstudiet vaere relevant for samtlige de fire
inkluderede patientgrupper og for andre patientgrupper med progredierende sygdom, der ender med
d@den, sa som hjertesvigt og demens.

4: Tre overordnede anbefalinger for, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres:

Anbefalinger for, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres, kan deles op i anbefalinger, der
omhandler organisering og struktur, konkrete faglige aktiviteter samt palliativ rehabilitering som konkret
intervention.

e | forhold til organisatoriske anbefalinger viser litteraturgennemgangen, at koordinering af
rehabilitering og palliation kan finde sted pa fglgende mader: | rehabiliteringsenheder med
palliative komponenter hhv. palliative enheder med rehabiliteringskomponenter (delvist
integrerede enheder)

e Rehabilitering og palliation i forskellige enheder, som samarbejder med hinanden (samarbejdende
enheder)

Der er ingen eksempler i litteraturstudiet pa, at rehabilitering og palliation er organiseret som ligevaerdige
dele i én enhed (integrerede enheder).

Som anbefalinger for konkrete faglige indsatser, angives fglgende:

e Koordinering af rehabilitering og palliation forudsaetter systematiske vurderingsprocedurer
(screening, henvisning, behovsvurdering m.v.)

e Koordinering af rehabilitering og palliation forudsaetter individuelle planer og malsaetninger, som
revideres hyppigt

e Koordinering af rehabilitering og palliation forudsaetter balancering mellem selvstaendighed og
hjalp og stgtte

e Hvad angar effektmal for koordinering af rehabilitering og palliation anbefales det at bruge mal, der
bade kan vise effekten af rehabiliterende og palliative indsatser.

Litteraturstudiet introducerer ”palliativ rehabilitering” som en form for koordinering af rehabilitering og
palliation. Det fremgar, at en sadan koordinering:

e Kraever andre metoder, aktiviteter og rammer end rehabilitering til patienter uden progredierende
og fremskreden sygdom
e Mangler guidelines

Litteraturstudiet understgtter forlgbsprogrammets anbefalinger og udbygger dem med anbefalinger i
forhold til konkrete interventioner, herunder palliativ rehabilitering.



For palliativ rehabilitering er anbefalingerne angiveligt baseret pa evidens; den synes dog svag. @vrige
anbefalinger bygger pa andre typer af forskning end interventionsstudier, for eksempel epidemiologiske
studier, diskussioner af rehabiliterings rolle i palliativ indsats og studier af manglende viden om
rehabilitering i det palliative felt og omvendt. Fem review-artikler og et review af seks enkeltstudier,
(gennemfgrt af forfatterne i forbindelse med dette overordnede litteraturstudium), tyder pa, at mennesker
med alvorlig sygdom (omtalt som en palliativ population eller malgruppe) kan have gavn af en
rehabiliterende indsats meget langt hen i sygdomsforlgbet, men at der er brug for mere forskning pa
omradet. | litteraturstudiet (af de seks enkeltstudier) indgar ingen studier, hvor effekten af palliation males.

Konklusion: Litteraturstudiet viser, at argumenterne for at koordinere rehabilitering og palliation, som de
findes i en dansk kontekst, genfindes og udbygges i den internationale litteratur om emnet.
Litteraturstudiet viser, at der kun findes meget fa interventionsstudier, der understgtter argumenterne.
Endelig viser litteraturstudiet, at forskning relateret til koordinering og rehabilitering traekker pa mange
forskellige forskningstilgange.

Perspektiv: Litteraturstudiet viser, at der mangler forskning, retningslinjer, udvikling og formidling om
koordinering af rehabilitering og palliation - og om forholdet mellem rehabilitering og palliation i bredere
forstand. Litteraturstudiet understreger desuden vigtigheden af, at koordinering af rehabilitering og
palliation udvikles tveerfagligt og udforskes tvaervidenskabeligt.



SUMMARY

Aim: REHPA — Danish Knowledge Centre for Rehabilitation and Palliative Care has conducted a review of
literature concerning the arguments and the evidence for coordinating rehabilitation and palliative care for
people with life-threatening diseases. The results of this study will contribute to the developing evidence
based within clinical practice.

Background: Due to better living conditions, increased prevention and improved treatments, we live longer
inspite of life-threatening diseases increasing mortality rates. Living with a serious illness can lead to
disability and suffering, which might require help and support in the form of rehabilitation and palliative
care.

Rehabilitation and palliative care have been developed internationally over more than half a century and,
particularly, within the last 20 -30 years. The overarching aim of both fields is to improve quality of life.
Rehabilitation focuses especially on functioning, while palliative care focuses on relieving suffering. Both
approaches are holistic and based on an interdisciplinary approach to the patients. While the target group
of rehabilitation, historically speaking, has been individuals suffering trauma and neurological disorders, in
addition to geriatric patients, the target group of palliative care has been cancer patients. Throughout the
last 15 years, rehabilitation has become part of the services offered to patients suffering with diseases such
as COPD and cancer. In recent years, there has been an increased focus on the need for palliative care in
relation to other diseases than cancer. Indeed, in both Denmark and abroad, there is an enhanced focus on
coordinating and integrating rehabilitation and palliative care. This raises the following questions: What are
the reasons for a closer relationship between the two concepts and their practices? When and how should
this coordination and integration take place?

Method: This study has been carried out as a literature review with a narrative synthesis. Searches were
performed in three different electronic databases: Medline, Cinahl and Embase. Additional searches were
also undertaken. Studies were included in participants presented with COPD, stroke or cancer or were
geriatric patients. The narrative synthesis is inspired by Popay et al. 2006, who recommend that the
analyses of the material is guided by a theoretical model, a so-called program theory. The ‘program theory’
is based upon the ‘Disease Management Program for Rehabilitation and Palliative Care for Cancer Patients’
developed by the Danish Health Authority and endorses the analytical methods: Why, when, how and for
whom is the coordination of rehabilitation and palliative care relevant? For this reason, this particular
program has been chosen as a starting point for this study.

Results: Sixty-two articles were included for full text review, divided into the following four areas of focus:
recommendations (29), patient perspective (8), structure, organization, models and referral (36) and
concrete interventions (12).

The literature was found to be of varying quality. Among other things, control groups are lacking in all
intervention studies and most of the reviews do not include a method description and visible criteria for
defining population and intervention. Moreover, discussions of validity and reliability are missing in some
of the studies on patient perspectives.



The narrative synthesis of arguments and evidence resulted in;

Five broad arguments for why rehabilitation and palliative care should be coordinated,

Lack of consensus on when rehabilitation and palliative care should be offered and coordinated,
Coordination of rehabilitation and palliative care is relevant not only for cancer patients,

Three broad recommendations for how rehabilitation and palliative care can be coordinated.

P wnNe

1: Five broad arguments for why rehabilitation and palliative care should be coordinated;

e professional arguments, in order to clarify differences and similarities in practice (professional
arguments),

e patients may need both types of interventions and coordination between them (user related
arguments),

e the unpredictability of the course of the disease that demands ad hoc solutions and cooperation
(disease-related arguments),

e organizational arguments, in order to increase the coherency between rehabilitation and palliative
care (organizational arguments),

e the need to maximise efficiency, including economic (efficiency arguments)

All of the above are incorporated, to a greater or lesser extent, within the ‘Disease Management Program
for Rehabilitation and Palliative Care for Cancer Patients’. Each of them expanded further within the
literature study. It should be noted that none of these ‘arguments’ are based on rigorous scientific
evidence, but rather supported by surveys and examinations of user preferences.

2: Lack of consensus on when rehabilitation and palliative care should be offered and coordinated.

There is no consensus as to when rehabilitation and palliative care are relevant or for whom. With regard
to the timing and coordination of rehabilitation and palliative care during the course of the disease, the
literature study includes the following three components, featured within three models:

e Dichotomic Model: rehabilitation and palliative care are offered in different phases,

e Progressive Complementary Model: both rehabilitation and palliative care are introduced from the
time of diagnosis. In the beginning, focus is on rehabilitation but gradually it shifts to palliative care
which is most dominant in the end.

e Ad Hoc Complementary Model: both rehabilitation and palliative care are introduced at the time of
diagnosis and complement each other during the course of the disease, responding to the fluidity
and changing manifestations of the disease.

With regard to the various models, the literature study shows that both the notion of a phased course of
disease and a sliding transition from rehabilitation to palliative care are challenged. The relationship
between rehabilitation and palliative care varies across diagnosis and individual courses of disease,
depending upon diagnosis, prognosis and the situation and preferences of the patient and his or her
relatives. The transition from rehabilitation to palliative care can be challenging for patients, relatives and

health care professionals.



With regard to the recommendations presented within the ‘Disease Management Program..’, the literature
study does not support the notion that coordination of rehabilitation and palliative care is particularly
relevant in the beginning of the course of the disease. The recommendations concerning when
rehabilitation and palliative care should be coordinated are not supported by evidence from intervention
studies either.

3: Coordination of rehabilitation and palliative care is relevant not only for cancer patients.

According to the literature study, coordination of rehabilitation and palliative care may be relevant for all
four groups of included patient and for other patient groups with progressive disease leading to death, such
as heart failure and dementia.

4: Three broad recommendations for how rehabilitation and palliative care can be coordinated.

Recommendations for how rehabilitation and palliative care can be coordinated can be divided into those
that focus on organization and structure, concrete professional activities and palliative rehabilitation as a
substantive intervention.

With regard to organizational recommendations, the literature study shows that coordination of
rehabilitation and palliative care could be organized in the following ways;

e Partly Integrated Units: units within which there are rehabilitation units with palliative
components, or palliative care units with rehabilitation components,
e Co-operating Units: independent rehabilitation and palliative care units working together.

There is no evidence within the literature study of examples of ‘Fully Integrated Units’, i.e. rehabilitation
and palliative care being organized as equal parts of one unit.

The following recommendations are suggested in order to establish effective professional interventions;

e coordination of rehabilitation and palliative care requires systematic assessment procedures
(screening, referral, needs assessment etc),

e coordination of rehabilitation and palliative care requires individual plans and objectives which are
revised frequently,

e coordination of rehabilitation and palliative care requires a balance between autonomy, help and
support,

e coordination of rehabilitation and palliative care should use outcome measures in order to
establish the effectiveness of both.

This review of literature introduces the concept of ‘palliative rehabilitation’ as an integration of
rehabilitation and palliative care. It is clear from the results of this study that further research in palliative
rehabilitation is required as regards;

e methods, activities and frameworks
e practice guidelines.
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The literature study supports and strengthens the recommendations of the ‘Disease Management
Program..” in relation to establishing comprehensive interventions that include ‘palliative rehabilitation’.

The results of this study would suggest that the evidence base for palliative rehabilitation is limited. Further
recommendations, identified as a result of this review, are based on other types of research and
intervention studies, e.g. epidemiological studies, discussions on the role of rehabilitation within palliative
care, studies on the lack of knowledge on rehabilitation in the field of palliative care and vice versa. Five
review articles and one review of six single studies (completed by the authors of this literature study)
suggest that people with serious and progressing illnesses may benefit from rehabilitative interventions in
the later stages of their disease. However, more research in the field is needed. In the literature study (of
the six single studies), none of the studies measures the impact of palliation.

Conclusion: The results of this literature study provide evidence to suggest that coordinating rehabilitation
and palliative care, as found in a Danish context, are recognized and featured in the international literature.
The evidence base, however, is limited to only a few intervention studies. Finally, the results suggest that
this body of research draws on several methodological approaches.

Perspective: The literature study reveals a general lack of research, guidelines, development and
knowledgebase related to the coordination of rehabilitation and palliative care and the inter-relationship
between both. Furthermore, the results of this review emphasize the importance of employing a
multidisciplinary approach in the development of rehabilitative and palliative care.
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2. INDLEDNING OG FORMAL

Bedre levevilkar, forebyggelse og behandlingsmuligheder betyder, at vi i dag har mulighed for at leve
lengere tid end nogensinde fgr med fremadskridende sygdomme, der fgrer til dgden. De sendrede
sygdomsmgnstre rejser nye spgrgsmal:

e Hvilken hjzelp og stgtte er der behov for til mennesker, der lever med livstruende, fremadskridende
sygdom?

e Hvad handler livskvalitet egentlig om, nar livet maske naermer sig sin afslutning inden for ar,
maneder og dage?

Hvordan vi som samfund skal hjelpe og stgtte mennesker med livstruende sygdom bedst muligt, har
forandret sig gennem tiden og er til stadig diskussion bade inden for og pa tveers af forskellige
samfundskulturer, faglige discipliner og diagnoseomrader. | Danmark har rehabilitering og palliation som
fagomrader udviklet sig parallelt gennem de seneste 20 — 30 ar. Det er fgrst i forbindelse med kraeftplan lIl,
at man i sundhedspolitisk sammenhang er begyndt at teenke rehabilitering og palliation sammen som dele
af et samlet forlgb (1:7).

Som udlgber af Kraeftplan lll blev der i 2011 udarbejdet en publikation Anbefalinger for den palliative
indsats (2), hvor rehabilitering og palliation var omtalt sammen. | anbefalingerne blev det pointeret, at der
er vaesentlige indholdsmaessige overlap, og at der kan veere uklarhed om begrebernes indhold og
afgreensning i forhold til hinanden. Dette blev yderligere fremhaevet i to forskellige publikationer fra
Sundhedsstyrelsen fra 2012. Dels i Den generiske model for forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme (3)
og dels — og mest markant — i Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med krzeft (4). |
forlpbsprogrammet er det beskrevet, at

Overlappet og sammenhangen mellem palliation og rehabilitering bliver tydelige i mgdet med den
enkelte patient og dennes pdrgrende, fx ved vurderingen af den enkeltes ressourcer og behov
(markering i originalen). (4:14)

Det er altsa pa kraeftomradet, vi finder beskrivelser og anvisninger om, hvordan rehabilitering og
palliation kan taenkes sammen, koordineres og integreres i sammenhangende forlgb i praksis.

De politiske udmeldinger har affgdt en stigende opmaerksomhed pa, hvordan man i praksis kan forsta
og tilbyde patienterne rehabilitering og palliation som dele af et sammenhangende forlgb, og felgende
spgrgsmal melder sig:

e Hvilke begrundelser er der for at tilbyde patienterne bade rehabilitering og palliativ indsats?

e Hvornar skal det ske?

e Hvordan kan det ske?

e Hvad er egentlig forskellene mellem rehabilitering og palliation

e Hvad kan tilgangene hver for sig — og hvad kan de, nar de tilbydes i sammenhang?

Med andre ord - hvad er argumenterne, og hvad er evidensen for at koordinere indsatserne? Disse
spgrgsmal er vaesentlige med henblik pa at tilvejebringe et forsknings- og vidensbaseret grundlag for
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udvikling af dansk praksis og for, til syvende og sidst, at sikre patienter med livstruende, fremadskridende
sygdomme den bedste hjalp og stgtte.

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation har igennem de senere ar gennemfgrt kvalitative
undersggelser og dokumentanalyser om forholdet mellem rehabilitering og palliation i en dansk kontekst
bade begrebsligt (5), i praksis (6) og i sundhedsaftaler og forlgbsprogrammer (7).

Formalet med litteraturstudiet er at undersgge og diskutere argumenter og evidens for at koordinere
rehabilitering og palliation i international litteratur med henblik pa at sikre et forsknings- og videnbaseret
grundlag for udvikling af praksis. Herunder er formalet at skabe et overblik over feltet som videns- og
forskningsfelt med henblik pa at kvalificere spgrgsmal og forsknings- og udviklingstemaer inden for
omradet.

Malgruppen for litteraturstudiet er - foruden REHPA selv - forskere, beslutningstagere og praktikere i
udviklingsfunktioner i bade primeer og sekundaer sektor, studerende pa mellemlange og videregaende
sundhedsuddannelser samt interesseorganisationer, der beskaeftiger sig med indsatser til mennesker med
livstruende sygdom.

Forskningsspgrgsmal:

2

Hvordan beskrives og begrundes koordinering af rehabiliterende og palliative indsatser? Herunder “hvorfor”
skal indsatserne koordineres, “hvorndr og for hvem” anbefales koordinering af palliative og rehabiliterende
indsatser, og “hvordan” skal rehabilitering og palliation koordineres?
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3. DEFINITIONER: REHABILITERING OG PALLIATION

| dette afsnit adresseres definitioner af rehabilitering og palliation, som anvendes internationalt og af
Sundhedsstyrelsen i Danmark.

3.1. Rehabilitering

WHOs definition af rehabilitering gengives her i Sundhedsstyrelsens oversaettelse fra 2010:

Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en raekke af indsatser, som har til formdl
at seette den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mulige fysiske, sansemeaessige,
intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat
funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for at opna uafhaengighed og selvbestemmelse
(4:11).

Som sagt refererer Sundhedsstyrelsen i forlgbsprogrammet til WHOs definition. Ud over den definition
henviser fagprofessionelle pa rehabiliteringsomradet ofte til Hvidbogens definition (8). Definitionerne
adskiller sig pa en raekke omrader. WHOs definition pointerer malet med rehabilitering som uafhaengighed
og selvbestemmelse, anvender ordet redskaber og omtaler sansemaessige og intellektuel funktionsevne i
tilknytning til den fysiske, psykiske og sociale funktionsevne. Hvidbogens definition pointerer et
selvstaendigt og meningsfuldt liv som mal med rehabilitering, der baseres pa borgerens hele livssituation.
Desuden indgar strukturelle og organisatoriske aspekter her som definerende for rehabilitering:
Rehabilitering er en samarbejdsproces, er mdlrettet og tidsafgraenset, og rehabilitering er baseret pd en
koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats (8:16).

3.2. Palliation
Den nuveaerende definition af palliation, som anvendes bade internationalt og nationalt, blev introduceret af
WHO i 2002. Ifglge Sundhedsstyrelsens oversaettelse fra 2011 (2) er formalet med en palliativ indsats

at fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som stdr 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 (2:7).

Det fremhaeves yderligere, at den palliative indsats

tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

bekrzefter livet og opfatter dgden som en naturlig proces

tilstraeber hverken at fremskynde eller udszette dgdens indtraeden

integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

tilbyder en stgttefunktion for at hjeelpe patienten til at leve sa aktivt som muligt indtil dgden
tilbyder en stgttefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over tabet

anvender en tvaerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imgdekomme behovene hos patienterne og
deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngdvendigt

har til formal at fremme livskvaliteten og kan ogsa have positiv indvirkning pa sygdommens forlgb
kan indsaettes tidligt i sygdomsforlgbet, i sammenhang med andre behandlinger, som udfgres med
henblik pa livsforlaengelse som for eksempel kemo- eller straleterapi, og inkluderer de
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undersggelser, som er ngdvendige for bedre at forsta og handtere lidelsesfyldte kliniske
komplikationer (2:11).

3.3. Ligheder og forskelle mellem rehabilitering og palliation
Hverken rehabilitering eller palliation er medicinske specialer i Danmark, og indsatserne har udviklet sig ud
fra forskellige andre specialer. Mens palliation i overvejende grad har relateret sig til kraeftomradet,
onkologi, smertelindring og sygepleje, sa har rehabilitering en laengere historie iszer inden for
socialmedicin, neurologi og geriatri og ergo- og fysioterapi. Ogsa pa andre mader adskiller udviklingen af
fagomraderne sig radikalt. Rehabilitering etableredes i begyndelsen af forrige arhundrede som teknologier,
der skulle tilpasse en krigsskadet befolkning til arbejdsmarkedets behov. Fokus var derfor fra starten pa
funktionsevne i forhold til omgivelsesmaessige krav og standarder (9, 10). | anden halvdel af arhundredet
kom der stgrre fokus pa individuelle standarder for funktionsevne og det gode liv, samt pa hverdagsliv,
aktivitet og deltagelse (11). Samtidig sas en anden og parallel udvikling af rehabilitering med fokus pa
sundhedsfremme og forebyggelse, rettet mod mennesker med kroniske sygdomme (12, 13). Palliation som
et fagomrade og speciale blev introduceret i 1970erne men har rod i den moderne hospicebevagelse, som
den blev introduceret af englaenderen Cicely Saunders i 1950erne og slaet fast med abningen af Saint
Christopher’s Hospice i London i 1967. Fokus var fra starten lindring af syge, dgende kraeftpatienters totale
lidelse (14). Fra starten af dette arhundrede er fokus blevet bredere, sa palliation nu omfatter bade
livstruende sygdom tidligere i forlgbet og alle livstruende sygdomme (2).

| Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram (4) beskrives en raekke ligheder og enkelte forskelle mellem
rehabilitering og palliation:

Ligheder:

o Begge felter rummer en helhedsorienteret tilgang til menneskers problemer, der fordrer
tveerfagligt og tvaersektorielt organiserede og differentierede indsatser.

e Begge anlaegger et helhedsperspektiv pa patientens og pargrendes ressourcer og behov.

e Begge iveerksaettes (ideelt set) tidligt i forlpbet — evt. allerede ved diagnosetidspunktet, nar det
geelder livstruende sygdom. Sundhedsstyrelsen skriver endvidere, at der i den tidlige fase er szerligt
stort overlap mellem palliativ og rehabiliterende indsatser.

e Begge sigter pa at vedligeholde eller forbedre nedsat funktionsevne samt forebygge reduktion af
denne med henblik p3, at patienten beholder stgrst mulig uafhaengighed og livskvalitet. Dette
opnas blandt andet ved at lindre evt. symptomer/problemer (4:15).

o Feelles traek omkring arbejdet med en malsaetning — det vil sige de mal, der er faelles for det
tveerfaglige team, og som er udarbejdet i samarbejde med patient og pargrende. Dette kan dog
ifglge Sundhedsstyrelsen vaere udfordrende i de tilfaelde, hvor patienten maske er meget passiv og
modtagende (4:25).

Forskelle:

o Enforskel er ifglge Sundhedsstyrelsen sigtet med indsatserne, hvilket kan have at ggre med
tidsperspektivet. Prognosen kan saledes have betydning for indsatsens sigte, og samme indsats
kan have forskelligt sigte. F.eks. kan fysisk traening have til formal, at patienten genvinder sine

15



kraefter for at mestre sit hverdagsliv, men kan ogsa have det formal at lindre
symptomer/problemer og gge patientens livskvalitet i den sene og terminale palliative fase.

e Enanden forskel er den eksisterende specialisering og organisering inden for de to omrader
(4:15).

Sundhedsstyrelsen laegger sig altsa i forhold til bade rehabilitering og palliation op af WHOs definitioner. De
diskuteres dog bade nationalt og internationalt (14, 15). Hverken i forskning eller i praksis er rehabilitering
og palliation velafgraensede og entydige starrelser — hverken hver for sig eller i forhold til hinanden. Det ser
ud til, at de indholdsudfyldes forskelligt pa tvaers af tid, diagnoseomrader og faglige discipliner til trods for
konsensuspapirer og bestraebelser pa feelles definitioner (5). De kan derfor ses som det, sociologien
betegner som contested concepts’ — det vil sige som begreber, der er til stadig forhandling. Og den
forhandling spiller ogsa ind, nar rehabilitering og palliation skal koordineres.

Der er ogsa andre begreber i spil. Understgttende behandling (supportive care) betegner forebyggelse og
behandling af symptomer, komplikationer eller bivirkninger til selve behandlingen og anvendes ifglge
Sundhedsstyrelsen udelukkende i forhold til patienter med kreeft. Saledes kan indsatser, der i anden
sammenhang betegnes som fx palliativ indsats, nogle gange betegnes understgttende behandling, nar
malgruppen er patienter, der modtager behandling (2). Begrebet understgttende behandling eller
supportive care er ikke udbredt i Danmark og anvendes ikke yderligere i dette studie.

Y Ex: http://www.sociology.org.uk/as4plal.htm
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4. METODE OG MATERIALE

Metoden er et litteraturstudie med narrativ syntese. Vi er inspireret af den fremgangsmade, der anvendes i
et systematisk review; litteraturstudiet her er saledes ledet af et klart spgrgsmal, og processer med
identifikation, selektion, vurdering og syntese er eksplicit beskrevet som anbefalet af Gough og kolleger
(15). Narrativ syntese refererer til en proces, hvor viden uddraget fra forskellige typer studier beskrives
samlet. Den narrative syntese kan integrere viden fra forskellige metodologier og tilgange (16), og metoden
giver mulighed for en fortolkende og samlende syntese (til forskel fra fx en meta-analyse) (17)

4.1. Identifikation af litteratur
Der blev spgt efter studier, som omhandlede bdde rehabilitering og palliation til patienter med cancer, KOL,
apopleksi og inden for geriatrien. Der blev primaert sggt i tre sundhedsrelaterede databaser: Medline,
Cinahl og Embase, med en sggestrategi udarbejdet i samarbejde med en bibliotekar. Senere blev sggningen
udvidet til at omfatte Psykinfo og Swemed, som dog ikke kunne supplere med studier med nye
perspektiver. Sggningen blev suppleret med referencelistespgning og handsggning. Segeordene varierede
mellem de forskellige databaser. Sggningen var begraenset til litteratur publiceret mellem 2003 og 2013 og
til publikationer pa engelsk, svensk, norsk og dansk. Der blev hentet opdateringer til Medline-sggningen
frem til juli 2014. Spgestrategi kan rekvireres ved rapportens fgrsteforfatter.

Variationen i diagnoser var begrundet i et gnske om variation i perspektiver: De inkluderede
diagnoseomrader repraesenterer forskellige sundhedsfaglige traditioner og historisk udvikling af savel
rehabilitering som palliation, jfr. tidligere, og vi forventede, at de dermed ogsa ville repraesentere
forskellige logikker og perspektiver. Flere diagnoser kunne veere inkluderet som for eksempel hjertesvigt,
demens og ALS.

4.2. Selektion og relevanskriterier
Det viste sig, at ingen studier kunne besvare forskningsspgrgsmalet direkte. Derfor inkluderede vi alle
artikler, der omhandlede forholdet mellem rehabilitering og palliation. “Forhold” omfattede bade
begrebslige, faglige og organisatoriske relationer. Der blev inkluderet bade interventionsstudier, reviews,
journal-audits, diskussioner om mal og maling, surveys, epidemiologiske studier og en raekke artikler, som
pa forskelligt grundlag argumenterede for, at rehabilitering og palliation koordineres.

Fordi rehabilitering og palliation i dette litteraturstudie blev defineret som tvaerfaglige interventioner blev
interventionsstudier af enkeltkomponenter som hovedregel ekskluderet. Der blev gjort enkelte
undtagelser: Et studie om palliative sygeplejerskers perspektiver pa rehabilitering i form af fysioterapi til
mennesker med alvorlig sygdom blev medtaget, fordi vi vurderede, at fysioterapi i denne sammenhang
repraesenterede en rehabiliteringstilgang (18). Det samme gjaldt for et studie af pargrendes perspektiver
pa terminal rehabilitering i form af fysioterapi (19).
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4.3. Selektion - flowdiagram
Flow-diagrammet (figur 1) viser resultatet af litteratursggningen og udvaelgelsen af 62 studier til brug for
den narrative syntese. Indledningsvist blev titel og abstract for 1220 artikler screenet for relevans jeevnfgr
forskningsspgrgsmal og relevans-kriterier. Herefter var 104 artikler tilbage, og de blev laest som fuldtekst.
Yderligere 52 artikler blev ekskluderet pa baggrund af inklusionskriterier. Yderligere 10 artikler blev
inkluderet, primaert fundet i referencelister. | alt blev 62 artikler inkluderet.

Potentielt relevante abstracts
identificeret og screenet for relevans:
1220

Ekskluderet:
Enkeltkomponentinterventioner /
| omhandler ikke forholdet mellem
rehabilitering og palliation /
diagnostiske kriterier / dubletter

1 alt: 1116 udgar
o 7

\J

LArtikler til review: 104 ]

_

Figur 1: Selektion af artikler

| bilag 1 ses, hvordan de inkluderede artikler fordeler sig i grupperne.
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4.4.

4.5

Vurdering

Den fundne litteratur blev laest og vurderet af en tvaerfaglig gruppe med viden om rehabilitering, palliation,
sociologi og epidemiologi. Interventionsstudier og reviews blev vurderet med Systematic Review Checklist
og Randomised Controlled Trial Checklist, begge fra CASP (20). Patientperspektiver blev vurderet ud fra, om
de enkelte studier levede op til kvalitetskriterier for intern gyldighed. Yderligere systematisk
kvalitetsvurdering blev ikke gennemfgrt. Fordi forskningsspgrgsmalet ikke kunne besvares direkte af nogen
studier, valgte vi i stedet at undersgge, hvordan der i alle artikler, der opfyldte relevanskriterierne, blev
argumenteret for koordinering af rehabilitering og palliation. Vi laeste herefter artiklerne som ekspert-
udsagn, der kunne belyse koordinering af rehabilitering og palliation som videnfelt — og som et normativt
felt.

Studier blev saledes inkluderet uden systematisk kvalitetsvurdering, hvis forfattergruppen vurderede, at de
bidrog til ambitionen om diversitet og/eller fremfgrte vaesentlige perspektiver enten i forhold til det
fokuserede spgrgsmal for litteratursggningen eller yderligere forskning og videnproduktion. Det drejer sig
om samtlige artikler i grupperne anbefalinger og organisering, struktur, henvisning og modeller. Disse
dispositioner diskuteres i afsnit 7.3. om syntesens robusthed.

Vi gennemgik udvalgte referencers referencer; med anmaerkninger ved meget gamle og/eller usikre data.
Se eksempelvis omtalen af Houts og kollegers studie fra 1988 (21) og Yoshiokas studie fra 1994 (19) i afsnit
5.2.1.

. Narrativ syntese
Popay og kolleger (16) har, som naevnt, udarbejdet en guide til narrativ syntese, som vi har anvendt i dette
studie med henblik pa at systematisere analyseprocessen. Trinene i den narrative syntese er:

1. atudvikle en teoretisk model - en sakaldt programteori — for, hvordan interventionen formodes at
virke, hvorfor og for hvem

2. atudvikle en praelimineer (forelgbig) syntese

3. atudforske sammenhange i materialet

4. atvurdere robustheden af syntesen

4.5.1. Programteori

En narrativ syntese kan vaere en made at teste og udvikle en teoretisk for-forstaelse, en programteori, pa.
Derfor opstillede vi indledningsvist en sadan programteori. Den blev som naevnt udviklet ud fra
Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreaeft (4).
Forlgbsprogrammet var vores for-forstaelse vedrgrende interventionen — koordinering af rehabilitering og
palliation - og hvorfor, hvorndr og for hvem, og hvordan den menes at virke. Sundhedsstyrelsens
forlgbsprogram guidede beslutningerne om forskningsspgrgsmalet, analyser og den tvaergaende
diskussion. | den endelige syntese blev de forelgbige synteser holdt op imod den forelgbige programteori
og resulterede i en ny og revideret programteori.

4.5.2. Pralimineer syntese, udforske sammenhange og undersgge syntesens robusthed
Den praelimineaere (forelgbige) syntese er kernen i den analytiske proces hen imod en samlet narrativ
(fortolkende) syntese. Det er her, artiklerne organiseres med henblik pa at konstruere mgnstre i materialet
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og identificere de faktorer og processer, der kan have betydning for interventionen — i dette tilfeelde for
koordinering af rehabilitering og palliation.

Den praeliminare syntese foregik i flere trin. Indledningsvist laeste en reviewer alle abstracts og grupperede
dem. Naeste trin var fuldtekstleesning af artikler fordelt i de enkelte grupper, som herefter blev bearbejdet
og analyseret i forhold til temaer og indhold. Analyserne var bade vejledt af forhandsdefinerede kategorier
og spprgsmal og genererede nye temaer. De forhandsdefinerede kategorier var hentet fra
forlpbsprogrammet: Patientperspektiver, faser, organisering, faglige virkemidler, konkrete interventioner
og effektmal. | analysen kom nye temaer til. Eksempelvis kunne vi se, at der var flere argumenter for at
koordinere rehabilitering og palliation end antaget i forlgbsprogrammet.

De preaeliminare synteser blev herefter diskuteret pa tveers af de opstillede kategorier og temaer og holdt
op imod forlgbsprogrammet, og en samlet syntese blev opstillet som en revideret programteori. Denne
blev diskuteret i forhold til robusthed.
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5. NARRATIV SYNTESE

5.1 Programteori

5.1.1. Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kraeft
Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft (4) var baggrund
for programteorien. Vi gennemgik forlgbsprogrammet for antagelser om, hvorfor, hvornar og for hvem, og
hvordan interventionen virker.

“Interventionen”, som litteraturstudiet omhandler, er koordinering af rehabilitering og palliation. Ifglge
forlpbsprogrammet er der behov for at koordinere rehabilitering og palliation af forskellige arsager. Der kan
veere uklarhed om opgavefordeling og ansvarsplacering, fordi patienterne — ikke mindst patienter med ko-
morbiditet - ofte har kontakt med mange aktgrer pa samme tid, som kan repraesentere bade rehabilitering
og palliation og andre indsatser. Desuden er koordinering relevant, fordi rehabilitering og palliation i praksis
kan vaere overlappende og involverer nogle af de samme fagpersoner. Interventionen begrundes saledes
bade i organisatoriske og patientorienterede hensyn.

Hvad angar tidspunktet og malgruppen for koordinerede rehabiliterende og palliative indsatser, er der
forskellige logikker og kategorier i spil i forlgbsprogrammet. For det f@grste skelnes der i forlgbsprogrammet
mellem faserne udredning, diagnose, initial behandling og efterforlgb, og der skelnes mellem patienter, der
er under behandling for en kraeftsygdom, og patienter, der har overlevet en kraeftsygdom
(kreeftoverlevere). Desuden skelnes der mellem patienter i tidlig palliativ fase, sen palliativ fase og terminal
palliativ fase. Hvad angar rehabilitering skelnes der mellem gruppen af patienter, der lever med kreeft,
patienter der selv kan handtere deres problemer med stgtte fra pargrende og professionelle, patienter der
har behov for en professionelt ledet indsats, og patienter der har brug for en szerlig indsats. Den enkelte
patients behov kan sendre sig gennem forlgbet. Og rehabilitering kan ogsa veere relevant senere i forlgbet
hos gruppen af kreeftoverlevere. Det anfgres, at overlappet mellem rehabiliterende og palliativ indsats er
seerlig stort i den tidlige palliative fase, mens indsatsen i den sene og terminale palliative fase primaert har
et lindrende sigte. Prognosen kan saledes have betydning for indsatsens sigte. Der ses altsa en vis uklarhed,
hvad angar modeller for det samlede forlgb, faser og patientkategorier.

Malgruppen er i forlgbsprogrammet afgraenset til mennesker med kraeft og deres pargrende. |
litteraturgennemgangen udvides populationen til at omfatte flere diagnosegrupper, idet koordinering af
rehabilitering og palliation antages at veere relevant ogsa for andre mennesker med livstruende sygdom.
Denne antagelse understgttes af Sundhedsstyrelsen generiske forlgbsprogram for kroniske sygdomme (3).
Som tidligere omtalt laegger ogsa dette forlgbsprogram op til at sammentanke rehabilitering og palliation i
forlgb, selv om det er mindre vidtgaende i sine anbefalinger.

Hvad angar hvordan rehabilitering og palliation koordineres, angiver forlgbsprogrammet en raekke
virkemidler: For det fgrste anbefales konkrete faglige indsatser: En helhedsorienteret behovsvurdering
anbefales i begyndelsen af og ved andringer i behandlingsforlgbet, sektorovergange og faseovergange ift
palliativ fasemodel (tidlig palliativ fase, sen palliativ fase og terminal fase). Det anbefales at udarbejde
malsaetning og faelles plan for forlgbet, og patienten skal inddrages. Endvidere anbefales en generel
styrkelse af den faglige kvalitet gennem faglige retningslinjer, uden dette direkte kobles til koordinering af
rehabilitering og palliation. For det andet anbefales organisatoriske virkemidler. Organiseringen skal ifglge
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programmet understgtte timing af indsatser, fleksibilitet og differentierede indsatser. Det helt overordnede

virkemiddel synes at veere en klar opgave- og ansvarsfordeling. Dertil kommer tvaerfagligt og tvaersektorielt

samarbejde og kommunikation samt mulighed for taet samarbejde ved komplekse forlgb. Og endelig

anbefales viden og kompetence som en dimension, som ogsa kan bidrage til bedre koordinering og

sammenhang. Der er behov for viden om hinanden og om de tilbud, der skal henvises til. Det kan ifglge

Sundhedsstyrelsen blandt andet fremmes ved feelles undervisning pa tvaers af fag- og sektorgreenser (4).

Det indhold, vi henter fra forlgbsprogrammet, opsummeres i tabel 1 nedenfor.

Forlgbsprogrammet

Spgrgsmal

Forelgbige svar ifglge forlgbsprogram for rehabilitering og
palliation i forbindelse med kraeft

Hvorfor skal rehabilitering og palliation
koordineres?

e Patienter kan have behov for bade rehabilitering og
palliation.

e Der er bade begrebsligt og i praksis overlap mellem
rehabilitering og palliation.

e Der er uklarhed om opgave- og ansvarsfordeling mellem
rehabilitering og palliation.

Hvornar og for hvem skal rehabilitering og
palliation koordineres?

e Det er usikkert, hvornar og for hvem hvilke indsatser er
relevante. Forskellige fasebeskrivelser giver forskellige
bud p3, hvornar hvilke indsatser er relevante.

e Behov kan @ndre sig over tid og overlap vil vaere stgrst i
tidlige faser.

e Endvidere har prognosen betydning for indsatsernes sigte
— hvor vidt sigtet er rehabiliterende eller palliativt.

e Patienternes evne til selv at koordinere indsatserne
varierer.

e Malgrupper er kraeftpatienter, men det antages, at
koordinering af rehabilitering og palliation er relevant
ogsa for andre patientkategorier.

Hvordan skal rehabilitering og palliation
koordineres?

e Faglige virkemidler er behovsvurdering, malsaetning og
feelles plan.

e Organisatoriske virkemidler er en klar opgave- og
ansvarsfordeling, fleksibilitet og differentierede
indsatser, samt tvaerfagligt og tvaersektorielt samarbejde
og kommunikation.

e Og endelig omtales viden og kompetencer som
virkemidler, herunder fzelles skolebank som en platform
for videndeling.

Skema 2: Forforstdelsen fra forlgbsprogrammet
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5.1.2. Programteorien - en teoretisk model

De handlingsorienterede elementer i det summerede indhold ovenfor kan sammenfattes i fglgende model
for, hvordan interventionen formodes at virke, og hvilke virksomme elementer, der formodes at veere.
Formodningerne er ikke ngdvendigvis eksplicitte i forlgbsprogrammet men er vores fortolkning af implicitte
forstaelser, der ligger bag forlgbsprogrammet.

Interventionen:
Koordinering af rehabilitering og palliation

l l l

Patienter og pargrende
som medspillere

R i

Faglighed Organisering

Sygdomme Patienters og Patienters og Viden om Helhedsarienteret Tveerfagligt og Opgavedeling
- prognose pargrendes parprendes sygdomme behovsvurdering tvaersektorielt

~Ansvarsplacering

Modellen illustrerer, hvordan interventionen koordinering af rehabilitering og palliation formodes at virke
ifglge forlpbsprogrammet. Det er altsa vores fortolkning af forlgbsprogrammet.

De virksomme elementer kan deles op i tre forudsatninger for interventionen: Patienter og pargrende
forstas som medspillere, der gennem deltagelse i koordinering bidrager til det endelige resultat. Faglighed
er en vigtig forudsaetning for det endelige resultat, og det samme er organisatoriske aspekter.

Forforstaelsen af patienter og pargrende som medspillere, faglighed og organisering rummer hver isaer en
raekke elementer, der er beskrevet i forlpbsprogrammet:



e Patienternes sygdomme, patienternes behov og ressourcer er alle aktive elementer, der har
betydning for udfaldet af interventionen. Ift sygdomme fremhaeves prognosens betydning.

e Faglighed indebeerer viden om sygdomme, viden om den samlede indsats og begrebernes indhold,
og det indebaerer understgttelse af faglig praksis gennem faglige retningslinjer. Desuden er
helhedsorienteret behovsvurdering, malsaetning og faelles plan faglige virkemidler i koordinering.
Indsatserne skal veere differentierede, og endelig er kommunikation og tvaerfagligt og
tveersektorielt samarbejde vaesentlige faglige forudsatninger.

e De organisatoriske forudsaetninger synes iszer at vaere beskrevet som opgavedeling,
ansvarsplacering, faseopdeling samt fleksibilitet.

Hvordan alle disse aktive elementer virker sammen i praksis, fremstar i programmet relativt ubeskrevet.
Det gengiver vi med black box som metafor. Black box-metaforen er tidligere anvendt bade i
rehabiliterings- og i palliationsforskning for det faanomen, at en reekke virksomme elementer interagerer,
uden det helt kan identificeres, hvordan det sker (22, 23).

5.2 Den praliminare syntese

Naeste skridt i den narrative syntese var at gennemga alle artikler med henblik pa en pralimineer,
forudgaende, syntese. | det fglgende forsgger vi saledes pa baggrund af den laeste litteratur at svare pa
spgrgsmalene om hvorfor, hvornar og hvordan koordinering bgr finde sted:

= 5.2.1 Hvorfor koordinere rehabilitering og palliation
0 Praesentation af fem argumenter for at koordinere
= 5.2.2. Hvorndr bgr rehabilitering og palliation koordineres
0 Praesentation af forskellige modeller for forholdet mellem indsatserne i sygdomsforlgb
= 5.2.3 Hvordan kan rehabilitering og palliation koordineres
Praesentation af anbefalinger (struktur, process, outcome) i forhold til hvordan
koordinering kan ske. Desuden anbefalinger vedrgrende palliativ rehabilitering og
evidensen herfor.

5.2.1 Hvorfor koordinere rehabilitering og palliation?
Efter gennemlaesning og bearbejdning af de 62 artikler, viste den praliminzere analyse, at der er fem
overordnede argumenter for en styrket koordinering af rehabilitering og palliation.

e Faglige overlap (faglige argumenter),

e patienters og pargrendes argumenter og behov (brugerrelaterede argumenter),
o uforudsigelige sygdomsforlgb (sygdomsrelaterede argumenter),

e organisatoriske forudsaetninger (organisatoriske argumenter), og

o effekt og gkonomi (effekt-argumenter).

Argumenterne for en styrket koordinering blev bade fundet i de artikler, der havde fokus pa anbefalinger
og pa patientperspektiver, i alt 37 artikler. Langt fra alle argumenter var understgttet af dokumentation —
for slet ikke at tale om evidens. Efterfglgende blev referencer og gvrige artikler gennemgaet med henblik
pa at underspge dokumentationen for argumenterne.

24



5.2.1.1 Faglige overlap

Det fgrste overordnede argument i materialet for en gget koordinering af rehabilitering og palliation har at
gore med, at det til dels er en realitet i den faglige indsats. Den praliminaere analyse viser, at der bade
teoretisk, i forhold til mal og i praksis angives at vaere faglige overlap mellem de to fagomrader.

Det teoretiske overlap varierer pa tvaers af artiklerne, fx hvad angar definition og forstaelse af henholdsvis
rehabilitering og palliation og deres indbyrdes relation, inklusiv deres overlap med kurativt intenderet
behandling (22, 24, 26). Begge fagomrader er ideelt set organiseret tvaerfagligt (som i denne sammenhaeng
omfatter bade fler- og tvaerfagligt samarbejde) og har som mal at forbedre patientens velbefindende og
funktionsevne under hensyntagen til bade fysiske, psykiske, sociale og andeligt-spirituelle problemer (24-
29).

Figur 2 er et eksempel pa faglige overlap mellem indsatserne for patienter med langvarige neurologiske
lidelser. Figuren viser overlap mellem sygdomsorienteret, rehabiliterende og palliativ indsats og beskriver i
stikordsform de respektive faglige aktiviteter. Princippet i figuren kan appliceres pa stort set alle gvrige
forlgb med livstruende, fremadskridende sygdom:

Rehabilitation

Neurology Physical management

Management of:

= Cognitive/communication
deficits

* Profound brain injury

management
Prevention of
long-term
complications

Diagnosis
Investigation
Disease modification

Symptom
control

Rapidly
progressive
conditions

Neuropalliative
rehabilitation

Palliative care

End-of-life care
Dealing with loss
Spiritual support

Figur 2: Turner-Stokes et al (26:189)2

Der synes dog ogsa at veere vaesentlige faglige forskelle mellem rehabilitering og palliation. Hvor
rehabilitering kan ses som tilgange, der aktivt fremmer funktion og selvstaeendighed (making capable), har
palliation i hgjere grad fokus pa at handtere svaekkelses- og d@dsprocesser gennem symptom-handtering
(cloaking — skeermende) (28, 30, 31).

2 Lignende illustration ses hos Barawid og kolleger (28) i en artikel om koordinering af rehabilitering og palliation i
indsatsen til mennesker med bl.a. KOL, hjertesvigt, ALS eller demens.
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5.2.1.2 Patienters og pargrendes argumenter og behov for koordinering

Et andet overordnet argument i materialet for at koordinere rehabilitering og palliation er, at patienter og
pargrende oplever det som et behov. Den praliminzere syntese viser, at patienter og pargrende har
argumenter for og kan opleve behov for en koordineret indsats fra begge fagomrader, og at disse behov
ikke altid identificeres eller daekkes i klinisk praksis.

De fleste af studierne vedrgrende patient- og pargrende perspektiver (8 artikler i gruppen samt andre
artikler der argumenterer for koordinering ud fra patient- eller pargrendes perspektiv) har fokus pa
alvorligt syge og sveekkede i palliative forlgb, men med behov for rehabilitering — det vil sige at de
argumenterer for palliativ rehabilitering. De artikler, der tydeligst belyser behovet for en koordineret
indsats, er enkeltcase-beskrivelser. Nogle studier drejer sig dog ogsa om behovet for en palliativ indsats til
mennesker i rehabiliteringsforlgb.

Alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker kan opleve, at rehabilitering bidrager til, at man i hgjere grad
kan opleve at vaere normal og have kontrol over sin situation: Belchamber og Gousy (32) gennemfgrte
kvalitative interviews med otte alvorligt syge kraeftpatienter om rehabilitering i et palliativt dagtilbud.
Patienterne vurderede tilbuddet positivt. Faktorer, der medvirkede til rehabiliteringsprocessen, var ifglge
patienterne: Omgivelserne, interaktionen mellem deltagerne, normalisering, interaktionen med personalet,
ernaring, mobilisering og uddannelse.

Nedsat mobilitet og fysisk funktionsevne kan pavirke alvorligt syge og/eller sveekkede menneskers
livskvalitet negativt. Lau og kolleger (33) undersggte livskvalitet og dimensioner i livskvalitet hos en
population af alvorligt syge kraeftpatienter (n=90). De fandt, at manglende evne til at kunne ga hang
signifikant sammen med oplevelsen af at mangle stgtte, pleje og sundhed og med at fgle sig ensom og
fremmedgjort. | populationen var evnen til at ga kun til stede hos 45 %. Ifglge forfatterne vidnede dette
om, at mobilitet og fysisk funktionsevne skulle understgttes i hele sygdomsforigbet.

Alvorligt syge og/eller svaekkede menneskers behov og praeferencer kan variere i sygdomsforlgbet.
Bambauer og Gillick (34) undersggte praeferencer for henholdsvis komfort og livsforlaengelse og
opretholdelse af funktionsevne hos alvorligt syge mennesker (n=86) med forskellige diagnoser (kreaeft,
hjertesygdomme, neurologiske sygdomme og andet). De fandt, at praeferencer varierede i forhold til
helbreds- og funktionsstatus. Patienterne blev testet to gange, og de fandt, at jo ringere helbreds- og
funktionsstatus, jo mere tydelige var praeferencerne for en indsats, der overvejende have fokus pa komfort.

Nogle studier havde saerligt fokus pa pargrendes vurdering af patienternes behov og perspektiver. En
raekke reviews (28, 29, 35-37) refererede til en undersggelse fra 1994 med pargrende som informanter.
Ifplge efterladte pargrende (n=159) til deltagere i et palliativt fysioterapi-program (n=301) gnskede 88% af
deltagerne at forbedre deres mobilitet enten med forbedret gangfunktion eller kgrestol, og 63% vurderede,
at den terminale rehabilitering var effektiv (19). Ifglge en survey, der omfattede 454 pargrende til
kraeftpatienter fra 100 palliative enheder, kunne pargrende se en relevans for rehabilitering selv i den
terminale fase. 73 % af de adspurgte vurderede, de havde faet hjaelp til bade at bevare hdbet og til at vaere
realistiske omkring dgden. De veegtede blandt andet, at lsegerne gjorde deres ypperste for at opretholde
den syges fysiske styrke (38). Hvorvidt pargrendes udsagn repraesenterer patientperspektiver diskuteres
ikke i nogen af artiklerne.
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Alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker kan ifglge en raekke artikler opleve at vaere en byrde for deres
pargrende, og det anvendes som et argument for at styrke rehabilitering i det palliative felt (39-41).
Koblingen mellem gnsket om rehabilitering og oplevelsen af at vaere en byrde er ikke dokumenteret i
primaerstudier om patienters perspektiver og behov.

Begrebet udeekkede behov (unmet needs) anvendes som argument for en styrket rehabiliterende indsats i
det palliative felt - og omvendt. Alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker kan ifglge undersggelser have
behov, der ikke bliver identificeret eller mgdt. Flere artikler (24, 42) refererer til en survey fra 1988, hvor
Houts og kolleger spurgte 433 pargrende til afdgde kraeftpatienter om udaekkede behov hos den afdgde.
De fandt, at det mest udbredte udaekkede behov var hjzelp til ADL-aktiviteter, fulgt af fysiske og psykiske
behov og derefter gkonomi. De fandt samtidig, at behovene a&ndrede sig over tid, men at behov for hjlp
til ADL var stigende gennem forlgbet og i den sidste del af livet fyldte fire gange sa meget som umiddelbart
efter diagnosticering (21). Et nyere studie viste samme resultater for en bredere population og altsa ikke
kun kraeftpatienter. Ifglge bade patienter (n=30) og behandlere (n=136) i en palliativ sengeenhed var der
flest udeekkede behov vedr. ADL. Der var flest udaekkede behov, der havde at ggre med personligt
funktionsomrade (badning) og mobilitet (gang, forflytning og trapper), og de professionelle mente,
patienterne havde flere udeekkede behov, end patienterne selv oplevede (43). Undersggelsernes resultater
understgttes af to nyere reviews (30, 42); det sidste udarbejdet i forbindelse med et studie af patienters
prioritering af rehabiliteringsmal.

Faerre primaerstudier omhandler patienternes perspektiver pa og praeferencer for palliativ indsats, selv om
mange artikler beskaeftiger sig med patienternes behov for palliativ indsats, herunder udaekkede behov.
Ifglge flere reviews kan patienter have forventninger til fagpersoner, som ikke imgdekommes. De
forventer, at fagpersoner tager spgrgsmal om livets afslutning op (25, 44, 45). Ifglge andre artikler kan
patienter og pargrende veere afvisende eller ambivalente overfor palliation. Ifglge en artikel kan det vaere
konfliktfyldt og vanskeligt for patienter og pargrende at acceptere, nar behandlingsmal skifter fra
kurative/rehabiliterende til palliative mal, og det kan fgre til konflikter mellem patienter, pargrende og
professionelle. Udsagnet bygger tilsyneladende pa forfatternes kliniske erfaring og refererer ikke til et
primaerstudie (46). En case rapport vidner om, at patienter og pargrende kan veere afvisende overfor et
palliativt tilbud og foretraekke rehabilitering ogsa ved fremskreden kraeft — i casen forbindes palliation med
livets afslutning og praeferencer for rehabilitering forbindes med gnsket om at veere i livet og ikke pnske at
give op (24:31). Dermed ikke sagt, at alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker ikke gnsker en palliativ
indsats, men maske snarere, at praeferencer for palliation versus rehabilitering afspejler nogle mere
grundlaeggende ambivalenser eller modsatrettede praferencer: En oversigtsartikel (47) sammenholder to
kilder. De viser, at pa den ene side gnsker op mod 50 % af mennesker med KOL ikke at kende deres
prognose eller at diskutere livsafslutning, og pa den anden side er patienterne tilfredse med samtaler om
disse emner, nar de er gennemfgrt. Et andet review (25) refererer til, at KOL-patienter, der deltager i
lungerehabilitering, gnsker at drgfte spgrgsmal om livets afslutning. Geriatriske patienter synes ligeledes at
have varierende praeferencer for Advanced Care Planning® (49:184).

® P3 dansk "planlagning af fremtidig pleje”. Begrebet Advanced Care Planning og akronymet ACP anvendes dog ogsa
pa dansk (48). Advanced Care Planning vurderes at vaere mere kendt end den danske betegnelse og anvender derfor i
litteraturstudiet.
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5.2.1.3 Uforudsigelige sygdomsforlgb

Et tredje gennemgaende argument for at koordinere rehabilitering og palliation handler om sygdommenes
forlgb og karakter. Den praeliminzre syntese viser, at mange livstruende sygdomsforlgb udvikler sig
uforudsigeligt, hvorfor det kan vaere svaert pa forhand at definere behovene som enten/bade palliative
eller/og rehabiliterings-behov. Iseer kan det veere vanskeligt at identificere det, der kaldes "vendepunkter” i
forhold til en forvaerring af tilstanden og dermed at forudse et andret behov for indsats.

Uforudsigeligheden varierer mellem diagnosegrupper, og sygdomsforlgb ved non-maligne sygdomme
beskrives i flere artikler som mere uforudsigelige end forlgb ved kraeft (30, 44, 50). Et review viser en model
for fire forskellige forlgb det sidste ar fgr dgd, som illustrerer variationen i forlgb og varighed af
sygdommen og tilstande, som fgrer til dgd (50). Modellen illustrerer, hvorfor indsatser ma veaere forskelligt
organiseret for at imgdekomme patienters forskellige behov:

Proposed Trajectories of Dying

Sudden Death i Terminal Ilness

Thizh

Function Function

cath
Row Ly ~Death

Time Tima

Tlign - 4
Qrgan Failure Frailty

Baictsia Funetion

Low oot Low \_—\ﬂ/fwn

vime Time

Figur 3: Fra Lunney et al, 2002” (51), gengivet af McCormick (50)
Genoptrykt med tilladelse fra John Wiley and Sons. Copyright © 2016

* McCormick angiver i artiklen, at figuren er fra Morrison & Meier, 2004. Det er ikke tilfeeldet. Det er ved personlig
kontakt til McCormick bekrzeftet, at figuren er fra Lunney et al, 2002.
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| forlgb med samme sygdom kan der i praksis veere betydelige variationer i de individuelle forlgb. En raekke
reviews beskaftiger sig med og dokumenterer iseer KOL-sygdommens uforudsigelige karakter som
argument for en tzet koordinering af rehabilitering og palliation (25, 44, 47, 52). Feenomenet prognostisk
lammelse eller prognostisk usikkerhed omtales af flere kilder og adresserer det vanskelige i at identificere et
specifikt tidspunkt i sygdomsforlgbet, hvor indsatsen skal skifte fra en rehabiliterende til en palliativ
indsats, ogsa kaldet et vendepunkt (turning point) (25, 31, 47, 50, 52).

En audit af et repraesentativt udvalg af journaler (n=229) viste stor spredning i, hvornar et vendepunkt blev
identificeret og variation i forhold til diagnoser: Et vendepunkt var identificeret i 160 journaler: Hos 30 %
den sidste dag fgr dgd og hos 4,5% var vendepunktet identificeret i Igbet af livets sidste 91-210 dage.
Vendepunkt blev identificeret tidligst hos individer med kraeft og senest hos individer med muskel-skelet-
sygdomme (53). Et andet studie viste, at den terminale fase hos geriatriske patienter i en vis grad kunne
forudsiges gennem en samlet klinisk vurdering (54), men der savnes mere forskning pa omradet.
Geriatriske patienter er pa grund af den hgje frekvens af ko-morbiditet eller multimorbiditet, herunder
demenssygdomme, en gruppe, hvor prognosticering er saerligt udfordrende (54).

5.2.1.4 Organisatoriske forudsatninger

Det fjerde overordnede argument for koordinering drejer sig om, at den eksisterende organisering af de to
fagomrader ikke altid imgdekommer patienternes behov og praeferencer og de omskiftelige behov som
skitseret ovenfor. Den praeliminare syntese viser, at der er behov for at de respektive felter og de
involverede fagpersoner far viden om og erfaringer med hinandens fagomrader. Det ses som en
forudseetning for en gget fleksibilitet; med andre ord for, at patienter henvises til rette indsats til rette tid.

Flere reviews og primzerstudier peger pa problemer med viden om og henvisning til hinanden bade i det
palliative felt og i rehabiliteringsfeltet, nar disse er organiseret i adskilte enheder. Opmaerksomhed pa og
viden om, hvad rehabilitering kan ggre for alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker, kan veaere lav i det
palliative felt og generelt hos fagpersoner uden for rehabiliteringsfeltet (25, 41, 55, 56): Nwosu og kolleger
(57) gennemfgrte en survey blandt medlemmer af palliative teams og tveerfaglige lungeteams (n=59) om
opfattelser af og henvisning til rehabilitering for lungekraeft-patienter. De fandt en raekke vaesentlige
barrierer for henvisning, blandt andet: Manglende viden om, hvilke indsatser, der fandtes eller om
henvisningsprocedurer og opfattelsen af, at patienterne ikke gnskede rehabilitering. Nelson og kolleger
undersggte primaersygeplejerskers (n=16) opfattelser vedrgrende henvisning af alvorligt syge og/eller
svaekkede mennesker til fysioterapi. Studiet viste, at barriererne for henvisning bestod i manglende viden
om fysioterapeuters rolle, evner og tilgange (18). En survey om den gensidige viden og henvisningspraksis
hos laegelige specialister (n=263) pa det neurologiske, palliative og rehabiliteringsomradet viste, at alle
manglede viden om hinandens specialer, sjeldent henviste til hinanden og generelt oplevede, at de
arbejdede isoleret (58). Jones og kolleger fandt i forbindelse med rekruttering til et RCT interventionsstudie
om palliativ rehabilitering, at kun 17 % af det forventede antal af egnede patienter blev henvist. 189 ud af
292 egnede patienter var ikke blevet spurgt. Leegerne der skulle henvise svarede blandt andet, at de ikke
var tilpasse med at skulle tale om prognose med patienterne, og enkelte af dem udtrykte sengstelse ved at
skulle tale om rehabilitering i en hospice-setting (59), jfr. forrige afsnit.

Tilsvarende kan der i rehabiliteringsfeltet mangle opmaerksomhed pa patienternes palliative behov og
viden om, hvad en palliativ indsats kan betyde for patienterne (31, 41, 50, 60). Det understgttes af flere
journal audits. Tan og kolleger gennemgik 55 journaler pa svaekkede aldre mennesker, der dgde under
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ophold pa et rehabiliteringscenter. De fandt, at patienterne sjeldent var blevet henvist til palliativ indsats
(49). Et andet studie var fra en rehabiliteringsenhed for mennesker med fremskreden lungesygdom. 87
journaler indgik og man fandt, at kun en lille del havde haft en samtale om indsatsen ved livets afslutning. |
13% af tilfeeldene var der lavet aftaler om, hvordan patienterne gerne ville hjelpes, eksempelvis om de
gnskede genoplivning ved hjertestop (61). Garrard og kolleger undersggte journaler for alle med primaer
eller sekundaer malignitet med funktionsnedszettelse, der over en fem ars periode var indlagt pa
rehabiliteringscenter, i alt 21 patienter. De fandt, at naesten % af dem havde et hurtigt tilbagefald efter
rehabiliteringsophold med genindlaeggelse til fglge, og forfatterne diskuterer, om der har vaeret
tilstraekkeligt fokus pa at patienterne var alvorligt syge og dgende (62).

5.2.1.5 Effekt og gkonomi

Det femte gennemgaende argument i materialet er, at en gget koordinering medfgrer gget effektivitet.
Den praeliminare syntese viser, at der er en sammenhaeng mellem rehabilitering pa det palliative
fagomrade og effekt pa symptomer, indlaeggelse og gkonomi.

Effekt-argumentet gar ud pa, at en styrket rehabilitering i det palliative felt kan have effekt pa symptomer
som smerte (fx:36) dyspng (50) fatigue (50, 63), funktionel status og livskvalitet (25, 36, 39, 63), pa
indlaeggelse pa plejehjem eller hospital (41) og pa generelle samfundsmaessige udgifter til hjeelpen til
dgende (25) og andre effekter (56). Bemaerk, at der ikke er tale om et udtgmmende review om effekter af
rehabilitering til mennesker med livstruende sygdom men en praesentation af de forskellige argumenter,
der anvendes i artikler om bade rehabilitering og palliation. Se i gvrigt senere afsnit Hvordan kan
rehabilitering og palliation koordineres om effektmal og resultat af konkrete interventioner.

5.2.2 Hvornar bgr rehabilitering og palliation koordineres - og for hvem?
Pa tveers af artikler og studier gives forskellige bud pa, hvornar henholdsvis rehabilitering og palliation er
relevant og bgr vaere tilgeengelige, og hvornar tilgangene skal koordineres.

5.2.2.1 Hvornadr er rehabilitering relevant - og for hvem?
Den praeliminaere syntese viser, at der ikke er konsensus omkring, hvornar rehabilitering er relevant. Det
diskuteres iszer, hvornar rehabilitering skal ophgre.

Nogle artikler advokerer for, at rehabilitering er relevant i szerlige sygdomsforlgb og ikke i andre, og at
relevansen kan defineres ud fra prognostiske faktorer (64, 65), mens andre foreslar, at rehabilitering er
relevant i specifikke faser (53). Jakobsson (ibid: 1348) taler om graensen mellem pa den ene side en kurativ
og rehabiliterende tilgang - og pa den anden palliation med lindring af lidelse.. Ogsa Frohnhofen
argumenterer for en afgraensning mellem rehabilitering og palliation markeret ved et identificerbart
vendepunkt i sygdoms- og behandlingsforlgbet, hvor orienteringen skifter fra rehabilitering til palliativ
omsorg. | praksis er dette vendepunkt ikke altid nemt at identificere (54) — hvilket underbygges af tidligere
afsnit om prognostisk usikkerhed ved fx KOL.

Andre artikler argumenterer for, at rehabilitering skal vaere tilgaengelig som en mulighed gennem hele
forlgbet. Pa kraeftomradet foreslar en raekke artikler, at rehabilitering skal tilbydes gennem hele
sygdomsforlgbet (39, 57, 59, 66, 67), men at rehabiliteringens fokus @&ndrer sig afhaengigt af patientens
prognose og funktionsevne (68). Flere artikler argumenterer for relevansen af en rehabiliterende tilgang
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ogsa i den terminale fase i kraeftforlgb (27, 35, 59, 67, 68). Lignende anbefalinger ses pa KOL-omradet (25,
40, 50, 69), i geriatri (52, 69) og ved apopleksi og langvarige neurologiske lidelser (26, 46).

Nar rehabilitering anbefales helt ind i den terminale fase bygger det pa distinktionen mellem forskellige
niveauer i rehabilitering: forebyggende, restorativ, stgttende/supportiv og palliativ rehabilitering, som fgrst
blev introduceret af Dietz (70, 71) og som beskrives nzermere i det senere afsnit Hvordan kan rehabilitering
og palliation koordineres.

5.2.2.2 Hvornadr er palliation relevant?

Den praeliminaere analyse viser, at der heller ikke er konsensus om, hvornar palliation er relevant. Der er
derimod konsensus om, at palliativ indsats skal vaere tilgaengelig indtil livets afslutning og efter dgden for
de efterladte pargrende.

Ifglge WHO skal palliation veere tilgaengeligt fra diagnosetidspunktet og endda vaere med til at pavirke dette
tidspunkt, men artiklerne viser en stgrre variation. Ved KOL foreslar flere, at en palliativ indsats skal veere
tilgaengelig gennem hele forlgbet (44, 50). | andre modeller introduceres palliation senere i forlgbet (69,
72), mens andre som sagt foreslar, at diagnosen og prognosen bestemmer, om man tilbydes et
(overvejende) palliativt eller rehabiliterende forlgb (53, 64, 65).

5.2.2.3 Hvorndr bor rehabilitering og palliation koordineres?

Den praliminzere analyse viser, at studier og anbefalinger vedrgrende koordinering af rehabilitering og
palliation varierer blandt andet i relation til diagnoser og sygdomsbilleder (tidsmaessig udstraekning,
forudsigelighed, helbred og funktionsevne). Anbefalingerne illustreres ofte som modeller af, hvordan man
kan taenke rehabilitering og palliation sammen i - altsa oftest diagnosespecifikke — forlgb.

Flere reviews om KOL anbefaler, at bade rehabilitering og palliation bgr vaere komponenter i et integreret
program — og tzet koordineret (25, 31, 39, 44, 50, 69, 73). Hensigten er at kunne tilbyde rehabilitering ogsa i
sygdommens sidste fase og at kunne introducere eksempelvis Advanced Care Planning tidligt i forlgbet,
hvor fokus overvejende er pa rehabilitering (52, 73). Ifglge Sachs (25) og Hardin (73) udggr rehabilitering
det optimale bindeled mellem kurativt intenderet og palliativ indsats (25, 73) og Hardin og kolleger foreslar
en integreret model, hvor palliative elementer indgar i rehabiliteringen ved KOL. Lighende taenkning
prasenteres af van Isselt og kolleger (52, 74), ifelge hvem geriatrisk rehabilitering integrerer geriatrisk
medicin og palliation. Der er som sagt tale om modeller, hvor rehabilitering har forrang. Andre modeller
som den fglgende (figur 4) omfatter hele forlgbet uden at give hverken rehabilitering eller palliation
forrang, undtagen til sidst i forlgbet, hvor palliation gives forrang:

=3 Palliative Care
< |Curative-Restorative Care Al
o -’ .
— H . v
g) ospice .
@ |~ Tl ..
| | S————r
Onset of Disease Symptoms Time — Death Bereavement

Figur 4 (Lanken, 2008 (75), gengivet af McCormick, (50))
Genoptrykt med tilladelse fra the American Thoracic Society. Copyright © 2016 American Thoracic Society.
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Modellen er beskrevet af The American Thoracic Society af Lanken 2008. Den gengives af McCormick som
en model for lungepatienters individuelle behov og integrerer palliation i behandlingsplanen fra forlgbets
start (50).

McCormick praesenterer modellen i en artikel, hvor forskellige modeller diskuteres. Fgrst praesenteres en
faseopdelt model (figur 5), hvor kurativ behandling og rehabilitering introduceres tidligt i forlgbet og senere
aflgses af palliativ indsats. Modellen er ogsa udtryk for den forstaelse, der preegede WHOs tidligere
definition af palliativ indsats fra 1999 og den er blevet betegnet som en dikotomisk model (50). Dels en
model, hvor begge tilgange er til stede gennem det meste af forlgbet, og hvor en kurativ og rehabiliterende
indsats efterhanden aflgses af en palliativ indsats (figur 6). Disse gengives nedenfor.

=
@D
= | Curative-Restorative Care | Palliative Care
o
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(1]
| |
Onset of Disease Time —» Death
Figur 5 (generisk model, McCormick, (50))
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5 | Curative-Restorative Care
=
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S Palliative Care
o
] 1
Onset of Disease Time —» Death

Figur 6. Fra Lynn and Adamson”, 2003, maodificeret af McCormick, (50))

McCormick afviser den dikotomiske model (figur 5), og han kritiserer Lynn og Adamsons model (figur 6) for
ikke at illustrere den kompleksitet, der er karakteristisk i forlgb ved KOL. Ifglge McCormick er der brug for
en model, hvor balancen mellem rehabilitering og palliation kan justeres begge veje gennem forlgbet (figur
4), hvis individuelle forskelle mellem patientforlgb skal kunne adresseres.

> Der er tale om en modificeret model. For det fgrste beskeaftiger Lynn and Adamson (76) sig ikke med rehabilitering
(restorative care) og for det andet illustrerer deres model ogsa pargrende-indsatsen efter dgden (bereavement) som
del af en palliativ indsats.
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Turner-Stokes og kolleger har i forbindelse med en faglig guideline udarbejdet en model for forholdet
mellem neurologisk behandling, rehabilitering og palliation ved neurologiske lidelser med dgden som
udgang. Modellen ses nedenfor (figur 7). Ved hurtigt progredierende lidelser ses en direkte overgang fra
behandling til palliation, mens der ved langvarige neurologiske lidelser ses en glidende overgang med
overlap mellem rehabilitering og palliation og en taet relation mellem rehabilitering og palliation i en
sakaldt neuropalliativ rehabilitering.

Long-term 3
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Neuro-palliative

rehabilitation

Palliative car

Figur 7 (Turner-Stokes et al (58:136))

5.2.3 Hvordan kan rehabilitering og palliation koordineres?

Denne praliminaere syntese bygger dels pa artikler i gruppen anbefalinger, i gruppen organisation,
struktur, henvisning og modeller og i gruppen interventioner, altsa de fem reviews og seks enkeltstudier. De
fleste artikler handler om rehabilitering til mennesker med alvorlig fremadskridende sygdom. Pa tvaers af
artiklerne gives forskellige bud pa, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres. Den praeliminare
syntese viser, at anbefalinger for, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres, kan deles op i
anbefalinger der omhandler organisering og struktur, konkrete faglige aktiviteter samt palliativ
rehabilitering som konkret intervention.

5.2.3.1 Organisatoriske og strukturelle virkemidler til, hvordan rehabilitering og palliation kan
koordineres
Den praeliminare syntese af organisatoriske og strukturelle virkemidler fremhaever tre forhold:

e Artiklerne beskriver to forskellige mader at organisere en koordineret tilgang pa: Som delvist
integrerede enheder eller som selvsteendige samarbejdende enheder.

o Specifikke faggrupper omtales i forbindelse med rehabilitering i det palliative felt

e Setting for interventionen kan have en betydning for, hvordan mennesker med alvorlig
fremadskridende sygdom kan deltage i rehabilitering
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Der er ikke konsensus om, hvordan en koordineret tilgang skal organiseres. En pointe i mange artikler er, at
hvis indsatserne skal kunne tilgodese patienternes forskellige orienteringer, preeferencer og behov over tid,
fordrer det saerlige organisatoriske og strukturelle forudsaetninger. Generelt anbefales individuelt
tilpassede tilgange med en dynamisk tvaerfaglig orientering og en balance mellem rehabilitering og
palliation (24, 25, 29, 31, 36, 52), fleksibilitet (55) og skraeddersyede forlgb (63). Sachs og Weinberg
formulerer den helt overordnede ambition som det, at samspillet mellem rehabilitering og palliation “may
provide additional opportunities to optimize functional capacity and reduce symptom burden” (25:112).

Potentialet for rehabilitering ma Igbende balanceres med forberedelse af livets afslutning, mentalt savel
som praktisk, og det fordrer, at tjenester tilrettelaegges og organiseres, sa de responderer praecist,
fleksibelt og effektivt pa patienternes skiftende tilstand og preeferencer (24, 30, 31, 35, 44, 46, 77).
Artiklerne rummer ikke eksplicitte forskningsbaserede referencer for sddanne udsagn, men anbefalingerne
understgttes af enkelt cases (24, 31).

Forskellige koordinations- og samarbejdsformer kan veere relevante i forskellige faser af sygdomsforigbet. |
ustabile sygdomsfaser anbefales, at begge tilgange er tilgeengelige, idet patienternes behov og
forudsaetninger for at deltage i rehabilitering og palliation er omskiftelige og vanskelige at forudsige. Der
kan veere tale om faser med hyppige indleeggelser, hvilket udfordrer en organisatorisk opdeling af
rehabilitering og palliation i selvstaendige enheder, udgaende fra forskellige afdelinger eller sektorer.
Tilgeengeligheden er vigtig af andre arsager: Nar der samarbejdes mellem rehabiliterings- og palliative
enheder, kan der vaere stgrre sandsynlighed for, at patienterne henvises fra det ene speciale/fagomrade til
det andet (31).

Som udgangspunkt er bade rehabilitering og palliation teambaserede tilgange, der anlaegger en
interdisciplinaer tilgang (fx:28, 29, 31, 40), men det ses ogsa, at rehabilitering forekommer som enkelt-
komponenter i et tveerfagligt palliativt tilbud — eller omvendt. Vi betegner dette som delvist integrerede
enheder: Artikler der anbefaler en delvist integreret tilgang ggr det med udgangspunkt i enten en
rehabiliteringstilgang eller en palliativ tilgang. Nogle artikler anbefaler en delvist integreret tilgang, hvor
udgangspunktet er rehabilitering og hvor der sker en Igbende vurdering af palliative behov (47) eller som
integrerer egentlige palliative elementer som Advanced Care Planning og samtaler om dgden® (30, 44, 47,
50, 52, 73). Andre anbefaler en delvist integreret tilgang, hvor udgangspunktet er en palliativ indsats, som
indeholder rehabiliterende elementer(25, 36, 78). Her er altsa tale om tilgange, der som udgangspunkt er
overvejende rehabiliterende eller palliativt orienterede, men som integrerer elementer fra det andet
speciale. Her er igen et eksempel fra McCormick, som anbefaler en styrket palliativ orientering i KOL-
rehabilitering:

The pulmonary rehabilitation setting could open up discussion about the meaning of advance care
planning, the benefits of having a plan, and ensuring that loved ones and providers understand a
patient’s wishes. (50:694)

6 . . .
Vores oversattelse af “end-of-life-discussions”
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Disse analytiske forskelle kan illustreres som i figur 8. En delvist integreret model kan enten besta af
tveerfaglige teams, der har en overvejende palliativ orientering og integrerer rehabiliterende elementer,
eller den kan besta af tvaerfaglige teams, der har en overvejende rehabiliterende tilgang, men som
integrerer en palliativ orientering. Litteraturstudiet rummer ikke eksplicit eksempler pa teamsamarbejde,
hvor tilgangene er ligevaerdigt organiseret i tvaerfagligt teamsamarbejde — altsa egentlige integrerede
tilgange.

Figur 8: To forskellige delvist integrerede enheder

Andre artikler beskzeftiger sig med bade rehabilitering og palliation som selvstaendige tvaerfagligt
organiserede og teambaserede tilgange, der skal koordineres teet gennem samarbejde, partnerskaber og
netvaerksdannelse (26, 29, 37, 60, 79) men uden der er tale om egentlig integration mellem rehabilitering
og palliation. Eksempelvis fremhaever Barawid, at det er vigtigt, rehabiliteringsprofessionelle samarbejder
med palliative teams, sa en palliativ indsats kan tilbydes pa alle niveauer og gennem hele forlgbet (29).
Partnerskaber og netvaerk kan vaere mere eller mindre formaliserede. Turner-Stokes og kolleger anbefaler
eksempelvis, at der etableres en konkret struktur for samarbejdet:

...a designated point of contact for each stage of the pathway (26:187).
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Det scenarie kan illustreres sadan:

-

Samarbejde mellem
selvsteendige enheder

-
-

Figur 9: Samarbejdende selvstaendige enheder

Som beskrevet i forrige afsnit anbefaler mange artikler, at orienteringen varierer over tid, og at disse skift
er glidende og gradvise (24, 25, 31, 80). Wu og Quill beskriver et scenario, hvor orienteringen skifter fra
rehabiliterende til palliativt orienteret saledes:

Input from both PC (palliative care) and PM&R (physical medicine & rehabilitation) specialists can
enable patients to balance realism with hope while preparing them to manage all the possible
outcomes (ie, from recovery to decline) that could occur in the presence of advanced disease. A
time-limited trial of sub-acute rehabilitation in this kind of uncertain scenario seems ideal; allowing
a continuation of rehabilitation if the patient responds and improves, or a shift to a pure comfort
approach if deterioration occurs (24:33)

| studiet har vi ikke systematisk spurgt til, hvilke faggrupper der skal involveres i en koordineret palliativ og
rehabiliterende indsats. Javier og Montagnini (40) beskaeftiger sig eksplicit med dette spgrgsmal i forhold til
rehabilitering i artiklen Rehabilitation of the hospice and Palliative Care Patient. Artiklen omhandler ikke-
diagnosespecifik palliativ rehabilitering. Ifglge Javier og Montagnini skal rehabilitering i det palliative felt
ideelt set besta af et tvaerprofessionelt team ledet af en fysiurg’ som har erfaring med hospice og palliativ
medicin, og bestaende af repraesentanter fra fysioterapi, ergoterapi, taleterapi, psykologi, sygepleje,
ernzering, respiration, rekreation og forlgbskoordination/visitation (case management). Javier og
Montagnini beskriver saerligt fysioterapeuters, ergoterapeuters og taleterapeuters rolle i palliativ
rehabilitering. Barawid og kolleger fremhaever og beskriver szerligt fysioterapeuters og ergoterapeuters
rolle i rehabilitering i det palliative felt (28, 29). To britiske dokumenter, dels fra National Council for
Palliative Care (81) og dels fra National Cancer Rehabilitation Advisory Board (82), bruger den britiske
betegnelse allied health professionals (AHP) om de faggrupper, der har en central rolle i rehabilitering i det
palliative felt. Begge dokumenter fremhaever fysioterapeuter, ergoterapeuter, dizetister, tale- og
sprogterapeuter og lymfgdem-terapeuter. De pointerer samtidig, at andre faggrupper er relevante (81, 82).

7 rehabiliteringslaege — ikke et speciale i Danmark
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Setting, det vil her sige, hvor interventionen finder sted (hjemme, sygehus, plejehjem fx), er ogsa et aspekt i
koordinering af rehabilitering og palliation. Javier og Montagnini fremhaever, at setting kan have betydning
for, om alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker kan deltage i rehabilitering og anbefaler, at der bade er
mulighed for rehabiliteringsophold, for ambulante forlgb og for hjemmebaserede forlgb (40). Nyere forsgg
med hjemmebaserede forlgb, eventuelt suppleret med telemedicin, viser angiveligt lovende resultater for
patienter med fremskreden sygdom (25, 47).

5.2.3.2 Faglige virkemidler til, hvordan rehabilitering og palliation kan koordineres

Den praeliminare syntese viser, at de faglige midler til koordinering saerligt beskrives som det at sikre 1)
screening, behovsvurdering og henvisning af patienter, 2) malsaetning for og planlaegning af forlgb samt 3)
samt dokumentation af effekten af en koordineret indsats.

5.2.3.2.1 Screening, behovsvurdering og henvisning af patienter

Vurdering af patienten (assessment) er ifglge flere (40, 42) afggrende for planlaegning af rehabilitering til
mennesker med alvorlig fremadskridende sygdom og er et ngdvendigt element i koordinering af
indsatserne (26). Som beskrevet i afsnittet Hvorfor koordinere rehabilitering og palliation kan der vaere
problemer med at identificere palliative behov og preferencer i en faglig kontekst, der overvejende er
orienteret mod behandling og rehabilitering, og der er tilsvarende erfaringer med, at rehabiliteringsbehov
og praeferencer kan overses i en palliativ kontekst.

Van Isselt og kolleger (52, 74) anbefaler geriatrisk vurdering® med henblik pa at identificere bade palliative
og rehabiliteringsbehov hos svaekkede aldre med KOL og ko-morbiditet. Turner-Stokes og kolleger
anbefaler en samlet behovsvurdering af mennesker med langvarige neurologiske lidelser (26). Ghazali og
kolleger (83) har undersggt henvisningspraksis f@r og efter Liverpool Patients Concerns Inventory, et
holistisk behovsvurderingsredskab til vurdering af palliative og rehabiliteringsbehov hos patienter med
hoved- og halskrzeft i ambulante forlgb. De fandt, at antallet af henvisninger var useendret, men at indholdet
i henvisningerne aendredes efter anvendelse af det nye behovsvurderingsredskab. Eva og Wee pointerer,
at alvorligt syge menneskers fysiske vanskeligheder og problemer med ADL (activities of daily living) ofte
overses i screening og behovsvurdering, og de anbefaler vurderingsprocedurer, der ogsa omfatter disse
aspekter (30). Det samme ggr Gamble og kolleger (37). Begge artikler har seerligt fokus pa kraeft. Jordhoy og
kolleger drager samme konklusioner for en bredere malgruppe. | en undersggelse af redskaber til vurdering
af livskvalitet i palliativ indsats finder de, at fysisk aktivitet (i bred forstand) ikke males i mange af de
redskaber til vurdering af livskvalitet, der anvendes i det palliative felt (84). Undersggelser skal ifglge Javier
og Montagnini omfatte sygdom, behandling, forventet restlevetid, ko-morbiditet, smerter og andre
symptomer, kognition, humgr, ernaering og fysisk funktionsevne. Vurdering af hjemmet og af stgtte i
naromradet samt finansielle ressourcer er ogsa vaesentligt. De praesenterer en rakke redskaber til
vurdering af fysisk funktionsevne (40). Ifglge Tan og kolleger (60) savnes instrumenter til at skaerpe
fagpersoners evne til at identificere, nar livet neermer sig afslutningen.

Men uanset procedurer og vurderingsskemaer ser henvisning af patienterne til de rette tilbud ud til at vaere
en stor udfordring: Schleinich og kolleger (42) har gennemfgrt en pilottest af et skema til undersggelse af

8 . . .
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alvorligt syge menneskers behov for ergoterapeutisk og fysioterapeutisk bistand. De konkluderer, at et
redskab aldrig kan sta alene; udvikling af partnerskab mellem terapeuter og patienter er ngdvendigt for at
identificere patienters behov i det komplekse felt, som de betegner som “the paradox of rehabilitation and
palliative care” (42:828). Som vi har vaeret inde pa tidligere, har vurdering af patienternes behov ogsa
strukturelle forudsatninger. Vi har beskrevet, hvordan henvisning af patienter vanskeligggres af kulturelle
og strukturelle forhold sa som fordomme eller manglende kendskab til og viden om det respektive andet
speciale/fagomrade.

5.2.3.2.2 Malsztning for og planlaegning af forlgb

Som det fremgar, skal processerne i en koordineret rehabiliterende og palliativ indsats vaere individuelt
tilpassede. Det indebaerer individuelle planer og malsaetninger, der tager afseet i patienternes praeferencer.
Ifglge Javier og Montagnini skal rehabiliteringsplaner i det palliative felt vaere individuelle og baseret pa
patienternes prognose, mulighed for at genoprette funktionsevne samt pa gnsker og motivation til at
deltage i et givent program, og de skal udarbejdes af et tveerfagligt team (40). Patient-centrerede planer
bliver bedst, hvis man ggr brug af og kombinerer den viden og de feerdigheder, man hver isaer rader over i
det palliative hhv rehabiliteringsfeltet (24). | beskrivelsen af en konkret case mgdes den palliative enhed og
rehabiliteringsteamet om at udarbejde faelles malsaetninger og en falles plan for det konkrete
patientforlgb (39).

| forlgb, hvor helbredstilstand, praeferencer og motivation er praeget af foranderlighed og uforudsigelighed,
er det at laegge planer og formulere malszetninger, tvaerfaglige indsatser kan styres efter, imidlertid en
udfordring (85). Patienter praeget af alvorlig sygdom og smerter, eksempelvis, kan opleve en form for
demoralisering og tristhed, som ggr det vanskeligt for dem at forestille sig, situationen kan veere
anderledes. Her menes det at kunne bedre tilstanden, hvis man far hjaelp til at identificere mal, der er
opnaelige indenfor sygdommens begraensninger (36). Prognostisk usikkerhed er ogsa en udfordring for
planleegning og malsaetning (31, 39), ligesom det kan vaere svaert pa forhand at sige, hvem der kan profitere
af traening, hvilken type traening og hvilket niveau af palliativ indsats, der er passende (63). Derfor kan mal
og planer ikke altid udarbejdes pa forhand men ma formes undervejs. Det fordrer dynamiske processer og
et stadigt fokus pa forandringer i patienternes mal og tilstand, og flere artikler anbefaler, at mal og planer
tages op hyppigt, fx ved hvert mgde med patienten (52, 55, 59, 85).

Malszetninger skal vaere fleksible og balancere mellem habet om en fortsat funktionsevne og den realitet,
at sygdommen kan traekke i en anden retning. En artikel diskuterer, at det palliative team eller
rehabiliteringsteamet kan have andre forventninger end patienten. Maske forventer fagpersoner, at
patienten gnsker stgrst mulig funktionsevne, mens patienten er mere interesseret i at komme til en accept
af den dalende funktionsevne og seaerligt fokusere pa psykosociale mal. Malsaetning skal her vaere vejledt af
et etisk princip om autonomi (39). En anden artikel haevder, at der ogsa i etisk forstand er tale om en
balance; der skal i samarbejdet med alvorligt syge og/eller svaekkede mennesker i palliativ rehabilitering
balanceres mellem de etiske grundprincipper om autonomi og beneficence (pligten til at ggre andre godt®)
(31). Man skal pa den ene side sikre mulighed for at blive mere selvbestemmende og selvhjulpen — og man

? http://www.etiskraad.dk/~/media/Etisk-Raad/Etiske-Temaer/Introduktion-til-etik/Publikationer/1994-etik-en-
introduktion.pdf
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skal pa den anden side give den hjlp og stgtte, der fordres, uanset om dette indebaerer gget
selvhjulpenhed eller g;.

Boa og kolleger (85) har gennemfgrt et review over studier om patient-centreret malsaetning i palliativ
indsats. Ifglge litteraturstudiet er malsaetning defineret pa mange mader i litteratur om rehabilitering og
palliation. Malszetning er velbeskrevet pa rehabiliteringsomradet men sparsomt beskrevet pa det palliative
omrade. Men der er enighed om, at malsaetning indebzaerer forhandlingsprocesser mellem patient og
tveerfagligt team om et faelles mal, man arbejder hen imod. De konkluderer, at der ikke er konsensus om
bedste praksis og at malsaetning i samarbejde med mennesker med alvorlig fremadskridende sygdom er
udfordrende for fagpersoner. De foreslar, at udvikling pa omradet tager afsat i teorier om hab og om,
hvordan mennesker tilpasser sig livstruende sygdom.

5.2.3.2.3 Dokumentation af effekten af en koordineret indsats

Pa tvaers af artiklerne kan det at male effekt ogsa ses som et fagligt virkemiddel. | artiklerne relateres
effektmal til livskvalitet, til funktionsevne og til symptomlindring. Det understreges ogsa, at litteratur pa
dette omrade er sparsom og at der er brug for forskning i, hvilke effektmal der er relevante og fglsomme
for forandringer hos mennesker med alvorlig fremadskridende sygdom (52).

Nar det gzelder rehabilitering i det palliative felt fremhaever flere forfattere (40, 79) at effekten skal males
pa bade funktionsevne og livskvalitet. Ifglge Barawid og kolleger (28, 29) er traditionelle mal for
funktionsevne ikke relevante ved rehabilitering i det palliative felt; de anbefaler i stedet palliative
funktionsevne-mal, som bade omfatter funktionelle og psykosociale aspekter. Jordhoy og kolleger
pointerer, at effektmal for livskvalitet i det palliative felt skal omfatte fysisk aktivitet, og de viseri en
gennemgang af palliative mal for livskvalitet, at dette langt fra altid er tilfaeldet. De anlaegger en bred
definition af fysisk aktivitet, jaevnfgr ICFs aktivitetsklassifikation (84). Som tidligere naevnt praesenterer
Javier og Montagnini en oversigt over 13 relevante redskaber til vurdering af patienterne, som ogsa udggr
effektmal i rehabilitering i palliativ indsats. Listen omfatter bade performance og ADL-mal samt mal for
balance og mobilitet i mere snaever forstand (40:640). Et enkelt studie peger pa accept som et vaesentligt
effektmal i rehabilitering til en palliativ population (86).

5.2.3.3 Palliativ rehabilitering - eksemplet pd, hvordan rehabilitering og palliation koordineres i
praksis

Den praeliminare syntese viser, at der er ét omrade, hvor koordinering af rehabilitering og palliation er
afprgvet — nemlig som palliativ rehabilitering. Pa tvaers af en raekke studier viser det sig dog vanskeligt at
definere og afgraense palliativ rehabilitering bade i praksis og i forskning. De inkluderede studier beskriver,
at der er effekt af tveerfaglig palliativ rehabilitering i forskellige settings, men kvaliteten af studierne er
darlig og evidensen derfor svag.

En del artikler anvender begrebet palliativ rehabilitering. Nogle g@r det med henvisning til den klassifikation
af rehabilitering, der fgrst blev introduceret af Dietz i 1969 (70, 71). Den er udviklet pa et empirisk
materiale af cancerpatienters forlgb. Dietz’ definition gengives fortsat — ogsa i nogle af studierne i
litteraturgennemgangen:

Palliative rehabilitation:
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e While respecting patient wishes, allows terminal patients to live a high QOL physically,
psychologically, and socially

e 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

Tabel 2: Fra Barawid et al, (28:36)

Begrebet palliativ rehabilitering anvendes dog bredere end som defineret af Dietz og anvendes ikke
leengere kun i forhold til cancer men ogsa ved neurologiske lidelser (26, 58), ved KOL (52) og hjertesvigt™
(40).

Mange artikler diskuterer, hvordan rehabilitering til mennesker med alvorlig og fremadskridende sygdom
adskiller sig fra rehabilitering til en standard-population. Malgruppen defineres dog sjaldent. Der ser ud til
at veere en del forskelle og det fremgar, at rehabilitering til mennesker med alvorlig og fremadskridende
sygdom skal tilretteleegges anderledes og indebzerer andre metoder og faglige aktiviteter (25, 27, 30, 39,
47, 56, 63). Studier har vist fra 20 % (47) og op til 50 % frafald fra almindelige rehabiliteringsprogrammer af
mennesker med fremskreden sygdom (30). De kan vaere udfordret af fatigue, dyspng, smerter og hyppige
indlaeggelser, de kan generelt opleve dalende kapacitet, lav udholdenhed og betydelige
aktivitetsbegraensninger i hverdagen, og rehabiliteringsprogrammer ma tage hgjde for dette, bade hvad
angar varighed, intensitet, sted og traeningsformer (25, 29, 30, 39, 52, 63, 79, 87). Ko-morbiditet, som er
udbredt hos mennesker med svaer eller meget svaer KOL, kan ogsa udelukke dem fra programmer, hvor de
ikke ma have andre sygdomme, der i veesentlig grad begraenser traeningen (47, 88). Exacerbationer,
transportproblemer og manglende motivation kan vaere andre arsager til, at mennesker med svaer og
meget svaer KOL ikke deltager i traditionelle programmer (47). Og endelig kan medicinske komplikationer,
traeningens varighed, setting, programmets laengde og sygdomsstatus forklare, hvorfor mennesker med
fremskreden kraeft ophgrer med at deltage i treeningsprogrammer (63). Der mangler imidlertid guidelines
om rehabiliteringsprogrammer til mennesker med fremskreden sygdom, bade pa kraeftomradet (63) og
generelt (29, 30). | litteraturgennemgangen fandt vi én egentlig guideline, gaeldende for kroniske
neurologiske tilstande (26). Ud over den fandtes guidelines for ALS, som ikke er medtaget pa grund af vores
eksklusionskriterier. Men nyere forsgg peger pa relevansen af programmer med lavere intensitet (25),
andre traeningsformer sa som styrketraening og NMES (neuromuskuleaer stimulation), mere hjemmebaseret
traening og telemedicin (25, 47).

| studiet indgar fem review-artikler, der omhandler palliativ rehabilitering (25, 28, 40, 56, 82, 89) under
forskellige betegnelser. For fire studiers vedkommende vurderes kvaliteten som svag: Der mangler
transparens i litteratursggningen, og hverken population eller intervention er klart defineret. Det femte
review opfylder kvalitetskrav for systematiske review (20), men populationen er mennesker med kraeft og
ikke (kun) med fremskreden kraeft. Reviewet omhandler derfor ikke palliativ rehabilitering, som begrebet
hidtil er anvendt i en dansk kontekst, hvor malgruppen er mennesker med fremskreden sygdom (7). Trods
ringe kvalitet eller uoverensstemmelse med danske forhold har vi valgt at omtale de fem review-artikler,

10 Hjertesvigt er ikke omfattet af litteraturstudiets inklusionskriterier men er medtaget her, da hjertesvigt er et af de
diagnoseomrader, REHPA dakker.
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fordi de, som naevnt, repraesenterer et saerligt metodologisk problem: at definere og afgraense palliativ
rehabilitering bade i praksis og i forskning.

Sachs og Weinberg (25) gennemgar i en oversigtsartikel evidensen for lunge-rehabilitering — overvejende
traeningsbaseret - ved dyspng hos mennesker med fremskreden sygdom. Artiklen bygger pa studier, der
enten i forvejen indgar i vores litteraturstudie eller som falder udenfor inklusionskriterierne. Sachs og
Weinberg undersgger bade traeningens rolle, traeeningsformer og interventioners varighed og sted i forhold
til forskellige sygdomsgrader og stadier af KOL og hjertesvigt. De konkluderer, at lungerehabilitering
signifikant kan forbedre funktionel kapacitet, dyspng og helbredsrelateret livskvalitet, ogsa hos mennesker
med vaesentlig nedsat kapacitet, og at nyere undersggelser tyder p3, at treening ved lavere intensitet og
hjemmebaserede programmer er sarligt gunstige for malgruppen. Et citat fra konklusionen:

Appropriately individualized incorporation of pulmonary rehabilitation into a palliative plan of care
may offer additional opportunities to optimize functional capacity and reduce symptom burden
(25:117)

Barawid og kolleger (28, 29) gennemgar i to oversigtsartikler evidensen for rehabilitering i palliativ indsats
ved cancer, KOL, hjertesvigt, ALS og demens™. De konkluderer som Sachs og Weinberg (25), at der kan
veere effekt af forskellige rehabiliterings-komponenter pa livskvalitet hos mennesker med fremskreden
sygdom. De pointerer samtidig, at deres gennemgang ikke er udtemmende og at der er et omfattende
behov for forskning i, hvordan rehabilitering skal praktiseres til malgruppen og for udvikling af modeller der
kan integrere rehabilitering og palliativ indsats. Artiklen bygger pa studier, der enten i forvejen indgar i
vores eget studie eller studier, der falder udenfor inklusionskriterierne.

Javier og Montagnini (40) gennemgar i et review evidensen for, hvad de betegner som palliativ
rehabilitering. Der er tale om interventioner til forskellige diagnosegrupper; flest med en kraeftdiagnose og
flest med fremskreden sygdom. Indsatserne er bade tvaerfaglige og monofaglige og ingen studier omfattes
begge af vores inklusionskriterier om tvaerfaglige interventioner til en population med alvorlig
fremadskridende sygdom. Studierne paviser effekt pa en lang raekke mal; bade livskvalitet, symptomer og
funktionsevne.

Abe og kolleger (56) gennemgar otte interventionsstudier. Der er ogsa her tale om rehabilitering til en
palliativ population, hvor syv ud af otte studier er om patienter med fremskreden cancer. To af
interventionerne er teambaserede og et af dem (78) er inkluderet som primaerstudie i vores studie, mens
det andet alene omfatter en palliativ indsats og derfor ikke er relevant. @vrige interventioner er
enkeltkomponent-interventioner og inkluderes ikke. Der vises varierende effekt pa forskellige mal for
livskvalitet, symptomer og funktionsevne.

National Cancer Rehabilitation Advisory Board for National Cancer Action Team, NHS (82), har gennemfgrt
et omfattende review. Det fglger op pa tidligere review og undersgger evidens for effekten af
kraeftrelateret rehabiliteringsindsats leveret af dizetister, lymfgdem-terapeuter, ergoterapeuter,

" Demens og ALS indgar ikke i inklusionskriterier for litteraturstudiet. Demens er et af de diagnoseomrader, REHPA
daekker.
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fysioterapeuter og tale- og sprogterapeuter™. Litteraturstudiet omfatter 72 referencer, heraf 23
systematiske reviews. Kun randomiserede studier er inkluderet. Der er tale om specifikke kraeftdiagnoser
og det ser ud til at populationen omfatter alle patienter uanset sygdomsgrad og stadie. 16 ud af de 72
referencer omhandler tvaerfaglige interventioner. Resten er enkeltkomponent-interventioner. Ogsa dette
review paviser effekt pa en reekke mal men omtales ikke yderligere pga den manglende afgraensning af
populationen og de fa tveerfaglige interventioner.

| litteraturstudiet indgar seks primaerstudier af konkrete tvaerfaglige interventioner, der lever op til vores
definition af koordinering af rehabilitering og palliation (59, 62, 74, 78, 90, 91). Dem har vi naermere
gennemgaet og beskrivelsen kan ses af bilag 2. Samlet set fremstilles det i studierne, som om der er en
effekt af de tvaerfaglige interventioner bade i dggnrehabiliteringstilbud og som ambulante forlgb, ogsa i
sene sygdomsstadier. Effekten er pa forskellige mal, der bade omfatter funktionsevne og livskvalitet.
Kvaliteten af studierne er dog usikker. Samlet set er der tale om studier med meget fa deltagere, og kun et
studie har kontrolgruppe. Pagaeldende studie har til gengzeld problemer med validiteten pa grund af stort
frafald.

2 pen gruppe af fagprofessionelle, der i referencen omfattes af betegnelsen allied health professionals -AHP
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6. TVAERGAENDE DISKUSSION AF PRELIMINAR SYNTESE,
FORLABSPROGRAM OG PROGRAMTEORI

| en narrativ syntese skal den tveergaende diskussion undersgge sammenhange i materialet og efterprgve
programteorien (16). | det fglgende diskuteres sammenhange pa tvaers. Diskussionen sammenholder de
preliminzere synteser med forlgbsprogrammet (4). | slutningen af afsnittet holdes diskussionen op imod
programteorien, som den er illustreret i modellen i afsnit 5.1.2.

6.1. Hvorfor koordinere rehabilitering og palliation - argumenter og evidens
Forlgbsprogrammet beskriver flere argumenter for at koordinere rehabilitering og palliation.
Litteraturstudiet understgtter og udbygger disse argumenter.

De patientrelaterede argumenter bekraeftes og uddybes i litteraturstudiet. Patienterne kan have behov for
bade rehabilitering og palliativ indsats, og disse behov bliver ikke altid mgdt (43). Mange undersggelser er
dog metodologisk usikre. En del bygger pa gamle data (fx. 24, 42) og skelner ikke mellem pargrendes
perspektiver og praeferencer og patienternes (19, 28, 29, 35-39), og i nogle artikler tolkes data pa mader,
der svaekker gyldigheden. For eksempel ses det, at data om, at nogle patienter oplever at veere en byrde for
deres pargrende, tolkes som udtryk for gnsker om rehabilitering (39-41). Analysen tyder samtidig pa en vis
ambivalens eller forskellighed i preeferencer hos patienterne, der ikke er synlige i de kvantitative
opggrelser. Ambivalenser og forskelle i preeferencer bliver sarligt synlige i case rapporter (fx. 24), hvor
forskerne beskriver konkrete forlgb. Kvantitative undersggelser af patientpreeferencer synes vanskeligt at
kunne vise menneskers mere komplekse og modsaetningsfyldte erfaringer med sygdom og behandling.
Litteraturstudiet tyder pa, at mennesker selv med fremskreden sygdom bdde kan have behov og
praeference for rehabilitering og for palliative indsatser; man kan eksempelvis have behov for, at
fagpersoner tager prognostiske spgrgsmal op (fx. 25). Disse perspektiver kan begrunde en adgang til begge
dele - ogsa i senere faser af det palliative forlgb. Samtidig giver litteraturstudiet anledning til at diskutere,
hvad patientpraeferencer og behov er, og hvordan de undersgges og dokumenteres. Nogle studier (fx. 33,
34) praesenterer behov og patientpraeferencer som individuelle kvaliteter, der kan afdeekkes og teelles.
Andre studier beskriver, hvordan behov produceres i relationer eller i ”partnerskaber” (42). Undersggelser
af patientpreeferencer og behov er derfor en metodologisk udfordring, idet praeferencer og behov altid ma
forstas som formet af konteksten.

De organisatoriske argumenter om uklarhed om opgave- og ansvarsfordeling understgttes og uddybes. Der
kan pa tveers af specialer mangle viden om, hvilke opgaver, kompetencer og muligheder det andet speciale
eller fagomrade har (18, 57, 58). Det kan ses som eksempler pa det, nogle har betegnet som

"3 som betegner faggruppers og organisationers tilbgjelighed til at lukke sig om sig selv og

"silotaenkning
egne opgaver og interesser. Det kan eksempelvis betyde, at patienterne ikke henvises fra rehabiliterende til
palliative tilbud — eller den anden vej, fordi fagpersoner er mest tilbgjelige til at fa gje pa de behov, de selv
kan ggre noget ved. Organisatoriske aspekter og rammer for koordinering og samarbejde kan derfor ses
som centrale virkemidler i koordinering af rehabilitering og palliation og diskuteres naermere i senere afsnit

om organisatoriske virkemidler.

B Ex Frede Olesen pa Danske Regioners seminar Fremtidens Indsats for den £Idre Medicinske Patient, 27. maj 2009.
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Argumentet om, at der er overlap mellem rehabilitering og palliativ indsats, understgttes ogsa. Mange
kilder refererer til betydelige overlap bade begrebsligt og indholdsmaessigt (fx. 26, 28, 50). Men der er ogsa
forskelle, selv om disse ikke er entydige. Rehabilitering beskrives som tilgange, der aktivt fremmer funktion
og selvstendighed, mens palliativ indsats i hgjre grad fokuserer pa at handtere lidelse, svaekkelses- og
dedsprocesser gennem lindring (28, 30, 31). Begreberne afgraenses forskelligt og litteraturstudiet tegner et
billede af, at rehabilitering og palliativ indsats indholdsudfyldes pa vidt forskellige mader; hvad der er
rehabilitering og hvad der er palliation er ikke entydigt defineret pa tvaers af studier. Og dette er i sig selv
en stor udfordring bade i forhold til at skabe viden om forholdet mellem rehabilitering og palliation, i
forhold til kompetenceudvikling og i forhold til at sikre patienterne adgang til begge dele. Viden om
forholdet mellem rehabilitering og palliation begrebsligt og i praksis er derfor ogsa vigtige virkemidler i
koordinering af rehabilitering og palliation og diskuteres i et senere afsnit om viden og kompetencer.

Analysen tydeligggr yderligere to argumenter. Dels argumentet om (visse) sygdommes uforudsigelige
forlgb, som kan vanskeligggre prognosticering og derfor begrunde en teet koordinering mellem
rehabiliterende og palliative tilgange (fx. 25, 44, 47, 52). Det diskuteres naermere i afsnittet om, hvorndr
rehabilitering og palliation skal koordineres.

Dels det sidste argument, som handler om effekt. En reekke artikler argumenterer for at koordinere
rehabilitering og palliation for at opna szerlige effekter, szerligt af gkonomisk karakter, gennem en
koordineret funktionsforbedrende indsats (fx. 25). Artiklerne mangler dog gennemsigtighed, hvad angar
evidens.

Alt i alt er evidensen for disse argumenter, som det er fremgaet, usikker. Der er fgrst og fremmest en
betydelig metodologisk usikkerhed forbundet med undersggelser af patientperspektiver og -behov.
Argumenterne vidner om, hvor vigtigt det er at forsta forholdet mellem rehabilitering og palliation som
"flydende” og som arena for forskellige vaerdier og interesser. @konomiske interesser,
professionsinteresser, organisationsinteresser og patientinteresser fletter sig sammen og kan som i denne
syntese begrunde en styrket koordinering mellem rehabilitering og palliation. Men nar der er forskellige
interesser pa spil, er forholdet mellem rehabilitering og palliation dermed ogsa indlejret i sundhedspolitik
og andre magtstrukturer.

Det skal bemaerkes, at litteraturstudiet ikke afdaekker argumenter for, hvorfor rehabilitering og palliation
ikke skal koordineres. Det ville vaere muligt med det stillede forskningsspgrgsmal og den anvendte
sggestrategi at finde artikler, der argumenterede imod koordinering af rehabilitering og palliation, men der
er ikke fundet artikler med dette perspektiv.

6.2. Hvornar bgr rehabilitering og palliation koordineres og for hvem?
| det danske forlgbsprogram illustreres patienternes forlgb over tid pa forskellige mader: | en palliativ
fasemodel og i en behandlingsbaseret fasemodel med en udredningsfase, diagnose, behandlingsfase og
efterforlgb. Der skelnes desuden mellem patienter under behandling for en kraeftsygdom, og patienter, der
har overlevet en kraeftsygdom (kraeftoverlevere). Et faseforlgb for rehabilitering er ikke beskrevet i
forlgbsprogrammet. | litteraturstudiet praesenteres forskellige modeller for, hvornar rehabilitering og
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palliation er relevante'®. Den faseopdelte, sakaldt dikotomiske model (50), hvor rehabilitering og palliation
finder sted i hver sin fase af forlgbet, afvises generelt. Selve ideen om faseopdeling er udfordret af
vanskeligheder med prognosticering, som er szerligt beskrevet ved KOL. Det kan veaere sveert i praksis at
forudsige faseovergange og dermed hvornar behandlingsmalene skal skifte — og der er ikke ngdvendigvis
overensstemmelse mellem en klinisk vurdering og patienternes perspektiver. Det ser ud til, at ogsa
mennesker i sen palliativ sygdomsfase og endda ind i terminal fase kan ggre brug af interventioner, der
almindeligvis forbindes med rehabilitering, i deres bestraebelser pa at opretholde en vis oplevelse af
kontrol. Sa en dikotomisk faseopdeling er ikke i overensstemmelse med patienternes praeferencer og
behov, og forlgbsprogrammets antagelse om, at der szerligt i den tidlige palliative fase er overlap mellem
rehabilitering og palliation, der kan begrunde koordinering, bekraeftes ikke af litteraturstudiet. Der ma her
tages forbehold for forskelle i, hvordan de palliative og terminale fase(r) afgreenses i de forskellige artikler
og studier.

Det var vores indledende antagelse, at de forhold, der er beskrevet for kraeftpatienter, ogsa kan overfgres
pa andre diagnosegrupper. Litteraturstudiet viser, at det langt hen ad vejen er tilfeeldet; andre populationer
med livstruende sygdom ser ogsa ud til at have behov for en koordineret rehabiliterende og palliativ
indsats. Men der kan veere forskelle, relateret til diagnoser, pa, hvornar i forlgbet der er saerligt behov for
en koordineret indsats. | sygdomsforlgb med stor prognostisk usikkerhed, praeget af uforudsigelighed og
forandringer i sygdomsaktivitet og funktionsevne, kan behovene for en taet koordineret indsats vaere
seerligt fremtraedende. Disse forhold er i litteraturstudiet seerligt beskrevet ved organsvigt som KOL (fx 14,
58) og for geriatriske sygdomsforlgb. Det kunne tyde pa, at en fleksibelt koordineret indsats gennem
forlgbet er mindst lige sa pakraevet ved disse patientgrupper - om ikke endnu mere.

Hvorvidt og hvornar der er behov for en koordineret palliativ og rehabiliterende indsats, er ikke kun
bestemt af diagnosen og prognosen. Behovet for koordinerede indsatser er ogsa bestemt af praeferencer
og situation hos den enkelte patient og dennes familie (fx. 43). Samtidig beskrives i flere tekster, hvordan
henholdsvis rehabilitering og palliation understgtter patienternes forskellige og ind imellem modsatrettede
orientering og handtering af hverdagen med livstruende og progredierende sygdom (fx. 24).

Individuelle praeferencer kan derfor omvendt heller ikke forstas uafhaengigt af de tilgaengelige muligheder i
form af palliative og rehabiliterende tilgange; praferencerne formes ogsa af disse, som vi har vaeret inde pa
ovenfor. Spgrgsmalet om, hvilke faglige muligheder der bgr vaere tilgeengelige hvornar, er, som anfgrt
tidligere, ogsa et sundhedspolitisk spgrgsmal. Det er med andre ord ogsa et spgrgsmal om, hvordan vi
kulturelt og samfundsmaessigt forholder os til livet med progredierende sygdom og til déden, og dermed
hvilke muligheder for fortolkning og handtering, der tilbydes den alvorligt syge og dgende person og
dennes pargrende. Aktuelt ses et forstaerket sundhedspolitisk fokus pa rehabilitering i indsatsen til
mennesker med livstruende og progredierende sygdom. Vi har i en tidligere artikel diskuteret
npdvendigheden af, at den rehabiliterende tilgang balanceres med en palliativ tilgang; ellers indsnaevres
patienternes muligheder for at forholde sig til svaekkelse, lidelse og dgd som konkret erfaring og vilkar for
eksistensen (5).

“se figur4,5,6 og 7
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Ovenfor har vi talt om palliativ og terminal fase, mens vi ikke har talt om faser i rehabiliteringsforlgbet. Det
er dog kendt ogsa at tale om faser i rehabiliteringsforlgb (se fx hjerterehabilitering). Men faseopdelinger er
pa begge omrader generaliseringer, der ikke altid passer til konkrete patienters levede erfaring. | lyset af
ovenstaende synes der at vaere brug for en anden terminologi og andre typer af abstraktioner, nar vi skal
tale om forlgb fra patienternes perspektiv. Pa den ene side kan der over tid vaere saerlige mgnstre i
patienternes behov, som kan generaliseres og begrunde en faseopdelt model. Pa den anden side synes der
ogsa at veere betydelige variationer pa tvaers af patientgrupper og patienterne indbyrdes, som modellerne
ikke rummer. | neuro-rehabilitering diskuteres relevansen af at taeenke rehabilitering som faseinddelt. Ideen
om faseinddeling risikerer at bidrage til forstaelser af rehabilitering som linezere processer frem for at
skeerpe vores blik for, hvordan individuelle personers forlgb kan vaere fyldt med brud, diskontinuitet og
usikkerhed (92). For mennesker med livstruende og progredierende sygdom risikerer forestillingen om en
palliativ faseinddeling at fjerne opmaerksomheden fra, at patienterne bade er i et forlgb, der ender med

15
|

deden, og kan opleve perioder med fremgang og bedring. McCormicks model™ synes at vaere den model,

der bedst anskueligggr, hvordan faglige indsatser kan understgtte dette.

6.3. Hvordan kan rehabilitering og palliation koordineres?
Forlgbsprogrammet beskriver;

e Konkrete faglige indsatser
0 Behovsvurdering, malsaetning og faelles plan
0 Faglige retningslinjer

e Organisatoriske virkemidler

e Viden og kompetencer.

Faglige indsatser

Litteraturstudiet bekraefter, at forlgbsprogrammets faglige indsatser kan vaere vaesentlige. Men det
dokumenteres ogs3, at andre faglige forhold har betydning for, om patienterne far en koordineret indsats:
Behovsvurdering er ikke alene et spgrgsmal om procedurer og skemaer, men er indlejret i relationer og i
kulturelle og organisatoriske rammer, som beskrevet tidligere. Behov for rehabilitering og palliativ indsats
formuleres i relationen mellem fagperson og patient — og er dermed ogsa formet af, hvilke faglige og
individuelle ressourcer, der er tilgaengelige for patienten, dvs bestemt af organisatoriske og sociale forhold.
Ideen om, at behovsvurdering skal gennemfgres ved aendringer i behandlingsforlgbet, ved sektorovergange
og faseovergange i forhold til en palliativ fasemodel, udfordres: Litteraturstudiet vidner om, hvor
komplekse sygdoms- og behandlingsforlgb kan vaere (fx. 24, 25, 44). Der er som allerede beskrevet sjeldent
tale om lineaere forlgb med veldefinerede overgange, og det kan derfor vaere en udfordring i praksis at
identificere, hvornar behovsvurdering skal finde sted. Og dermed ikke mindst, hvem der har ansvaret for, at
den foretages.

1 Figur 4
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Madlsaetning og feelles plan i samarbejde med patienten beskrives i forlgbsprogrammet som mader at
koordinere rehabilitering og palliation pa. Dette bekraeftes af litteraturstudiet, som samtidig udpeger en
raekke udfordringer i malsaetning og planlaegning i sygdomsforlgb ved livstruende og fremskreden sygdom: |
forlgb, hvor helbredstilstand, praeferencer og motivation er praeget af foranderlighed og uforudsigelighed,
er det at laegge planer og formulere mal, som tvaerfaglige indsatser kan styres efter, en udfordring (fx. 85).
Over tid og sted manifesterer sygdommen sig pa forskellige mader; funktionsevnen varierer, og patientens
ressourcer er omskiftelige og preeferencerne ambivalente. Det anbefales derfor, at mal og plan hyppigt
tages op og justeres, hvilket er en udfordring, nar planen koordinerer tvaerfaglige indsatser organiseret i
adskilte enheder, med ansvar for dele af det samlede forlgb. Der kan vaere en konflikt mellem et
organisatorisk behov for stabile mal og planer og patienternes behov for foranderlige mal og planer. Den
ambivalens, der ofte fglger med sygdom, traume og svaekkelse, kan g@re det vanskeligt for patienterne at
formulere entydige mal. Thuesen (93) viser i analyser af syge og svaekkede geriatriske patienters deltagelse
i rehabiliteringsforlgb, hvordan de i rehabiliteringen forhandler forskellige mulige fremtider.

Endelig anbefaler forlgbsprogrammet en generel styrkelse af faglige retningslinjer. Det bekraeftes af
litteraturstudiet, som samtidig peger pa en raekke udfordringer. Evidensen pa omradet er generelt sparsom.
Litteraturstudiets interventionsstudier omfatter afgreensede interventioner og forlgb i tid og sted. De fleste
er fra rehabiliteringsfeltet og bygger pa traditionelle idealer for forskning i det kliniske felt: Der iveerksaettes
en afgraenset intervention til en (ideelt set) veldefineret population i en beskrevet kontekst med henblik pa
et gnsket resultat — og eventuelt sammenlignet med en kontrolgruppe. Sddanne studier er ngdvendige og
vigtige, men studierne viser ogsa en raekke metodiske udfordringer. Interventioner gennemfgres i de fleste
studier pa et meget lille materiale, rekrutteringen kan vaere vanskelig og der er et ganske stort frafald (fx
59). Effektmal for den szerlige population er til diskussion, og de mal for livskvalitet, der tages i anvendelse,
adresserer ikke altid patienternes oplevelse af livskvalitet (fx 84). Og endelig er de organisatoriske forhold
og hvordan interventionen haanger sammen med andre indsatser ikke beskrevet i nogen studier, men
interventioner fremtraader som isolerede forlgb. Spgrgsmal om, hvordan de konkrete og tidsbegreensede
forlgb indgar i patienternes samlede forlgb, hvordan de far adgang til tilbuddet, i hvilken grad tilbuddet
daekker deres samlede rehabiliterings- og palliative behov, og hvad der sker bagefter, er ubesvarede.
Sadanne spgrgsmal er vaesentlige, idet vi ved, at nye tilbud og nye specialiseringer i sig selv skaber nye
organisatoriske graenseflader og afledte koordineringsbehov (fx 94). Det er en professionsfaglig logik at
etablere nye tilbud, men maske er det ikke altid det, der skal til. Der er derfor bade behov for
evidensbaseret viden om isolerede indsatser, og der er behov for andre former for forskning og
retningslinjer for sammenhaengende forlgb. Turner-Stokes giver et bud pa guidelines for
sammenhangende forlgb, der omfatter bade kurativt intenderede, rehabiliterende og palliative indsatser
ved langvarige neurologiske lidelser (26).

Litteraturstudiet omtaler palliativ rehabilitering (52, 59, 90) som en made at koordinere rehabilitering og
palliation pa. Palliativ rehabilitering sikrer dog ikke i sig selv sammenhangende forlgb for mennesker med
livstruende og progredierende sygdom. En koordineret rehabiliterende og palliativ indsats handler om
andet og mere end de tidsbegraensede interventioner, der er dokumenteret i litteraturstudiet.

Organisatoriske virkemidler
Ifglge forlgbsprogrammet skal organiseringen muligggre individuel timing af indsatser, fleksibilitet og

differentierede indsatser. Der skal veere en klar opgave- og ansvarsfordeling, tvaerfagligt og tvaersektorielt
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samarbejde og kommunikation samt mulighed for teet samarbejde ved komplekse forlgb. Disse aspekter
understgttes af litteraturstudiet — og netop samspillet mellem klar opgave- og ansvarsfordeling og fleksible
Igsninger og samarbejde pa tveaers af opgave- og ansvarsomrader synes vasentligt. Det bekraeftes af
organisationssociologisk forskning om koordination og sammenhang i patientforlgb. Seeman beskriver
sundhedsvasenets hgje grad af specialisering og opgavedeling som en af arsagerne til fragmentering og det
hun kalder ”"sundhedsvasenets kroniske koordinationsbesveer”. Opgave- og ansvarsfordeling skaber ikke i
sig selv sammenhangende og koordinerede forlgb — snarere tvaert imod. Skal der skabes mere
sammenhangende og koordinerede forlgb er det, ifglge Seemann. blandt andet ngdvendigt ogsa at se p3,
hvordan faggrupper samarbejder pa tvaers af professionsgraenser og fagprofessionelle bureaukratier (94).

Viden og kompetencer

De sidste faktorer, der skal diskuteres, er viden og kompetencer. Forlgbsprogrammet anbefaler styrkelse af
viden og kompetencer. Det gaelder bade viden om hinanden pa tvaers af rehabiliterings- og palliative
fagligheder, viden om hvilke tilbud og muligheder der findes, og feelles undervisning pa tveers af fag- og
sektorgraenser. Litteraturstudiet bekraefter disse elementer, om end de kun er sparsomt belyst. Men de
studier, der er refereret i afsnittet om organisatoriske forudsaetninger for at koordinere rehabilitering og
palliation, vidner om, at der mangler viden og samarbejde pa tveers af rehabiliterings- og palliativ faglighed.
Og netop viden om hinanden og viden om, hvilke fagligheder og muligheder der findes ud over dem, man
selv er ansvarlig for, er vaesentligt for, at patienternes behov identificeres og forstas i et bredt og nuanceret
perspektiv, og at patienterne henvises til relevante andre. Med reference til Seeman ovenfor (ibid) er
samarbejde pa tvaers af professionsgranser og fagprofessionelle bureaukratier ngdvendigt for at sikre
sammenhangende og koordinerede forlgb. Alle faggrupper og —felter har blinde pletter, og fagpersoner fra
rehabiliteringsfeltet og det palliative felt har brug for viden om det andet felt for derigennem at udvide
blikket for, hvilke behov patienterne kan have, hvad de kan gnske og hvad de kan tilbydes.

Litteraturstudiet har dokumenteret, at der i praksis er varierende mader at definere og indholdsudfylde
rehabilitering og palliation pa. Det kan vaere en vaesentlig udfordring for en styrkelse af viden og
kompetencer pa omradet. For hvad er det for en viden og hvad er det for kompetencer, der skal styrkes?
Hvad er palliation i forhold til rehabilitering? | litteraturstudiet har palliation veeret eksemplificeret ved
Advanced Care Planning og samtaler om dgden. Men palliative eksperter vil nok mene, at sddanne
eksempler ikke er daekkende. P4 samme made har rehabilitering vaeret eksemplificeret ved fysisk treening
eller andre enkeltkomponent-interventioner, hvilket heller ikke er deekkende for rehabiliteringspraksis efter
litteraturstudiets inklusionskriterier. Bade rehabilitering og palliation er komplekse tilgange (95-97). At
definere og indholdsudfylde rehabilitering og palliation i forhold til hinanden bgr derfor ske med
involvering af eksperter fra begge videns- og praksisfelter — og det bgr ske i anerkendelse af, at forholdet
mellem rehabilitering og palliation er indlejret i interesser, magtstrukturer og forhandlinger. Og derfor kan
hverken rehabilitering eller palliation eller koordinering af indsatserne alene forstds som generaliserede
interventioner; de ma ogsa altid fortolkes som processer, der forhandles og formes af konkrete mennesker
for konkrete grupper i lokale kontekster.
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6.4. Justering af programteorien
Diskussionen ovenfor kan supplere programteorien pa en raekke punkter: Dels kvalificeres indholdet i nogle
af programteoriens komponenter. Dels tilfgjes nye komponenter og dels gives nogle bud pa, hvordan de
forskellige komponenter virker sammen; der kastes lidt lys ind i den sorte box.

Nye komponenter til Patienter og pargrende som medspillere:

e Patient- og pdrgrendeperspektiver tilfgjes som en ny komponent.

e Under komponenten sygdomme tilfgjes et nyt aspekt, idet det ikke sa meget ser ud til at veere
sygdommen som sadan men snarere de mdder, som sygdommen manifesterer sig pd i hverdagen,
der har betydning.

Nye komponenter til Faglighed:

e Videndeling tilfgjes som ny komponent — for det ser ud til, at deling af viden kan bidrage til en gget
koordinering af rehabilitering og palliation.
e Under kliniske retningslinjer tilfgjes: der omfatter koordinering af rehabilitering og palliation.

e Palliativ rehabilitering tilfgjes
Nye komponenter til Organisering:

e Fleksibilitet og sammenhaeng understreges som meget vigtige organisatoriske komponenter, og i
den forbindelse understreges ogsa timing af indsatser.

e Faseopdeling seettes i parentes, idet der synes at vaere brug for nye abstraktioner, nar vi taler om
organisering af sammenhangende rehabiliterings- og palliative forlgb.

Black Box:

Litteraturstudiet viser at forskellige komponenter virker sammen og kan vaere hinandens forudsatninger —
eller modsaetninger. Det viser dog ikke, hvordan dette sker. Det gaelder:

e Patienternes behov kan vaere defineret af, hvilke faglige blikke der identificerer dem. Et eksempel
pa, at organisatoriske, faglige og patient-komponenter virker sammen.

e Omvendt kan der vaere en konflikt i snsket om klar opgave- og ansvarsdeling pa den ene side og
gnsket om fleksibilitet og sammenhang pa den anden.

e (nsket om skriftlige mal og handleplaner kan vaere i konflikt med patienternes omskiftelige behov
og ambivalente praferencer. Det illustrerer ssmmenhange mellem patientrelaterede forhold og
faglige komponenter.
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7. SYNTESE OG PERSPEKTIVER

Syntese og perspektiver bestar af tre afsnit. Dels den samlede syntese om argumenter og evidens for
koordinering af rehabilitering og palliation, dels en vurdering af syntesens robusthed, og dels en fremstilling
af koordinering af rehabilitering og palliation som videns- og forskningsfelt, herunder anbefalinger til
forskning inden for omradet.

7.1. Koordinering af rehabilitering og palliation ved livstruende og

progredierende sygdom: Syntese af argumenter og evidens
Ovenfor er den internationale litteratur diskuteret i forhold til det danske forlgbsprograms anbefalinger for
hvorfor, hvornar og hvordan rehabilitering og palliation bgr og kan koordineres. | dette afsnit samles de
vaesentligste pointer, og den reviderede programteori preesenteres.

7.1.1. Argumenter og evidens for at koordinere rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation er tilgange med grundlaeggende forskellige orienteringer og fokus; palliativ
indsats har lindring som sit veesentligste formal, mens rehabilitering har selvsteendigggrelse som
vaesentligste formal. Hvor gestandsfeltet for palliativ indsats isaer er lidelse, er det for rehabilitering isaer
funktionsevne. Brugeren i rehabilitering forstas altid som aktiv deltager i interventionerne, mens brugeren i
en palliativ indsats kan have en mere passiv og modtagende rolle. Samtidig er der vaesentlige overlap
mellem rehabilitering og palliation. Begge har livskvalitet som mal, og midlerne kan vaere identiske men vil
have forskelligt sigte i de to tilgange. Eksempelvis kan fysisk aktivitet bade vaere et middel til lindring og til
styrkelse eller vedligeholdelse af funktionsevne — og lindring kan veere bade et mal i sig selv og et middel til
gget funktionsevne. Rehabilitering og palliativ indsats bgr derfor koordineres i dele af patienternes
sygdomsforlgb. Patienterne kan have brug for begge tilgange, nar de skal orientere sig i og handtere en
a@ndret livssituation, og de har brug for bade rehabilitering og palliation pa forskellige mader. Hvorvidt en
patient har behov for rehabilitering eller palliativ indsats eller begge dele er bade et spgrgsmal om diagnose
og prognose, om individuelle praeferencer og om, hvordan sygdom og behandling manifesterer sig og griber
ind i vedkommendes hverdagsliv. Det fordrer at begge indsatser er tilgaengelige og at patienternes
respektive behov og preeferencer identificeres. Evidensen for at koordinere rehabilitering og palliation er
sparsom. Palliativ rehabilitering er det eneste omrade, hvor der er gennemfgrt egentlige
interventionsstudier, men pa grund af studiernes kvalitet kan de heller ikke sige noget om effekten.
Argumenter for koordinering af rehabilitering og palliation er dog ikke kun et spgrgsmal om evidens, som
begrebet bruges i sundhedsforskning. En koordinering mellem rehabilitering og palliation er ogsa
sundhedspolitisk og kulturelt begrundet. Diskussionen om, hvordan samfundet skal hjelpe mennesker med
livstruende og progredierende sygdom er (ogsa) et spgrgsmal om vaerdier, og her repraesenterer
rehabilitering og palliation i en vis forstand forskellige vaerdier.

7.1.2. Programteorien revideret

Nedenfor ses programteorien i en revideret udgave. De elementer, der blev fremhavet i diskussionen er
tilfgjet. Fleksibilitet, ssmmenhang og timing er markeret med fed skrift, fordi de ser ud til at vaere seerligt
vigtige (og seerligt udfordrede) forudsaetninger, og en enkelt (faseinddeling) er sat i parentes, fordi den er
omdiskuteret. Interaktion og balance mellem patientrelaterede, faglige og organisatoriske elementer er
skrevet ind i den sorte box som dynamikker, der kalder pa en seerlig opmaerksomhed. Og endelig er der sat
en ramme uden om alle elementer og relationer, som illustrerer, at det hele foregar i en
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samfundsstrukturel kontekst. @konomi, politik og kultur - herunder dominerende forstdelser af det gode liv
med livstruende sygdom — er afggrende for, hvordan patienterne kan deltage i rehabilitering og/eller
palliativ indsats, hvordan faglighed kan komme til udtryk og hvordan koordinerede rehabiliterings- og
palliative forlgb kan understgttes organisatorisk.

Koordinering af rehabilitering og palliation

l l l

Patienter og pargrende
som medspillere

I

Patienters og
pargrendes
behov og

Faglighed Organisering

Patienters
og
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Viden om Faglige Helhedsorienteret Tveerfagligt Palliativ Opgavedeling Fleksibilitet
ingslinj ing og rehabilitering
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7.2.

Syntesens robusthed
| dette afsnit diskuteres syntesens robusthed og resultaternes gyldighed og reekkevidde i lyset af
litteraturgennemgangens metoder og kvalitet.

Der blev oprindeligt s@gt pa spgeordene Rehabilitation og Palliative Care og beslaegtede termer. |
selektionen afgraensede vi rehabilitering og palliation til kun at omfatte tvaerfaglige, herunder flerfaglige,
indsatser. Enkeltkomponent-interventioner blev saledes ekskluderet. Det forklarer en vaesentlig del af de
1168 ekskluderede artikler. Tallet er ikke opgjort, men vi vurderer, at over halvdelen af de oprindelige hits
omfattede artikler hvor rehabilitering eller palliation betegnede en enkeltkomponent-intervention som
eksempelvis musikterapi eller fysisk aktivitet. Det lave antal af egentlige interventionsstudier skyldes
formentlig denne afgraensning. Det vurderes ikke, at de snavre inklusionskriterier skeevvrider vores
konklusioner, men maske ville evidensen for konkrete interventioner have varet steerkere med mindre
snaevre inklusionskriterier.

Formalet med litteraturgennemgangen var at samle og diskutere argumenter og evidens med henblik pa at
sikre et forsknings- og vidensbaseret grundlag for udvikling af praksis. Desuden skulle der skabes et overblik
over feltet for koordinering af rehabilitering og palliation som videns- og forskningsfelt. De fa
interventionsstudier gjorde, at argumenter for at koordinere rehabilitering og palliation bygger pa andre
former for forskning — eller pa et mere normativt grundlag. Vi valgte pa den baggrund en inkluderende
strategi, sa vi kunne inkludere og undersgge alle typer af argumenter. Det betgd, at en systematisk
kvalitetsvurdering blev suspenderet for artiklerne i grupperne organisation og struktur, henvisning og
modeller og anbefalinger. De blev i stedet betragtet som ekspertudsagn. De seks interventionsstudier og de
fem reviews kunne kvalitetsvurderes med redskaber (20), der anvendes til vurdering af interventionsstudier
og reviews. Og studier af patientperspektiver blev vurderet ud fra kriterier om intern gyldighed, det vil sige
om de levede op til deres eget formal.

Det viste sig, at en del studier ikke levede op til gaeldende kvalitetskriterier. Review-artikler manglede ofte
transparens i metodebeskrivelse: interventionsstudier manglede eksempelvis beskrivelse af frafald eller
inkluderede meget fa deltagere, survey-studier havde lav deltagelse, og andre artikler kunne mangle
metodologisk transparens. Trods en usikker kvalitet blev en raekke af disse alligevel inkluderet, begrundet i
en ambition om diversitet og for at undersgge de forskellige argumenter; vi vurderede, at nogle studier
udgjorde et vaesentligt perspektiv, som kvalificerede dem trods en svag metodologisk kvalitet.
Litteraturstudiets hensigt om at leegge op til yderligere forskning og videnproduktion kan berettige en
sadan disposition. Belanger og kolleger (98) medtager i deres review nogle metodologisk svage studier med
henvisning til litteraturstudiets formal; at fremme yderligere forskning. De skriver: “all studies have
weaknesses — the question is whether they matter and how much in the circumstances of the review”
(98:32)".

Man kan diskutere, om vi g@r os skyldige i det samme, som vi kritiserer de inkluderede reviews for, nemlig
at mangle transparens i vurderingen af inkluderede artikler. Som Popay og kolleger (16) papeger, risikerer
en inkluderende strategi at sveekke litteraturstudiets troveerdighed og dermed syntesens robusthed. Vi
vurderer dog ikke, at litteraturstudiet drager mere vidtreekkende konklusioner, end materialet kan bzere.

®se ogsa Brereton og kolleger for en diskussion om kvalitetsvurdering i integrerede reviews (99)
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Overordnet var evidensen af ganske ringe kvalitet, hvilket sveekker robustheden af litteraturstudiet.
Omvendt betyder det, at argumenter for forskning og indsatsomrader kommer til at veje tungt. Et
vaesentligt resultat af dette litteraturstudie er saledes, at forskning og udvikling bliver meget relevant, fordi
litteraturstudiet her netop har pavist hvor lidt forskningsbaseret viden, der eksisterer for omradet.

7.3. Perspektiver for forskning, retningslinjer, udvikling og formidling
Litteraturstudiet giver nye perspektiver til forskning, retningslinjer, udvikling og formidling om koordinering
af rehabilitering og palliation - og om forholdet mellem rehabilitering og palliation i bredere forstand.

7.3.1. Forskning og kortlaegning
Der er behov for at styrke forskning pa omradet. Det galder klinisk forskning og interventionsstudier,

forskning i organisatoriske forhold, og det gaelder forskning i brugerperspektiver.

Klinisk forskning og interventionsstudier bgr tage hgjde for, at bade rehabilitering og palliation er
komplekse interventioner og for saerlige karakteristika ved populationen, herunder sygdomsrelaterede
forandringer i funktionsevne. Det har blandt andet betydning for, hvilke interventioner der kan
iveerksaettes, setting for interventioner, og hvilke resultatmal, der anvendes.

Klinisk forskning kan rettes mod andet end interventioner. Litteraturstudiet laegger op til undersggelser af,
hvordan rehabiliteringsbehov identificeres og tilgodeses i enheder med palliativt fokus, og omvendt
hvordan palliative behov identificeres og tilgodeses i enheder med rehabiliteringsfokus. Her kan bade
journal-audits og etnografiske studier veere relevante.

Der er desuden behov for bade kvalitativt og kvantitativt at kortlaegge praksis i Danmark. Kortleegninger af,
hvordan rehabilitering og palliation i praksis koordineres i Danmark, vil veere metodemaessigt udfordrende
og vil blandt andet udfordres af, at begreberne anvendes forskelligt pa tvaers af forskellige diagnoser. Hvad
der betegnes som palliation i en kontekst kan vaere indeholdt i det, man i en anden kontekst betegner som
rehabilitering. Kvantitative kortlaegninger vil skulle forudgas af etnografiske eller andre former for
kvalitative studier med henblik pa at udvikle relevante spgrgsmal og svarkategorier.

Undersggelser af eksisterende praksis kan belyse, hvordan rehabilitering og palliation udvikler sig som
viden- og praksisfelter i Danmark og dermed bidrage til udvikling af de respektive omrader og til viden om
forholdet mellem rehabilitering og palliation. Forholdet mellem rehabilitering og palliation kan eksempelvis
belyses fra et diskursivt eller etisk perspektiv. | en dansk kontekst kan det eksempelvis vaere relevant at
undersgge, hvordan henholdsvis rehabilitering og palliation italesaettes og praktiseres i KISPT-institutioner
(kommunale institutioner med szerlige palliative tilbud) (6), pa hospices der har rehabilitering som et
formal, eller pa REHPAs rehabiliteringskurser. Studier fra rehabiliteringsomradet har vist, hvordan
eksempelvis antropologisk forskning kan bidrage til indsigt i rehabiliteringens sociale processer (100).

Der er brug for mere forskning om organisatoriske forhold med henblik pa at sikre koordinerede og
sammenhangende forlgb. Trods artiers fokus pa koordinering og sammenhang er det stadig et af de
omrader, hvor patienterne oplever den ringeste kvalitet (101). Der synes at vaere brug for at supplere de
sundhedsfaglige perspektiver med organisationssociologisk forskning og i hgjere grad inddrage den type af
viden i udarbejdelse af forlgbsprogrammer og lignende. Forskning i organisatoriske forhold kan blandt
andet undersgge mulighederne for fleksible og individuelt tilpassede indsatser i et sundhedsvaesen med en
stor grad af specialisering og opgavedeling. Det er kendt, at stigende specialisering affgder et stigende
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koordinationsbehov. Hvilken betydning har det for koordinering af rehabilitering og palliation, og hvordan
kan hensyn til specialisering og til fleksible I@sninger balanceres?

Der er brug for forskning i brugerperspektiver og hverdagsliv for mennesker med livstruende og
progredierende sygdom med henblik pa at udvikle en praksis, der understgtter menneskers subjektive
orientering og handtering af et hverdagsliv under aendrede betingelser. | den forbindelse kan kvalitative
metoder, der har fokus pa patienter som deltagere i sundhedsfaglig praksis pa tveers af tid og sted, veaere
relevante.

Der er i det hele taget brug for et stgrre fokus pa sammenhange mellem patientperspektiver, faglige
tilgange og organisering. Der er bade forskningsmaessigt og i praksisudvikling behov for viden om, hvordan
patientperspektiver, herunder "praeferencer” og “behov” formes af de institutionelle rammer og de mader,
faglighed er organiseret pa. Relevante teoretiske tilgange ses for eksempel hos Grew, Svendsen og
Mortensen (102).

7.3.2. Retningslinjer og planer

Litteraturstudiet viser, at der er behov for retningslinjer og guidelines. Nar fokus er pa indsatser til
mennesker med livstruende sygdom og pa rehabilitering og palliation som koordinerede indsatser, er der
behov for at supplere traditionelle kliniske retningslinjer. Retningslinjer for rehabilitering kan suppleres
med retningslinjer ved fremskreden sygdom, som der er taget det fgrste skridt til i retningslinjer for
rehabilitering ved KOL fra 2014 (103), og retningslinjer for rehabilitering kan desuden suppleres med et
afsnit om, hvordan indsatserne haenger sammen med palliativ indsats. Og pa samme made kan
retningslinjer for palliativ indsats suppleres med, hvordan palliativ indsats haenger sammen rehabilitering
som det forsggsvis er gjort i anbefalingerne fra 2011(2). Der kan med inspiration fra Turner-Stokes
udarbejdes guidelines for forlgb, hvor koordinering af rehabilitering og palliation er beskrevet (26).

Endelig kan det vaere relevant at skrive palliation ind i alle forlgbsprogrammer og andre aftaler for
sammenhangende indsats til mennesker med livstruende sygdom. Aktuelt er bade rehabilitering og
palliation skrevet ind ved kroniske sygdomme og kraeft, mens palliation synes fraveerende i programmer for
rehabilitering ved hjerneskade (104) og kun naevnes sporadisk i handlingsplanen for den aldre medicinske
patient (105).

7.3.3. Udvikling og evaluering
Der er bade behov for udvikling i organisering og praksis, for evaluering af nye tiltag, herunder
forlgbsprogrammerne, og for viden- og kompetenceudvikling.

Organisationsudvikling handler om at udvikle organiseringsformer, der skaber sammenhang i patienternes
forlgb. Helt konkret kan det eksempelvis vaere at styrke og udvikle tvaerfagligt samarbejde i de enkelte
enheder og samarbejdsformer mellem rehabiliterings- og palliative enheder om feelles patientforlgb. Det
kan ogsa vaere at udvikle en praksis baseret pa principper om interprofessionel lzering og samarbejde”.

Praksisudvikling og evaluering kan handle om at udvikle og evaluere metoder til koordinerede forlgb. En
raekke metoder er naevnt i litteraturstudiet, og der er brug for at udvikle og evaluere disse — blandt andet

Y http://ipls.dk/wordpress/

54


http://ipls.dk/wordpress/

faelles behovsvurdering og mal og handleplan. | det hele taget er der brug for at evaluere, hvilken betydning
forlgbsprogrammet har haft i forhold til at styrke sammenhangen mellem rehabilitering og palliation. Her
kan det vaere relevant at se pa forlgbsprogrammet for kraeft (4) men ogsa pa gvrige forlgbsprogrammer for
kronisk sygdom, hvor bade rehabilitering og palliation indgar (3). Andre udviklingstiltag kan vaere relevante,
herunder hvilken rolle forlgbskoordinatorer kan spille i at koordinere rehabilitering og palliation.

Viden- og kompetenceudvikling kan bade handle om at udvikle teoretisk viden om rehabilitering og
palliation og om at udvikle viden og kompetencer i praksis. Udvikling af teoretisk og begrebslig viden er
vasentlige opgaver, der bade kan Igses ved begrebsanalytiske litteraturstudier og ved studier af, hvordan
begreberne bruges og forhandles i klinisk praksis.

Viden- og kompetenceudvikling i praksis kan handle om at udvikle viden og kompetencer pa basalt niveau
indenfor rehabilitering i det palliative felt - og at udvikle basal palliativ viden og kompetencer i
rehabiliteringsfeltet. Og desuden kan det handle om at tilretteleegge kompetenceudvikling efter principper
om feelles skolebaenk, som kan bidrage til mere sammenhangende forlgb og videndeling mellem
rehabiliteringsfeltet og det palliative felt — med patienternes forlgb som omdrejningspunkt.

7.3.4. Formidling, videndeling og uddannelse
Hvis koordinering af rehabilitering og palliation skal styrkes, kan en raekke formidlings- og
uddannelsesopgaver veaere relevante.

Litteraturstudiet omfatter en del artikler, der fordelt over en lang arraekke synes at fremfgre det samme
budskab om, at rehabilitering og palliation bgr koordineres og sammentzankes. Man kan undre sig over,
hvorfor budskabet dukker op igen og igen. Maske er en af arsagerne, at koordinering af rehabilitering og
palliation er et "fagligt stedbarn”, der ikke hgrer hjemme i enkelte faggrupper eller specialer, og som heller
ikke har sit eget tidsskrift. | 2014 udkom et seernummer af Progress in Palliative Care om rehabilitering
(106), men ellers ma litteraturen pa omradet findes i mange forskellige tidsskrifter. Det kunne begrunde, at
REHPA Igbende sgger efter artikler om rehabilitering og palliation og praesenterer dem pa hjemmesiden.

Fordi koordinering af rehabilitering og palliation ikke har en specifik professionsfaglig forankring men gar pa
tvaers af fag, ligger der en vaesentlig opgave i at formidle viden pa omradet, som forskellige faggrupper
finder meningsfuld og relevant — samtidig med, at den enkelte faggruppes/det enkelte speciales indsatser
seettes ind i en st@rre sammenhaeng — i patienternes sammenhang. De artikler i litteraturstudiet, der bedst
illustrerer patienternes sammenhaeng er artikler der indeholder case-beskrivelser. De individuelle cases hos
fx Wu & Quill og Reticker (24, 31) illustrerer variationen i patienternes behov, praeferencer og mader at
handtere livstruende sygdom pa i deres hverdag. Case-beskrivelser kan vaere et bidrag til at skabe en stgrre
forstaelse for de komplekse livsprocesser, fagpersoner indgar i. REHPA kan tage initiativ til at indsamle
beskrivelser af konkrete patientforlgb, hvor rehabilitering og palliation er i spil.

Der er brug for at udvikle uddannelsestilbud om rehabilitering og palliation pa alle niveauer. Det er en
udfordring at daekke begge omrader sideordnet og samtidig at rette fokus pa forholdet mellem dem —
herunder hvilken betydning omraderne hver for sig og tilsammen kan have for patienterne. REHPA har en
vaesentlig rolle at spille her, fordi vi bade har kompetencer inden for rehabilitering, palliation og forholdet
mellem disse. Uddannelsesaktiviteter kan veere kurser, der gennemfgres andre steder. Eller det kan veere
workshops og seminarer, der pa forskelige mader forholder sig til forholdet mellem rehabilitering og
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palliation. Workshops kan for eksempel fokusere pa nogle af de omrader, hvor rehabilitering og palliation
kan siges at repraesentere forskellige metoder, vaerdier, normer, etiske grundprincipper og eksistentielle
forhold.
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Referencenummer | Forfatter/ar

Interventioner
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59 Jones et al 2013

62 Garrard et al 2004

78 Ruff et al 2007a

91 Ruff et al 2007b
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25 Sachs & Weinberg
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49 Tan et a/ 2013
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2012

46 Wee et al 2010
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2007

26 Turner-Stokes et al
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39 Olson et al 2005

72 Pierson 2004

59 Jones et al 2013
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Payne 2001
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65 Jarlbaek et a/ 2014

53 Jakobsson et al 2006
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2009
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2010

40 Javier & Montagnini
2011

52 Van Isselt et al 2013

28 Barawid et a/ 2015

29 Barawid et a/ 2013

44 Heffner 2011
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2011
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46 Wee et al 2010

41 Kanach et a/ 2014
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Bilag 2: Gennemgang af interventionsstudier.

Forfatter | Design og formal Population og Intervention (struktur (S), proces (P), effektmdl (E)) Angivne Kvalitet
inklusionskriterier resultater
Van Isselt Undersggelse af effekt 61 inkluderede. S: Multidisciplinaer post-akut indsats pa dggn-rehabiliteringscenter. Signifikant og klinisk Usikker.
etal, 2014 og korrelation mellem Geriatrisk population Teamet omfatter laege, sygeplejerske, fysioterapeut, psykolog, relevant forbedring i Ingen
(74) forskellige effektmal. (hgj alder, ergoterapeut, talepadagog, dietist og socialradgiver. helbredstilstand og kontrolgruppe
Uden kontrolgruppe komorbiditet, Varighed gm.snit 42 dage, max 3 maneder — kan forlaenges. funktionel kapacitet.
skrgbelige) med P: Malrettet geriatrisk rehabiliteringsprogram sammensattes pba en | Resultaterne
fremskreden KOL. geriatrisk vurdering (CGA). Program evalueres hver uge og justeres af | indikerer, at CCQ er
(COPD GOLD stage Il det tvaerfaglige team. sensitiv for
and IV) To standard-interventioner: Til stabile pt: Restorativ indsats, fysisk malgruppens respons
traening, farmakologisk indsats, ernaering og patient uddannelse. Til pa interventionen
pt i ustabile sgd-forlgb og dalende funktionsevne: Modvirke eller
stabilisere funktionstab og fremme livskvalitet. Integrerer
rehabiliterende og palliative metoder.
E: Clinical COPD Questionnaire (CCQ - helbredstilstand), mMRC
(dyspng), 6 minute walk test (funktionel kapacitet).
Chasen, Undersggelse af effekt 67 ud af 173 patienter | S: Ambulant setting, 2 gange om ugen. Forbedringer pa de Usikker.
2013 (90) og prediktorer for gennemfgrte studiet. Interprofessionelt team: Fysioterapeut, ergoterapeut, socialradgiver, | fleste effektmal —ogsa | Ingen

gennemfgrelse
Uden kontrolgruppe

Kraeftpatienter med
fremskreden sygdom.
Medicinsk stabile og
motiverede.
Symptomer som
smerte, angst,
depression, kvalme,
vaegttab, fatigue og
udtraetning der
interfererer med
hverdagens aktiviteter

diaetist, sygeplejerske og lege. 8 ugers program.

P: Initialt 3 timers vurdering, heraf 30 min individuelt med hver
fagperson. Skraaddersyede forlgb tilretteleegges af team — fokus pa
interprofessionelt samarbejde sa interventionerne kompletterer
hinanden.

Palliativt rehabiliteringsprogram: Superviseret traening 2 x ugentlig
pa hold af 4 — 5 personer. Samtaler med andre fagpersoner i
forbindelse med traeningsseancer.

Udskrives til relevante kommunale indsatser. Udskrivningsbrev med
anbefalinger om opfglgning.

E: Afsluttende vurdering ved alle fagpersoner.

Effektmal for fysisk, social og psykologisk funktionsevne og ernzering:
Edmonton Symptom Assessment System (esas), MD Anderson
Symptom Index, Patient-Generated Subjective Global Assessment,
Multidimensional Fatigue Inventory, Berg Balance Scale, Functional
Reach Test, Timed Up and Go, a grip test, Six Minute Walk Test. 8
standardiserede kliniske vurderinger og 8 selv-rapporterings
spgrgeskemaer.

pt-oplevede. Ingen
forveerring i
symptomer pa nogen
omrader.

Pt var 70-100 %
tilfredse med forlgbet.
Praediktorer for
gennemfgrelse: Pt
med normalt niveau
CRP (C-reactive
protein) har 1,52
gange stgrre
sandsynlighed for at
gennemfgre.

Det konkluderes, at
palliativ rehabilitering
er en egnet indsats i
tidlig palliativ fase.

kontrolgruppe.

Skemaet fortseettes...
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-..skema Design og formadl Population og Intervention (struktur (S), proces (P), effektmdl (E)) Angivne Kvalitet
e inklusionskriterier resultater
Forfatter
Jones etal, | Randomiseret 292 potentielt egnede | S: Ambulant specialiseret indsats ved integreret multidisciplinaert Signifikant forskel pa +
2013 (59) undersggelse. ud af 4189, der var team, faggrupperne er ikke oplyst. Forankret i en sygeplejerskeledet interventions og Kontrolgruppe.
Undersggelse af effekt undersggt for klinik eller en medicinsk klinik. kontrol-gruppe ift de Men usikker:
og egnethed, 41 P: Baseline undersggelse og individuel malszaetning. Indholdet (care fleste effektmal i Ud af 292
omkostningseffektivitet. | randomiseret, 20 package) sammensaettes med henblik pa at opna individuelle mal. interventionsgruppens | potentielt
gennemfgrte Kerneelementer: ambulant klinik, sygeplejeledet klinik, dagcenter, faver. egnede
interventionen. frivillig stgtte og afslapningsgruppe. Supplerende elementer kan gennemfgrte
Pt med fremskreden, tilfgjes efter behov og tilgeengelig hed; fysioterapi, psykosocial kun 20
progredierende og radgivning, diaetist og socialradgivning samt flere alternative tilbud interventionen.
tilbagevendende som massage, akupunktur, kunstterapi og forskellige former for 17% af
haematologisk og healing forventet antal
bryst cancer. Det multidisciplineere team mgdes ugentlig for at planlaegge og er inkluderet.
Har afsluttet vurdere involvering af de forskellige faggrupper. Udskrivelse aftales Dvs egnethed
behandling, behov for | med patienten, nar specialiseret indsats ikke lengere er pakraevet. ift
symptomhandtering, E: Supportive Care Needs Survey Long Form (SCNSLF59) blev udfyldt. populationen
rehabiliteringsbehov, Det psykosociale domane var det primare effektmal og de gvrige er usikker.
psykologiske, sociale, var sekundaere. Samt Kessler Psychological Distress Scale, Continuity
finansielle, of Care, EuroQol-5 Dimensions.
emotionelle og
spirituelle behov, kan
transportere sig til
dagcentret.
Garrard et Retrospektiv 21 patienter S: Dggn-rehabilitering. Gennemsnitlig 32 dage. Behandlet af et Signifikant bedre Usikker
al, 2004 undersggelse af Pt. indlagt pa multidisciplinaert team. Faggrupper ikke beskrevet. scores undtaget FIM Retrospektiv
(62) journaler for alle pt. neurologisk P: Intensiv, relativt kortvarige og individuelt skreeddersyet og kognitiv score. undersggelse

gennem en 5 arig
periode. Undersggelse
af fordele og problemer
forbundet med dggn-
rehabilitering af pt med
livsbegraensende
sygdom.

rehabiliteringsenhed
gennem 5-arig
periode. Pt med
primaer eller
sekundaer neurologisk
malignitet (cancer). Pt
med godartet tumor
ikke inkluderet.

malrettet rehabilitering af pt med overvejende fysiske og
neurologiske udfald.

Functional Independence Measure (FIM) and the Barthel Index ved
indlaeggelse. Interventionen er ikke yderligere beskrevet.

E: FIM motor score, kognitiv score og total score samt Barthel score
initialt og ved afslutning.

| gennemsnit var der
sat 18 mal pa kort sigt
for hver pt, og 88 % af
dem (15,8) var naet.
Ingen sammenhang
mellem graden af
funktionelle
forbedringer og
sygdomsgrad, sa
sygdomsgrad
(malignancy) i sig selv
er ikke
eksklusionskriterie for
rehabilitering.

Skemaet fortseettes...

65




...skema

Design og formadl Population og Intervention (struktur (S), proces (P), effektmdl (E)) Angivne Kvalitet
e inklusionskriterier resultater
Forfatter
Ruff et al, Undersggelse af 12 konsekutivt S: 2 ugers dggn-rehabilitering. Indledes umiddelbart efter afsluttet Feerre smerter, Usikker
2007a (91) effekten af et udvalgte veteraner SEM-behandling. Pa center, ansvarlig for videre kontrolforlgb. mindre forbrug af Historik
rehabiliteringsprogram med paraplegi efter Ergoterapeut, sygeplejerske, fysioterapeut. smertemedicin, kontrolgruppe
for mennesker med spinal epidural P: Traening af patient og pargrende i forflytning, pleje af blaere og mindre deprimerede,
paraplegi og spinal metastase (SEM-) tarm, incentiv spirometri, ernzering og hudpleje. Traening 6 dage om stgrre livstilfredshed.
epidural metastase. behandling. ugen, hver dag med to timers traening ved ergoterapeut og to timer
Historisk kontrolgruppe ved sygeplejerske med fokus pa forflytning, brug af kgrestol,
pa 30 personer. personlig hygiejne og hudpleje, incentiv spirometri og tarm- og
blaerekontrol. Desuden 30 min fysioterapi 6 dage om ugen for
bevaegelighed i paralyserede led.
E: Selv-rapporteret smerte (numerisk smerte-skala 1-10) , forbrug af
smertelindrende medicin, depression (Beck Depression Inventory-
Second Edition) og livstilfredshed (Satisfaction with Life Scale). Malt
initialt og ved afslutning.
Ruff et al, Samme intervention Som ovenfor Som ovenfor. Effekten beskrevet i Usikker
2007b (78) som Ruff et al, 2007a. Malt ved Igbede kontroller frem til dgd. Ruff et al, 2007a, Historisk

Undersggelse af, om
effekten varer ved.
Samme historiske
kontrolgruppe.

varer ved til dgden.

kontrolgruppe
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