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Forord

REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation arbejder for at udvikle klinisk praksis inden
for rehabilitering og palliation til gavn for mennesker med livstruende sygdom pa tveers af
regioner, kommuner og almen praksis. Videncentret fokuserer pd omrader, hvor der fortsat
mangler viden, og hvor den social- og sundhedsfaglige praksis endnu ikke er udbygget
tilstraekkeligt. Kraeftrehabilitering til unge og unge voksne er udpeget af REHPAs Radgivende
Styregruppe og REHPA som et af disse omrader. Fokus pa omradet har faet opbakning af REHPAs
faglige radgivere (Advisory Board).

Naerveaerende notat beskriver de indledende erfaringer, som er indsamlet om kraeftrehabilitering
til unge og unge voksne fra efteraret 2016 til efteraret 2018 gennem en systematisk
litteraturgennemgang, to REHPA-ophold og en fagprofessionel workshop. Notatet saetter retning
for REHPAs videre arbejde med kraeftrehabilitering til unge og unge voksne. Udgifterne til
arbejdet herunder notat, litteraturgennemgang, REHPA-opholdene og workshoppen er deekket

indenfor REHPAs finanslovsbevilling.

Malgruppen for notatet er fgrst og fremmest fagpersoner, der beskaeftiger sig med rehabilitering
til unge og unge voksne med kraeft i klinisk praksis samt i relation til forskning og udvikling.
Herunder REHPAs klinikere og forskere. Derudover er malgruppen ogsa ledere, organisationer og

brugere, der har en interesse for kraeftrehabilitering til unge og unge voksne.

Notatet er udarbejdet af projekt- og forlgbsleder Dorthe Sgsted Jgrgensen, klinisk leder Annette
Rasmussen, praktikant og stud.scient.san. Caroline Matilde Elnegaard og videnskabelig assistent
Maria Aagesen, under forskningsmaessig ledelse af professor MSO Karen la Cour.

En stor tak til de 32 personer, der gennem deltagelse pa REHPAs internatophold for unge og unge
voksne der lever med eller har haft en kraeftsygdom, har bidraget til datagrundlaget for dette
notat. Derudover en stor tak til de 36 fagprofessionelle, som bidrog aktivt ved workshoppen samt
Ung kraeft, Kraeftvaerket og referencegruppen for bidrag under det indledende arbejde. Endeligt
tak til personalet og eksterne oplaegsholdere for deres bidrag til internatopholdenes indhold.

Notatet er udarbejdet som et REHPA-notat og har gennemgaet internt review ved faglige kolleger
fra REHPA: Professor MSO Karen la Cour og forsker Mette Raunkiaer — tak for kritiske
kommentarer. Derudover er notatet godkendt af forfatterne og referencegruppen fgr udgivelse.
Notatet er forelagt REHPAs Radgivende Styregruppe og Advisory Board i efteraret 2018, og har
faet opbakning til retningen for arbejdet med indsatsen i forhold til rehabilitering og palliation

blandt unge og unge voksen fra 18-39 ar.

Ann-Dorthe Zwisler

Centerleder, klinisk professor
REHPA, Region Syddanmark og Syddansk Universitet
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Resumé

Unge og unge voksne i alderen 18-39 ar star over for en raekke udfordringer sasom valg af
uddannelse, arbejde og familieliv, der i hgj grad er med til at forme deres fremtid. Unge og unge
voksne, der far kreeft, er derfor en sarbar og belastet gruppe, der har szrlige behov bade under
og efter deres kraeftbehandling. Viden om organisering, indhold og effekt af

kraeftrehabiliteringsindsatser til unge og unge voksne er begraenset.

Pa baggrund af dette gnskede REHPA, Videncenter for Rehabilitering og Palliation med
opbakning fra REHPAs Radgivende Styregruppe og Advisory Board at afdaekke, hvordan
videncentret i de kommende ar kan understgtte kraeftrehabiliteringen til unge og unge voksne,
og udpegede kraeftrehabilitering til unge og unge voksne som indsatsomrade i 2016. Formalet var
at foretage en vidensafdaekning samt belyse, hvilke behov unge og unge voksne der lever med
eller har haft en kraeftsygdom har. Fra efteraret 2016 til sommeren 2018 blev der derfor
gennemfgrt en litteratursggning, to internatophold pa REHPA med i alt 32 deltagere, hvor der
blev indsamlet kvantitative og kvalitative data, samt en workshop med 36 fagprofessionelle med

fokus pa kraeftrehabilitering til unge og unge voksne.

Litteratursggningen resulterede i 13 relevante artikler. Gennemgangen af artiklerne viste, at der
var fire temaer, der fandtes szerlige og vigtige for unge og unge voksne i et kraftforlgb: "Tanker
om identitet”, ”Familieliv, seksualitet og fertilitet”, ”"Normalitet og autonomi” og ”"Kontakt med

ligestillede”.

De kvantitative fund viste, at alle unge og unge voksne, der deltog pa REHPA-opholdene, ved
starten angav at have problemer indenfor et eller flere omrader, og efter 12 uger angav 88 %
(n=28) af deltagerne fortsat at have problemer. Fysiske, psykiske samt arbejds- og

skoleproblemer var de hyppigst angivne problemomrader bade ved start og efter 12 uger.

De kvalitative fund viste, at de unge og unge voksne vaegter et accepterende fellesskab med
andre unge og unge voksne i en lignende situation hgjt, da de oplever, at dette iseer har
betydning i forhold til erfaringsudveksling og reduktion af ensomhedsfglelse. Fundene viste ogsa,
at feellesskabet i kombination med viden fra fagpersoner medfgrte en legitimering af fglelser og
reaktioner. Denne legitimering - sammen med den ggede viden om kraeft - angiver deltagerne at
have medfgrt en bevidstggrelse af dem selv, hvilket har fgrt til ggede handlemuligheder og

konkrete aendringer i hverdagen.

Af workshoppen med de fagprofessionelle blev det klart, at udvalgte regionale fagprofessionelle
besidder indgaende viden om unge og unge voksnes behov, mens fagprofessionelle i kommunalt
regi har generelt faerre erfaringer pa omradet. Dette giver anledning til en refleksion og fortsat

dialog om muligheder for rehabilitering i forbindelse med kraeftsygdom og placering af opgaven.
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Samlet set viser de indsamlede erfaringer, at de unge og unge voksne, set i lyset af deres
livssituation vedrgrende uddannelse, arbejde og parforhold, har rehabiliteringsbehov og - gnsker,
som adskiller sig fra andre aldersgrupper. Der er pa tveers af landets kommuner og regioner
behov for at videreudvikle kraeftrehabilitering til unge og unge voksne, og konkret efterspgrger
regioner og kommuner, at REHPA bidrager til udviklingen af omradet pa et fagligt og politisk plan.
REHPA vil derfor i den kommende periode have fokus pa en raekke delindsatser som led i at
understgtte klinisk praksis i regioner, kommuner og almen praksis til gavn for unge og unge

voksne med livstruende sygdom.
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Summary

Young adults 18—-39 years old face numerous challenges such as choosing an educational path,
work and family life that strongly contribute to shaping their future. Young adults who get cancer
therefore tend to be vulnerable and stressed and have special needs both during and after being
treated for cancer. Knowledge about the organization, content and effectiveness of efforts to

rehabilitate young adults after cancer treatment is limited.

Based on this, REHPA, Danish Knowledge Centre for Rehabilitation and Palliative Care, with
support from the REHPA Steering Committee and Advisory Board, wanted to determine how
REHPA in the coming years can support rehabilitation for young adults with cancer and
designated this as an action area in 2016. The purposes were to identify knowledge and to
highlight the needs of young adults who have or have had cancer. From autumn 2016 to summer
2018, a literature search was conducted; quantitative and qualitative data were collected from
32 young adults with cancer during two residential stays at REHPA; and a workshop with 36

professionals focused on rehabilitation for young adults with cancer was hold.

The literature search found 13 relevant articles. The review of the articles identified four themes

” o

that were unique and important for young adults with cancer: “thoughts about identity”, “family
life, sexuality and fertility”, “normality and autonomy” and “contact with peers”.

The quantitative findings showed that all participants in the REHPA residential stays indicated
that they had problems in one or more areas at the start, and after 12 weeks, 28 of the 32
participants (88%) continued to have problems. Physical, mental, and work and school problems

were the most frequently reported problem areas both at the start and after 12 weeks.

The qualitative results showed that these young adults give priority to being part of an accepting
community with other young adults in a similar situation, since they experience this as being
especially important for sharing experience and reducing the feeling of loneliness. The results
also indicated that the community combined with knowledge from professionals legitimized their
emotions and reactions. The participants said that this legitimacy — along with the improved
knowledge about cancer — led to raising their awareness, which has led to increased

opportunities for action and specific changes in everyday life.

The workshop with the professionals showed that some professionals from the administrative
regions possess in-depth knowledge about the needs of young adults, and the professionals in
the municipalities generally have less experience in this area. This gives rise to reflection and the
need for continuing dialogue on the potential for rehabilitation among people with cancer and

where the efforts to carry out this task should optimally be located.

Overall, the experience obtained shows that, based on the life situation of young adults related
to education, work and intimate relationships, their rehabilitation needs and desires differ from

those of other age groups. Rehabilitation for young adults with cancer needs to be further
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developed across Denmark’s municipalities and regions, and regions and municipalities have
specifically requested REHPA to contribute to developing this area at the professional and
political levels. REHPA will therefore focus on several initiatives in the coming period to support
clinical practice in the administrative regions, municipalities and general practice to benefit

young adults with life-threatening disease.
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1. Baggrund

Levearene fra 18-39 ar indeholder livsperioder forbundet med markant udvikling fra ungdom: til
voksenliv. Afhaengigt af alderen og livsperioden kan identitetsdannelse, udvikling af body image
og seksualitet, Igsrivelse fra foraeldre samt beslutninger relateret til uddannelse, karriere og
familieliv praege tilvaerelsen (1-8). En kraeftdiagnose kan derfor betyde forstyrrelser eller
forsinkelse i de forskellige unge og unge voksnes identitetsdannelse, udviklingsstadier og
fremtidsplaner, hvilket kan forringe deres livskvalitet (9). Dette har bade pa kort og lang sigt en

betydning for den enkelte, dennes pargrende samt samfundet (7, 9, 10).

| litteraturen defineres unge aldersmaessigt forskelligt men ofte i to kategorier: Unge svarende til
15-25 ar og unge voksne svarende til 25-40 ar (11). Dette REHPA-notat har fokus pa unge og unge
voksne i alderen 18-39 ar, hvilket svarer til aldersintervallet i Kraeftens Bekaempelses ungegruppe,
Ung kraeft, hvor sammenfaldende livssituationer synes at veaere lige sa betydningsfulde som

kronologisk alder.

Pa verdensplan bliver omkring en million personer mellem 18-39 ar diagnosticeret med kraeft
arligt (12). 12016 i Danmark var der i samme aldersgruppe 1.600 nye tilfelde af kraeft (13).
Gennem de sidste ar har kraeftbehandling forbedret sig, hvorfor de fleste unge overlever deres
kraeftsygdom (12). Unge med kraeft gennemgar ofte en mere intensiv, indgribende og
lengerevarende behandling end andre aldersgrupper, da de unge er bedre fysisk rustet og ofte
ikke har ko-morbiditet (8, 14). Behandlingen medfgrer desvarre en hgj risiko for en raekke akutte
bivirkninger samt fysiske og psykosociale senfglger, hvilket pavirker de unges mulighed og evne
til at deltage i hverdagsaktiviteter. Konsekvensen af dette er, at den unge eller unge voksne

udgar af naturlige faellesskaber, hvorfor isolation og ensomhed kan opsta (7, 15-18).

Denne graensetilstand, som kraeftsygdommen tvinger de unge ind i, den hgje risiko for senfglger,
antallet af ar de unge skal leve med dette samt den sarbare livsperiode, de befinder sig i, betyder,
at denne heterogene gruppe adskiller sig fra andre grupper med kraeft (1, 8, 19). De unge og unge
voksne star derfor overfor nogle andre udfordringer end gvrige mennesker med kraeft, hvilket
gor deres behov for stgtte saerlige. Derfor er der behov for at udforske dette naermere, sa

rehabiliteringsindsatserne afstemmes efter unge og unge voksnes behov (1-8).

Viden om organisering, indhold og effekt af kraeftrehabiliteringsindsatser til unge er begraenset
(6,17, 20-22). Pa behandlingsomradet har flere universitetshospitaler i Danmark herunder
Aarhus Universitetshospital og Rigshospitalet, arbejdet med at forbedre vilkar for unge med
kraeft under indlaeggelsen (11, 23, 24). Tidligere rehabiliteringscenter Dallund har endvidere
indsamlet data ved hjalp af Dallundskalaen, som identificerer en lang raekke problemomrader
primaert inden for psykosociale belastninger, egne forventninger til arbejds -og familieliv samt
eksistens (25). Dallundskalaen defineres i afsnit 2.3. Derudover har Kraeftens Bekaempelse
gennem adskillige ar arbejdet med etablering af netvaerk for unge med krzeft (26). Deres arbejde
og litteraturen peger pa, at der fortsat er et stort behov for at styrke viden og udvikling af praksis

pa omradet bade nationalt og internationalt (11, 17, 20-22).
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Det er derfor ngdvendigt med en erfaringsopsamling fra unge med kraeft, der har deltaget i
rehabiliteringsforlgb, hvor det faglige, indholdsmaessige fokus er malrettet deres behov.
Ligeledes er der behov for erfaringer og perspektiver fra fagprofessionelle, der arbejder med
unge og unge voksne med kraeft i klinisk praksis og forskning. Viden herfra vil kunne sztte
retning for fremtidige indsatser og projekter pa omradet, som kan forbedre de unges vejind i

fremtiden og dermed gge deres livskvalitet.

1.1. Unge og unge voksne med kraeft

Antallet af nye tilfeelde af kraeft blandt unge og unge voksne er heldigvis lille, og i Danmark
udgjorde nye tilfelde af kraeft blandt unge og unge voksne i 2016 kun omkring fire procent af det
samlede antal nye tilfeelde af kraeft. 58 procent af de unge og unge voksne, der fik kraeft i 2016,
var kvinder, og de tre hyppigste kraeftformer var hudkrzeft, kraeft i hjernen, central
nervesystemet og gjne samt brystkraeft (Figur 1) (13). Pa trods af at fa unge og unge voksne far
kraeft er kraeft en af de hyppigste dgdsarsager blandt unge og unge voksne, hvorfor kraeft blandt

unge og ung voksne udggr et stort folkesundhedsmaessigt problem (14).

Figur 1 Fordelingen af kraeftsygdomme blandt personer mellem 15-39 ar der fik diagnosticeret kraeft i
2016

Anden type kreaeft
Modermaerkekraeft

Hjerne, centralnervesystem og gje
Brystkraeft

Mandlige kgnsorganer

Lymfatisk veev

Kvindelige kgnsorganer

T T T T T T T T 1

0 50 100 150 200 250 300 350 400

Anden type kraeft: Fx mundhule og svaelg, knogler og brusk, fordgjelsesorganer, luftveje etc.
Kilde: Cancerregisteret — Nye kreefttilfaelde i Danmark (13).

1.2. Kort om livet med kraeft som ung og ung voksen

Ifglge litteraturen beskriver mange unge og unge voksne, at de dels pa grund af fysiske senfglger,
som fx hartab, hudforandringer, ar, vaegtggning/-tab og tab af muskelmasse, oplever forandret
samt negativ selvopfattelse og lavt selvveerd (9). Endvidere oplever mange unge og unge voksne
ogsa fatigue samt koncentrations- og hukommelsesbesvaer, hvilket i hgj grad influerer pa de

unges hverdagslivsaktiviteter herunder studie- og arbejdsliv (16).

Mange af de unge og unge voksne oplever, at deres &ndrede body image medvirker til

relationelle, intime og seksuelle udfordringer (27). Dertil kommer, at nogle oplever, at
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kreeftsygdommen og/eller behandlingen medfgrer tabt fertilitetsevne (9, 28). Begge dele kan
have stor indflydelse pa de unge og unges voksnes mulige parforhold, familieliv samt fremtids- og
livsperspektiv (9, 27, 28). Endvidere i forhold til parforhold og familieliv oplever en del ogsa
folelsesmaessige bekymringer relateret til usikkerhed og skyldfglelse, samt at det kan veere sveert
at udfylde den rolle, som forventes som foraelder og partner (28). En kraeftdiagnose kan give
anledning til eksistentiel krise ved at pavirke identitetsfglelsen, body image og give tanker om
ensomhed og dgd (4, 19, 29). Disse tanker praeger hverdagen og kan kombineret med en zndret
selvfglelse fgre til en fglelse af hablgshed, der overskygger tilveerelsen. Unge og unge voksne
med kraeft udtrykker derfor behov for at tale herom (5, 30, 31).

Ovennavnte senfglger og belastninger far mange unge og unge voksne til at fgle sig anderledes
sammenlignet med raske jeevnaldrende, og de kan dermed have svaert ved at indga i sociale
relationer med venner (28). Derudover vil kraeftsygdommen for en del af de unge og unge voksne
afbryde hverdagen i kortere eller lzengere perioder, hvilket ogsa kan fgre til social isolation (28).
Dertil kommer, at mange unge og unge voksne oplever fglelsesmaessige belastninger i form af

angst og depressionslignende tilstande.

Der peges pa, at helhedsorienterede rehabiliteringsindsatser, som er tilrettet unge og unge
voksne samt kontakten med ligestillede, fremmer fglelsen af gensidig stgtte og har en positiv
psykosocial effekt hos unge og unge voksne (3, 4, 28). Det kan veaere sveert at tale med venner og
familie om kraeft og de udfordringer, der fglger, og der udtrykkes behov for at sparre med andre
unge og unge voksne med kraeft (7). Samvaeret med ligestillede betones ogsa i Kraeftplan 1V, som

har kraeftforlgb til unge og unge voksne som et szerligt prioriteret indsatsomrade (32).

Pa trods af de mange negative konsekvenser en kraeftsygdom kan have, har et amerikansk studie
med 523 unge med kraeft fundet at det at have en kraeftsygdom ogsa kan pavirke en raekke
aspekter af livet i en positiv retning (33). De unge angiver, at sygdomsforlgbet med krzeft har
skabt et steerkere forhold til familie og venner samt gget deres handlekompetence i forhold til
egen sundhed (33).

1.3. Formal
Pa baggrund af ovenstdende er formalet med projektet er at foretage en vidensafdaekning samt
belyse hvilke behov unge og unge voksne der lever med eller har haft en kraeftsygdom oplever.
Herunder:
- Atudvikle og gennemfgre et rehabiliteringsforlgb for unge og unge voksne der lever
med eller har haft en kraeftsygdom.
- Atidentificere behov for rehabilitering samt hvad unge og unge voksne tillaegger mening
og betydning relateret til livssituationer.
- Atindsamle viden, erfaringer samt skabe vidensdeling blandt fagprofessionelle, der i
praksis og forskning beskaeftiger sig med unge og unge voksne der lever med eller har

haft en kraeftsygdom.
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1.4. Organisering af projektets forlgb

Projektet har veeret forankret i Klinikergruppen hos REHPA med Dorthe Sgsted Jgrgensen som
projektledere. Den gvrige del af projektgruppen er beskrevet i Bilag 1. Projektet startede i
efterdret 2016 og blev afsluttet i oktober 2018 (Figur 2).

Figur 2 Tidslinje over projektforlgbet

Efterdret 2016 Januar 2017
|dé opstar og Afholdelse af
planlzgnings- reference
fasen igangsattes grupperngde

lanuar —marts 2017 Juni 2017

August 2017 25. maj 2018
Udarbejdelse af Andet, Anden Afholdelse af
ophaldene REHP&-ophald opfElghing workshop

December 2016—januar 2017
Litteratursggning

Marts 2017

Januar 2017

Juni 2017 Oktober 2017 —maj 2018 Dktober 2018
Rekruttering Fgrste Farste Data opggres og analyseres Motat udgives
til ophold REHP-ophold opfdlzning
pabegyndes
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2. Metode

Metode kort fortalt

e Litteratursggning: Gennem en ikke-udtgmmende litteraturgennemgang var formalet, at identificere
vigtige temaer for unge med eller efter kraeft samt kortleegge eksisterende viden om
kraeftrehabilitering til unge.

e REHPA-ophold: Gennem afholdelsen af to REHPA-ophold sarligt rettet mod unge og unge voksne
med eller efter kraeft var formalet at indsamle kvalitative og kvantitative data samt fa klinisk erfaring
med populationen. Ud over de fysiske interventioner havde opholdene fokus pa psykosociale og
eksistentielle perspektiver, seksualitet/intimitet, arbejde/studie og familieliv.

e Kvantitativ undersggelse: Den kvantitative dataindsamling havde til formal at identificere og belyse
de unge og unge voksnes problemomrader gennem patientrapporterede oplysninger (PRO).

e  Kvalitativ undersggelse: Gennem fokusgruppeinterviews var formalet at belyse, hvad de unge og
unge voksne tillegger mening og betydning i forbindelse med deres rehabiliteringsforlgb med/efter
kreeft.

e  Workshop: For at indsamle erfaringer om unge og unge voksne med/efter kraeft fra klinisk praksis,
NGO og forskning samt sikre vidensdeling af REHPAs erfaringer med unge og kraeft til stat, regioner,
kommuner og andre aktgrer, blev der afholdt en workshop med inspiration fra BIKVA-modellen.

e Etik og dataopbevaring: Ngdvendige samtykkeerklzaeringer blev indhentet, og data opbevares i

henhold til dansk lovgivning for dataopbevaring.

2.1. Litteratursggning

For at kortlaegge eksisterende viden om szerlige og vigtige temaer for unge og unge voksne
med/efter kraeft samt om kraeftrehabilitering til disse grupper blev der indledningsvist foretaget
en ikke-udtgmmende litteraturgennemgang. | perioden fra december 2016 til januar 2017 blev
der gennemfgrt sggninger i MEDLINE (PubMed) og CINAHL (Ovid) med sggetermerne “cancer”,
"rehabilitation”, ”supportive care”, "health related quality of life”, “adolescent” og “young
adult”. Artikler blev inkluderet, hvis de var under fem ar gamle og havde det rette fokus i henhold

til formalet.

2.2. REHPA-ophold
2.2.1. Malgruppe

Malgruppen for projektet var unge og unge voksne i alderen 18-39 ar, der lever med eller har
haft en kraeftsygdom. For at kunne deltage skulle deltagerne derudover kunne forsta og tale
dansk samt fra et helbredsperspektiv vaere i stand til at deltage i opholdet. Endvidere skulle

deltagerne have et rehabiliteringsbehov vurderet af praktiserende eller behandlende lzege.
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2.2.2. Rekruttering og inklusion

For at rekruttere deltagere til opholdet blev oplysninger omkring opholdet lagt pa REHPAs
hjemmeside samt pa Ung kraefts hjemmeside og Facebookside. Derudover blev alle onkologiske
og haematologiske afdelinger i landet kontaktet via mail. Endvidere blev nogle af de store
kraeftradgivninger ringet op og informeret om tilbuddet, og slutteligt rekrutterede

ungeambassadgren fra projektets referencegruppe deltagere via eget netvaerk.

Rekrutteringen startede i januar 2017 og sluttede kort inden andet ophold i juni 2017. Pladserne
pa holdet blev desveerre ikke fuldt besat, og derfor blev yderligere enkelte personer med/efter
krzeft i starten af 40’erne, der havde et stort gnske om at deltage med andre unge ligesindede,

ogsa inkluderet.

2.2.3. Udvikling af REHPA-opholdet rettet mod unge og unge voksne med eller efter kreeft
Opbygning og indhold af REHPA-forlgbene blev dels udviklet pa baggrund af gennemgaende
temaer og afprgvede rehabiliteringsindsatser fundet ved litteratursggningen. Derudover blev der
taget udgangspunkt i kliniske erfaringer med unge og unge voksne med krzeft fra
Rehabiliteringscenter Dallund (25), og i @vrige erfaringer fra andre REHPA-ophold med personer
tilhgrende andre aldersgrupper. Disse ophold tager alle deres afsaet i WHO’s (34) samt Hvidbog
for rehabiliterings definition af rehabilitering (35).

For at kvalificere opholdet yderligere, herunder sikre at opholdet imgdekom de unge og unge
voksnes behov, blev der nedsat en referencegruppe. Referencegruppens medlemmer havde en
bred vifte af faglige kompetencer og bestod af personer med bade klinisk erfaring og metodiske
feerdigheder (Bilag 1). Gruppen afholdt ét mgde i januar 2017, hvor idéer til indholdet pa
rehabiliteringsopholdet blev diskuteret. Referencegruppen pegede pa, at kost, kognitive
udfordringer, identitetsdannelse, seksualitet, angst og andre psykiske reaktioner, fertilitet, det at

vaere foraeldre, arbejde/uddannelse og fysiske senfglger var szerligt vigtige emner.

| den konkrete planlaegning og udfgrelsen af forlgbene var der fokus pa helbredstilstand,
deltagelse og aktivitet med udgangspunkt i ressourcer og hverdagsliv med reference til

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (36).

Forlgbet var empowerment-inspireret, og de begreber, som prasenteres i nedenstaende, var
centrale i det didaktiske og paedagogiske fundament. Formalet med aktiviteterne i forlgbet var at
bidrage til identifikation af deltagernes faerdigheder og kompetencer. Saledes dbner dette for at
kunne handtere egne, selvudpegede sundhedsrelaterede problemomrader samt tage socialt
ansvarlige beslutninger. Aktiviteterne inviterede til virksomhed og deltagelse for at sikre lzering.
Ifglge den russiske psykolog Lev Semyonovich Vygotsky er dét at veere virksom eller deltagende,
herunder at kunne pavirke og modtage de sociale kontekster, man indgar i, afggrende for lzering
(37). Leering begynder mellem mennesker, og der szettes her fokus pa de leerendes indre
processer, pa at skabe dialog, bdde mellem de laerende og mellem de leerende og underviseren,

samt pa gruppeprocesserne. Virksomhed omfatter aktiviteter, som fx leg, gvelser, eller arbejde.
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Nar lzeringsaktiviteten igangsaettes er det centralt, at de lzerende oplever succeser med at veere
virksomme. Vygotsky omtaler dette som “zonen for naermeste udvikling”. Hvis det, som skal

leres, ikke opleves vedkommende, opstar der ikke laering (37).

Self-efficacy defineres som den proces, der satter mennesker i stand til at handtere forskellige
situationer, og er teet forbundet med selvvaerd og mestring. Handlekompetence beskrives som
individets potentielle handlingsberedskab i forhold til en opgave, situation eller arbejde (37). |
forhold til sundhed omfatter handlekompetence den enkeltes evne til at handle, initiere og skabe
en positiv andring i relation til egen sundhed. Nar individets handlekompetencer skal udvikles, er
der fire centrale omrader: At den leerende opnar viden og indsigt om sundhedsproblematikken
samt mulig arsag, er engageret i mulige forandringsproces, har visioner for sit liv, og at den
lerende far erfaringer med at handle og oplever konkret forandring. Laering kan opsta ved at

mgde andres erfaringer, som begrebet "vicarious experiences” referer til (37).

Med ovenstaende som ramme for rehabiliteringsforlgbene foregik aktiviteterne som
gruppeoplaeg med maksimalt 10 deltagere for at sikre rum for dialog og involvering. Desuden
indgik en del af aktiviteterne som valgfrie workshops eller individuelle sessioner, hvor
deltagernes individuelle behov kunne adresseres og defineres af deltageren selv. De
paedagogiske og didaktiske virkemidler var sggt tilpasset unge og unge voksnes livssituation. Det
tvaerprofessionelle team og eksterne undervisere var valgt ud fra bade formelle kompetencer

samt viden om og erfaring med at undervise eller vaere i professionel dialog med unge.

Dermed var der lagt op til, at undervisernes erfaringer, dialoger, aktiviteter, omgivelser og
processer mellem alle involverede deltagere kunne fa betydning for styrkelse af og tillid til

deltagernes egne ressourcer, evner og udbytte.

2.2.4. Indhold og afvikling af REHPA-opholdet

REHPA-forlgbet var bygget op som et fem-dages internatophold fra mandag til fredag efterfulgt
af 12 ugers hjemmearbejde og derefter afsluttet med et todages internatophold. | Bilag 2 ses en
udtpmmende oversigt over timeantallet for de forskellige aktiviteter, og i Bilag 3 er hele uge- og

opfglgningsopholdet praesenteret.

To internatophold og to opfglgningsophold blev gennemfgrt. Opholdene fandt sted i de
lokaliteter, som REHPAs kliniske afdeling rader over pa Nyborg Sygehus, indrettet i lyse og
indbydende lokaler, hvor naturen omkring Nyborg Vold giver gode muligheder for udendgrs
aktiviteter. Deltagerne overnattede pa Hotel Nyborg Strand, hvilket bet@d at de tilrettelagte
aftenaktiviteter fandt sted pa hotellet.

2.3. Kvantitativ undersggelse
Formalet med den kvantitative undersggelse var at identificere hvilke omrader de unge og unge

voksne havde behov for hjzelp til. For at belyse og identificere dette blev Dallundskalaen anvendt
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(38). Dallundskalaen er udarbejdet pa baggrund af National Comprehensive Cancer Networks
Distress Thermometer and Problem List (38). Spgrgeskemaet bestar af to dele; malestokken og
problemomrader. | malestokken angiver respondenterne pa en skala fra 0-10, hvor tzet de er p3,
eller hvor langt de er fra, at leve det liv de vil og kan efter kraeftsygdommen. Jo taettere de er pa
0, jo teettere er de pa at leve det liv, de vil eller kan. Problemomradedelen bestar af en liste af
potentielle problemer, der kan opleves, og er opdelt i seks overordnede kategorier: Praktiske,
arbejde/skole, familie, psykiske, fysiske og andelige/religigse. Respondenterne krydser af, ved de

problemer de har, og derudover krydser de for hver kategori af, om de har behov for hjzlp.

Dallundskalaen blev udfyldt i papirform af deltagerne inden rehabiliteringsopholdet og igen lige
inden opfglgningsdagene. Deltagerne medbragte de udfyldte Dallundskalaer til opholdene,
hvorefter en uvildig person indtastede data i EpiData’. Herefter blev der foretaget

stikprgvekontroller pa data.

Deltagernes person- og sygdomsrelaterede karakteristika er beskrevet ved brug af deskriptiv
statistik. Baseline og follow-up-scoren for malestokken fra Dallundskalaen er praesenteret som
gennemsnit og standard deviation (SD). For at undersgge forskellen fra baseline til follow-up
anvendes parret t-test og signifikansniveauet er sat til p<0,05. Beregninger blev foretaget i IBM
SPSS version 24.0. Antallet af unge og unge voksne, der har brug for hjzlp, preesenteres som
antal og procent. Antallet af problemomrader og hvilke problemomrader, de unge har ved

henholdsvis baseline og follow-up, fremstilles som frekvens i sgjlediagrammer.

2.4. Kvalitativ undersggelse

Den kvalitative dataindsamling belyste, hvad de unge og unge voksne tilleegger mening og
betydning i forbindelse med deres rehabiliteringsforlgb med/efter kraeft. For at opna dette blev
der udfgrt fokusgruppeinterviews, der var skemalagte pa den enkeltes deltagers skema, hvorfor
alle som udgangspunkt deltog i interviewene. Selve interviewene blev udfgrt pa
opfelgningsopholdene i perioden juni 2017 til august 2017 og foregik i lyse og afskeermede

lokaler, saledes at interviewene kunne forlgbe uforstyrret.

Interviewene blev foretaget ud fra en interviewguide (Bilag 4). Spgrgsmalene i denne tager
udgangspunkt i rehabiliteringsforlgbet og leegger op til en dialog om relevansen af de valgte
emner samt udbytte heraf. For at fa informanternes mening i forbindelse med
rehabiliteringsforlgbet frem, blev der stillet dbne spgrgsmal. Interviewene blev anfgrt af en
gruppemoderator, der var den samme ved alle interviews. Udover informanterne og
gruppemoderatoren var en observatgr ogsa tilstede i lokalet, hvis opgave var at notere
interaktioner og stemninger. Alle interviewene blev optaget med diktafon og derefter lyttet
igennem og transskriberet ordret. Analysen blev gennemfgrt ved brug af meningskondensering

og tematisk kodning. Der blev anvendt en dben analytisk kodning af interviewene, hvor baerende

! EpiData er et computerprogram, hvor data fra spgrgeskemaer kan indtastes i og dermed opbevares i en elektronisk
database.
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betydningsenheder blev identificeret og brugt til at begrebsligggre empirien i dynamiske

relationer i centrale temaer samt undertemaer (39).

2.5. Workshop

Formalet med workshoppen var at indsamle erfaringer om unge og unge voksne med/efter kraeft
fra klinisk praksis, forskning og ikke-statslige interesseorganisationer samt understgtte
videndeling og formidling af REHPAs egne erfaringer med unge og kraeft til stat, regioner,
kommuner og andre aktgrer. Workshoppen blev tilrettelagt med inspiration fra BIKVA*-modellen,
hvor brugernes vurdering anvendes i evalueringen af en indsats. Processen omfatter ogsa det
som i modellen beskrives som ‘frontmedarbejders’ perspektiver. | denne sammenhang er det de

deltagende fagprofessionelle, der beskaeftiger sig med unge og krzeft i bred forstand (40).

2.6. Etik og dataopbevaring

Alle deltagerne modtog mundtlig og skriftlig information om opholdene og REHPAs
forskningsdatabase og gav skriftligt samtykke til deltagelse og anvendelse af indsamlede data.
REHPAs forskningsdatabase blev godkendt af Datatilsynet (J.nr.: 2008-58-0035). De deltagere, der
deltog i gruppeinterviewene, blev introduceret til interviewets formal og gav yderligere mundtligt
samtykke til, at interviewene blev optaget og anvendt i forskningsgjemed. Ifglge De
Videnskabsetiske Komitéer for Region Syddanmark var det ikke ngdvendigt at anmelde
spgrgeskema- og interviewundersggelser til komitésystemet (41). De indsamlede data opbevares

i henhold til dansk lovgivning for dataopbevaring.

% BIKVA star for Brugerinddragelse | KVAlitetsvurdering.
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3. Litteratursggningen

Litteratursggning identificerede eksisterende viden om szerlige og vigtige temaer for unge og
unge voksne der lever med eller har haft en kraeftsygdom samt om kraeftrehabilitering til disse.
Gennem litteratursggningen blev der fundet 19 relevante artikler. Ved gennemlasning af titel og
abstrakt, blev 13 artikler vurderet relevante og laest i fuld tekst. Relevante fund fra

litteratursggningen er praesenteret i afsnit 3.1.

3.1. Kraeftrehabilitering til unge og unge voksne
Litteratursggningen viste, at studier, der afprgver rehabiliteringsindsatser til unge og unge
voksne med kraeft, er sparsomme. Litteraturen peger dog pa, at der er en tendens til, at

forskellige interventioner har positiv effekt pa en raekke parametre (4).

Der ses en tendens til, at teknologibaserede interventioner sasom videospil, musikterapi og
empowerment-CD’er kan have en positiv effekt pa viden om kraeft og troen pa egne evner (4).
Endvidere har studier vist, at psykologibaserede interventioner, der inkluderer samtaleterapi,
indeholdende fglsomme emner som fertilitet, seksualitet og body image, gger unge og unge
voksnes viden pa disse omrdder, hvilket medfgrer gget evne til at vaere social, samt mindsker de
unge og unge voksnes stressniveau (4). Herunder har et studie med yoga som intervention vist, at
deltagerne efter endt intervention fglte sig mere afslappede og handterede stress bedre.
Desuden har studier med interventioner indeholdende konditions- og styrketraening vist en

forbedret styrke, smidighed og livskvalitet hos deltagerne (4).

Slutteligt har Hauken et al. (8) vist, at et tvaerfagligt treugers rehabiliteringsophold indeholdende
flere komponenter og med en uges opfglgningsophold efter en uge og tre maneder kan forbedre
livskvalitet og funktionsevne hos unge og unge voksne, som tidligere har veeret behandlet for
kraeft. Pa rehabiliteringsopholdet blev der lagt stor veegt pa malsaetninger for den enkelte.
Deltagerne angav at netop det at seette mal, og den glaede der opnas, nar malet indfries, fgrte til,
at de fik en fglelse af balance og kontrol over livet, og gjorde dem i stand til at handtere
udfordringer bedre end fgr, savel fysisk som psykisk (6). Udover de fundne effekter for den
enkelte, viste studiet ogs3, at en professionel tilgang til rehabiliteringsopholdet og opfglgning

havde stor betydning for deltagernes malopnaelse (6).

For at komme naermere hvilke typer af interventioner der har stgrst effekt, peger litteraturen p3,
at der er behov for fremtidige studier, der indeholder et stgrre antal deltagere samt
randomiserede interventioner. Ydermere er der behov for gget fokus pa langtidseffekten af

interventionerne samt et stgrre fokus pa at male pa outcomes, der er relevante for unge(4).

Pa baggrund af de studier (2, 8, 19, 30), der eksisterer, anbefales, at rehabiliteringsindsatser
rettet mod unge og unge voksne med/efter kraeft inkluderer fysisk aktivitet og kostundervisning,
psykologiske samtaler og terapi med fokus pa identitet, eksistens, seksualitet og fertilitet.
Interventioner skal tilgodese behov for sparring med andre unge kraeftramte og kan derfor med

fordel vaere gruppebaserede. Interventionerne skal vaere professionelt tvaerfagligt baserede og
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desuden give plads til individuel malopnaelse og follow-up (2, 8, 19, 30). Endvidere har forskning
vist, at rehabiliteringstilbud inden for det fgrste ar efter endt kraeftbehandling er essentielt for at
undga forlaenget darlig livskvalitet. Det anbefales derfor, at rehabiliterings- og
sundhedsfremmetiltag startes 3-6 maneder efter endt behandling, nar de akutte effekter af
medicinsk behandling er aftaget, og den unge og unge voksne er i gang med at genetablere sit
hverdagsliv (8).
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4. REHPA ophold: Deltagerne og deres rehabiliteringsbehov

Deltagerne og rehabiliteringsbehov kort fortalt

| alt deltog 32 personer pa REHPA-opholdet for unge med eller efter kreeft.

Gennemsnitsalderen var 34,5 ar med en minimumsalder pa 23 ar og maksimumsalder pa 47 ar.

59 % af deltagerne havde brystkraeft, og flertallet (77 %) havde faet diagnosticeret kraeft inden for det
sidste ar.

78 % af deltagerne angav at have modtaget hjzelp fra fagprofessionelle.

Ved starten af opholdet angav alle deltagere at have et eller flere problemer, og ved follow-up angav
28 deltagere fortsat at have et eller flere problemer.

Bade ved baseline og follow-up var der flest deltagere, der havde problemer inden for det fysiske
omrade.

Faerre deltagere (n=7) angav at have brug for hjzlp til deres problemer ved follow-up sammenlignet
med ved baseline (n=15).

12 uger efter deltagelse i et ophold havde 22 % fortsat behov for hjaelp. Det var iseer inden for de
psykologiske omrader, at deltagerne havde udaekkede behov.

Fra starten af opholdet til 12 uger efter var deltagerne kommet teettere pa at leve det liv, de vil eller

kan efter kraeftsygdommen.

4.1. Deltagerne

| alt 32 personer deltog pa rehabiliteringsopholdene. Gennemsnitsalderen for deltagerne var 34,5

ar. Den yngste deltager var 23 ar og en den ldste deltager var 47 ar. Stgrstedelen af deltagerne

var kvinder (88 %, n=28). Kort eller mellemlang videregaende uddannelse var hyppigst (34 %,

n=11) blandt deltagerne, og kun 19 % (n=6) var enten erhvervsfagligt uddannet eller fagleert.

Hovedparten af deltagerne var bosiddende i Region Hovedstaden (47 %, n=15), og der var ingen

deltagere fra Region Sjaelland. 31 % (n=10) af deltagerne var enlige og omkring halvdelen (n=15)

havde bgrn under 18 ar. | Tabel 1 ses en samlet oversigt over personrelaterede karakteristika.
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Tabel 1. Personrelaterede karakteristika

Deltagere (n=32) Antal (%)
Kgn, kvinder 28 (88 %)
Alder
<303r 12 (38 %)
31-40 ar 13 (41 %)
>41 ar 7 (20 %)
Uddannelsesniveau® (n=30)b
Erhvervsfaglig uddannelse/fagleert 6 (19 %)
Kort eller mellemlang videregdende uddannelse 11 (34 %)
Lang videregaende uddannelse 9 (28 %)
Andet’ 6 (19 %)
Bopaelsregion
Hovedstaden 15 (47 %)
Syddanmark 12 (38 %)
Midt- eller Nordjylland 5(15 %)
Civilstatus, enlig, n (%) 10 (31 %)
Bgrn under 18 ar, ja, n (%) 15 (47 %)
Boligsituation, alene, n (%) 10 (31 %)
Beskaeftigelse
Fuldtidssygemeldt 17 (53 %)
Deltids sygemeldt 6 (19 %)
Fuldtidsarbejde 4 (13 %)
Andet® 5 (15 %)

® Angiver den hgjest afsluttede uddannelse.

®n er reduceret pga. manglende svar.

° Studerende, ingen uddannelse.

¢ Arbejdssggende, jobafklaringsforlgb, studerende.

| Tabel 2 ses de sygdomsrelaterede karakteristika for deltagerne. Af tabellen fremgar det, at

brystkraeft er den hyppigst repraesenterede kraefttype blandt deltagerne, samt at stgrstedelen

(77 %) havde faet diagnosticeret kraeft inden for det seneste ar. De fleste (78 %) af deltagerne var

raske eller recidivfrie, da de deltog i opholdene, mens 9 % forsat var i behandling eller havde en

ukendt status pa deres sygdomssituation.

Tabel 2. Sygdomsrelaterede karakteristika

Deltagere, n=32 Antal (%)
Kraefttype
Brystkraeft 19 (59 %)
Kraeft i lymfatisk vaev 5(16 %)
@vrige kraeftsygdomme® 8 (25 %)
Tid siden diagnosen (n=31)b
<12 maneder 24 (77 %)
> 13 maneder 7 (23 %)
Sygdomsstatus
Raske/recidivfrie 25 (78 %)
Stadig syge/har faet recidiv/kronisk syge 4 (13 %)
Ved ikke/er fortsat i behandling 3(9%)

® Fx lungekraeft og kraeft i kvindelige kgnsorganer.
®n er reduceret pga. manglende svar.
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Inden opholdets start angav deltagerne, om de i forbindelse med deres kraeftsygdom havde
modtaget hjaelp fra fagprofessionelle. 27 af deltagerne besvarede spgrgsmalet, og 21 af disse
angav, at de havde modtaget hjalp. Blandt de 21 deltagere der havde modtaget hjalp, havde 33
% faet hjeelp fra én fagprofessionel, 48 % havde faet hjalp fra to fagprofessionelle, og 19 %
havde faet hjzelp fra tre eller flere fagprofessionelle. | Figur 3 ses frekvensen af, hvilke typer af

fagprofessionelle deltagerne havde faet hjzlp fra.

Figur 3. Type og frekvens af fagprofessionelle deltagerne havde modtaget hjzlp fra fgr de deltog pa et
REHPA-ophold

Socialradgiver 4
Andet 6
Psykolog 8
Fysioterapeut 12
KB radgivning 12
0 5 10 15

KB-radgivning = radgivning i regi af Kraeftens Bekaempelse. Andet er bl.a. dizetist, zoneterapeut og psykoterapeut.

4.2. Problemomrader
Alle 32 deltagere besvarede problemlisten ved bade baseline og follow-up. Ved baseline angav

alle deltagere, at de havde et eller flere problemer, hvorimod der ved follow-up var fire
deltagere, der angav ikke at have nogen problemer. Alle seks problemomréader havde et fald i
frekvensen fra baseline til follow-up (Figur 4). Bade ved baseline og follow-up var der flest
deltagere, der havde problemer inden for det fysiske omrade. Derimod var familierelaterede
problemer det omrade, hvor faerrest deltagere angav at have problemer bade ved baseline og

follow-up.
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Figur 4. Antal deltagere der angiver et eller flere problemer inden for hvert problemomrade ved baseline

og follow-up
35 1+
30
25 +
20
15
10

o wn

M Baseline ™ Follow-up

| Tabel 3 ses en mere uddybende oversigt over de hyppigste problemer inden for hvert
problemomrade ved henholdsvis baseline og follow-up. For tre problemomrader var det

geeldende, at typen af hyppigste problemer andrede sig fra baseline til follow-up.

Tabel 3. De hyppigst angivne problemer for hvert problemomrade ved baseline og follow-up

Overordnet Hyppigste problemer ved Hyppigste problemer ved follow-up
problemomrade baseline
Praktiske problemer 1. @konomi 1. @konomi

2. Kost 2. Kost
Arbejds- og 1. Egne forventninger 1. Egne forventninger
skoleproblemer 2. 2. Arbejdstid

Arbejdsopgave/arbejdsmaengde

Familieproblemer 1. Samlever 1. Samlever

2. Bgrn 2. Andre familieproblemer
Psykiske problemer 1. Bekymret 1. Bekymret

2. Stresset 2. Nervgs
Fysiske problemer 1. Treethed 1. Treethed

2. Hukommelse og 2. Hukommelse og koncentration

koncentration

Andelige/religigse
bekymringer

1. Eksistens
2. Skyld

1. Eksistens
2. Skyld
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Ved baseline angav 47 % (n=15) af deltagerne, at de havde brug for hjeelp til et eller flere af
problemomraderne, hvilket ved follow-up var reduceret til 22 % (n=7). | figur 5 ses en fremstilling
af, hvilke problemomrader deltagerne angav at have brug for hjalp til ved henholdsvis baseline
og follow-up.

Figur 5. Frekvensen af konkrete problemomrader deltagerne angiver at have behov for hjzelp til ved
baseline og follow-up
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4.3. Malestokken
| alt besvarede 27 deltagere malestokken i Dallundskalaen bade ved baseline og follow-up. Som
samlet gruppe forbedrede deltagerne sig 1,8 point pa malestokken, og forskellen mellem

baseline og follow-up var signifikant (Tabel 4).

Tabel 4 Resultaterne fra malestokken

Baseline Follow-up
Deltagere Gennemsnit SD Gennemsnit SD p-veaerdi*
(n)
Dallundskalaen 27 5,2 1,7 3,4 1,6 <0,00

malestok

SD = standard deviation, *p-vaerdi for sammenligning af gennemsnittene er udregnet ved parret t-test.

25:52



REHPA

4.4, Metodiske begransninger

Som det fremgar af deltagerkarakteristikaene, var 88 % af deltagerne kvinder. Derudover er det
veerd at bemaerke, at variationen i diagnosetyper og alder var lille. For at kunne deltage pa et
REHPA-ophold krzever det, at deltagerne har fundet frem til REHPAs tilbud samt veeret i dialog
med egen laege eller en laege pa hospitalet (42). Dette kan betyde, at deltagere pa REHPA-ophold
i hgjere grad er ressourcestaerke samt har en sociogkonomisk fordel, og dermed udggr
deltagerne en selekteret gruppe af den samlede gruppe af mennesker, der har eller har haft
kreeft. Dette er ogsa geeldende for opholdene for unge og unge voksne med/efter kraeft, hvor

omkring 2/3 (62 %) af deltagerne havde en kort-, mellemlang eller videregaende uddannelse.

Man skal derfor veere varsom med at generalisere fundene til alle unge, der har eller har haft
kraeft. Fremtidige projekter bgr derfor have fokus pa lighed i fordeling bade i forhold til kgn,

kreefttyper og sociopkonomiske forhold.

26:52



REHPA

5. REHPA-ophold: Hvad tillzegger unge og unge voksne betydning?

Kvalitative fund kort fortalt
Fundene kan kategoriseres i to centrale temaer:

e Fallesskab: De unge og unge voksne fremhaever vigtigheden af at vaere sammen med andre unge.
Kraeftforlgbet har medfgrt udfordringer, som relaterer sig til livsfasen sdsom foraeldreskab, arbejdsliv
og seksualitet, og et accepterende feellesskab med andre unge og unge voksne i lignende situation har
iseer betydning i forhold til erfaringsudveksling og reduktion af ensomhedsfglelse.

e Legitimering: Faellesskabet og viden fra fagpersoner har medfgrt en legitimering af fglelser og
reaktioner, hvilket de unge og unge voksne ofte oplever som fravaerende i deres omgivelser hjemme.
Gennem legitimering af de udfordringer de oplever med seksualitet og arbejdsliv, far de en fglelse af at
vaere “normale”, hvilket bidrager til gget accept og forstaelse af dem selv. Viden fra fagpersoner
bekraefter de unge og unge voksne i, at deres udfordringer har en arsagssammenhang, og de har faet
videnskabelige argumenter til at kunne forklare sig med. Viden og legitimering har medfgrt en

bevidstggrelse af dem selv, hvilket har medfgrt handlemuligheder og konkrete andringer i hverdagen.

| alt deltog 25 informanter i fokusgruppeinterviewene og karakteristika af informanterne kan ses i

Tabel 5. Interviewene varede mellem 1 time og 30 minutter til 1 time og 45 minutter.

Tabel 5. Karakteristika af informanter i fokusgruppeinterviews

Fokusgruppe 1 Fokusgruppe 2 Fokusgruppe 3 Fokusgruppe 4

Antal 6 5 8 6

informanter

Kgn 3 kvinder 5 kvinder 7 kvinder 6 kvinder
3 maend 1 mand

Alder 30-41 ar 24-39 ar 29-42 ar 27-41 ar

Gennemlasning og analyse af fokusgruppeinterviewene har fgrt til to centrale temaer nemlig:
Feelleskab og Legitimering, som er gennemgaende temaer i det empiriske materiale og det, der
har tradt tydeligst frem. Der viser sig ogsa andre vigtige emner sdsom fertilitet, undervisning i
kost og leereprocesser/indhold pa et rehabiliteringsforlgb. Disse emner vil ikke blive diskuteret i

nzervaerende notat, men yderligere undersggelse heraf vil vaere relevant.

Til hvert centralt tema er identificeret tre undertemaer, som med hvert deres emne taler sigind i

de centrale temaer og saledes er underdimensioner af disse (Tabel 6).
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Tabel 6. Oversigt over centrale temaer og undertemaer

Centrale temaer Undertemaer

Seksualitet: ” At fa abnet op for det sammen”

Identitet: ” At veere en del af en kategori og at

Feellesskab genkende sig selv”
Arbejde: " At fgle sig ensom”
Fzellesskabet: ”Det er normalt, og du er OK”
Viden fra fagpersoner: ”At blive bekraeftet
Legitimering i de ting, man gar og tumler med”

Bevidstggrelse: “De sma justeringer”

5.1. Centralt tema: Faellesskab
Det at mgde forstaelse fra andre ligestillede, beskriver de unge som vaerende en betydningsfuld
del af det at deltage i rehabiliteringsopholdet pa REHPA. At fgle sig kendt og genkendt og vaere i

feellesskab fremstar som noget, de unge og unge voksne tillaegger stor vaegt:

”... helt klart det sociale er vigtigt...at fG nogle feellesskaber med nogen, der forstdr, og

hvor man ikke skal sige og forklare sG meget”.

Det at have et feellesskab med nogen, der forstar, kan veere med til at reducere fglelsen af

ensomhed i et sygdomsforlgb:

"Der er en ensomhed i det at vaere syg, ndr man er ung. Det at vaere ‘sure-mor’, der kan
jeg godt taenke: “Ah, er jeg den eneste, der er blevet sGdan en mega sur foreelder”, og s
er det bare meget genkendeligt, ndr neermest alle, der havde bgrn, sagde: ”Den fglelse
har jeg ogsa”. Alene dét er en keempe lettelse, fordi man far sagt det hgijt... jeg har faet

manet noget af ensomheden til jorden”.

Her italesaettes foraeldrerollen, og hvordan samvaer med andre unge og unge voksne med bgrn
kan give et feelleskab og stgtte hinanden i nogle af de udfordringer, der skal handteres i
forbindelse med at have vaeret syg og samtidig vaere forzeldre. Dette taler sig ind i en legitimering
af fglelser og reaktioner i forbindelse med et sygdomsforlgb, hvilket naeste centrale tema
omhandler, men inden dette skridt tages, vil vaesentlige undertemaer til naervaerende tema

"Feellesskab” blive praesenteret.

5.1.1. Undertemaer
Ovenstaende citat knytter an til, at netop livsfasen, man som ung og ung voksen med/efter kraeft
befinder sig i, kan medfgre nogle saerlige udfordringer. Fokusgruppeinterviewene har vist, at

udfordringer vedrgrende seksualitet, identitet og arbejde var vaesentlige emner, og disse er i
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fglgende afsnit beskrevet i undertemaer som underdimensioner af det centrale tema
“Feellesskab”.

Seksualitet: ”At fa agbnet op for det sammen”
Emnet seksualitet og intimitet opleves udfordrende, og det “fylder meget” generelt for

kvinderne. | fglgende citat berettes om, at en kraeftsygdom kan ggre emnet ekstra udfordrende:

”[...] Det (sex) er noget, der fylder rigtig meget i kvinders liv i denne aldersgruppe, og sG

kom der lige krzeft oveni, der gjorde, at det pGd mange mdder bliver lidt svaerere”.

Gruppen af unge og unge voksne kvinder oplever, at emnet seksualitet har veaeret fravaerende i
vennekredsen, hvorfor det blev fremstilles som ”vildt vigtigt” at dele med andre unge, som

forstod, da veninder ikke sa ud til at veere en stgtte her:

”Jeg synes, det var enormt befriende at fa Gbnet op for det sammen, for det er bare for
vildt et tabu, isaer nar man er ung. Sex burde bare ikke vaere et issue, det burde veere lige
ud af landevejen, og det er det bare ikke leengere, og det kan man ikke snakke med sine

veninder om, der ikke kan seette sig ind i det”.

Seksualitet og intimitet synes at vaere yderst relevant for unge og unge voksne i en
rehabiliteringssammenhang, hvor det, at man kan bruge falleskabet til at “saette sig ind i”

problemerne, blev vigtigt.

Identitet: ”At veere en del af en kategori og at genkende sig selv”
Trods behov for faellesskab med andre unge kan der ogsa vzere et vist forbehold for at bevaege sig
ind i et feellesskab, som af de unge og unge voksne kan opfattes som en del af kategorien

"kreeftpatient”:

”Jeg kan huske, at vi var flere der sagde: Hvorfor er jeg her (pG REHPA)? Jeg sidder
sammen med en masse andre skaldede kvinder. Jeg falte mig ikke som kreeftpatient, som
kreeftoverlever. Jeg falte mig ikke som en del af en kategori... og nu kan jeg sige, jamen
det er jeg sd. Jeg er faktisk en del af denne her gruppe, og lige praecis det feellesskab har
betydet rigtig meget for mig.”

Citatet synligggr de blandede fglelser og tanker, som gar forud for, at man vover sigind i en

gruppe, som dernaest kan vise sig at blive et meget betydningsfuldt faellesskab.

Feellesskabet pa rehabiliteringsforlgbet gav de unge og unge voksne erfaringer med at handle, og

at det er muligt at genfinde gode oplevelser, som er genkendelige fra fgr sygdomsforlgbet:

”Mens jeg var syg, der var der mange af de her sociale ting, jeg ikke kunne rumme [...] S@

var det bare pa en eller anden made enormt befriende...for sé kunne man alligevel godt
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rumme at sidde og lave en feellessang eller drikke en gl. SG man fandt mdske ogsd noget

af sig selv igen, noget af det man lidt har mistet undervejs i sin sygdom”.

De sociale relationer og det at ggre noget sammen og opleve, at det kan lade sig g@re, synes at
give de unge en bemyndigelse til igen at leve livet med elementer fra et “"normalt” ungdomsliv. |
et rehabiliteringsperspektiv synes der at veere en vigtig opmaerksomhed mod det opbyggelige og

accepterende fellesskab, som styrker roller og muligheder.

Arbejde: “At fgle sig ensom”
De unge og unge voksne fgler en ensomhed, nar de befinder sig i andre sociale sammenhange
sammenlignet med samvaer med andre ligesindede, der har eller har haft kraeft. Arbejdslivet

kunne her give szrlige udfordringer:

"Her fgler man sig ikke sd alene. Det ggr man bare pd arbejdet, ndr man kommer tilbage
efter ni maneder. Jeg synes jo, jeg er en ny kollega, og jeg skal finde ud af, hvor det er,

jeg hgrer til, og hvad jeg kan og ikke kan”.

| ovenstaende peges pa udfordringer med at genforhandle positioner og roller, man naturligt

indtog fgr pa arbejdspladsen.

Feellesskabet kan veere med til at reducere fglelsen af ensomhed pa jobbet, hvilket fglgende citat

synliggegr:

”Selvom jeg er pd arbejde, og er sammen med kollegaer, s kan jeg godt fgle mig alene.
Sa kan jeg taenke pd, at jeg ikke er den eneste, der har det sGdan, og det hjelper. Det er

rart ikke at veere alene om at veere alene”.

Gennem fokusgruppeinterviewene kommer det frem, at de unge og unge voksne er udfordret af
hukommelses — og koncentrationsbesvaer samt arbejdsmaengden, nar de vender tilbage til
arbejde. Faellesskabet og viden om, at man ikke er alene med dette, synes ogsa at veere

betydningsfuldt, nar den enkelte oplever disse udfordringer:

"Det er rart at vide, at de problemer jeg har med at starte pd arbejde igen, der er jeg ikke
alene. Hvor pensionisterne (pd rehabiliteringsforlgb i kommunen) jeg har snakket med,
de skal bare ga derhjemme og fd en hverdag til at haenge sammen. Det er bare noget

andet, der presser et helt liv, ndr man er ung, tror jeg”.

Af ovenstaende erfaringer fremhaves, at man som ung dels kan opleve sig presset i forhold til
arbejdsmarkedet, hvilket kan vaere anderledes, end hvis man har forladt arbejdsmarkedet.
Saledes ser det ud til, at ungegruppen har savnet at kunne dele erfaringer med andre unge i

kommunal rehabilitering.
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Citaterne viser, at tilbagevenden i faellesskaber ikke udelukkende er nemt, og fglelser af
eksklusion og ensomhed i arbejdsfallesskaber fremstar. Samtidig synes samhgrigheden og
feellesskab med ligestillede som en katalysator til at kunne reducere fglelsen af ensomhed i
arbejdsmaessige sammenhange. Det synligggres ogsa, at dialoger om tilbagevenden til arbejde
er vaesentlige i et rehabiliteringsperspektiv, sa de unge fgler sig stand til at indga i roller og

ngdvendige forhandlinger om deres position pa arbejdspladsen.

5.3. Centralt tema: Legitimering
De unge og unge voksne har oplevet, at udfordringerne, de som ung med/efter kraeft har, er
blevet nedvurderet af omgivelserne, men at disse udfordringer undervejs i rehabiliteringsforlgbet

er blevet legitimeret:

“Det gjorde en keempe forskel, at jeg ikke var den eneste i hele verden, der havde det

sddan, og at det var helt legalt”

Det at kunne legitimere sin tilstand, og at forlgbet har vaeret sveert, syntes at veere vigtigt for at

komme videre:

“Jeg er kommet ret langt, siden jeg var her sidst vedrgrende accepten af, at det er okay,
at det har veeret sddan. Jeg har veeret noget andet igennem, og det er ikke fordi, at jeg er

et ddrligere menneske...det er OK, at jeg har det sédan”

Citaterne peger i retning af, af at en legitimering af de udfordringer, de unge og unge voksne star

i, kan bidrage til stgrre accept og forstaelse af dem selv.

5.3.1. Undertemaer

At kunne legitimere udfordringer, de unge og unge voksne star i, har vist sig at have baggrund i
oplevelser med faellesskabet i gruppen, viden fra fagprofessionelle, hvor denne legitimering har
medfgrt en gget bevidstggrelse om egen formaen. Disse tre omrader udggr undertemaerne som

dimensioner af temaet ”legitimering”, og fremlaegges i fglgende afsnit.

Fzellesskabet: “Det er normalt, og du er OK”
De unge og unge voksne har i deres omgivelser mgdt manglende forstaelse for, at sygdommen,
selvom den tidsmaessigt kan ligge leengere vk, stadig fylder. Faellesskabet kan bidrage til

anerkendelse af svaere fglelser, som andre ikke forstar:

“Den der bekreaftelse i, at det er okay, som du har det nu, at du er ked af det — det giver

mening. Den har man manglet lidt fra omgivelserne, fordi de tror, at man er feerdig...”
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For kvinderne fremstar det “at vaere normal” i forhold til sexlivet som en vaesentlig faktor:

"For vi kan jo alle godt lide at vaere normale, for hvis man er normal, s er det ogsa okay.

Sa kan man godt klare, hvis der er lidt lavvande i sexbutikken...”

Citatet synligggr, at informantens forventninger til sig selv afstemmes ud fra, hvad der betragtes

som normalt.

Fzelleskabet kan ogsa medvirke til, at de unge og unge voksne far legitimeret den arbejdsindsats,

de aktuelt kan yde:

”...En af mine kammarater, hver gang vi er sammen, s sidder vi og snakker: ”N&, men
hvor mange timer er du sG pd arbejde?”. “Jamen, jeg er der 27 timer”. "Hvad! Er du ikke
pd fuld tid endnu..”. SG kommer jeg herned og sa siger | (de andre deltagere):”27 timer,

hold kaft det er mange!”

Citaterne tydeligggr, at der i faellesskabet ligger en anerkendelse af hinandens udfordringer som

vaerende normale, og dermed bliver de ogsa acceptable for de unge og unge voksne selv.

Viden fra fagpersoner: ”At blive bekrzeftet i de ting man gdr og tumler med”
Faktuel viden fra fagpersoner lader til at have betydning for de unge og unge voksnes oplevelse

af at blive set og anerkendt med de udfordringer, der er fulgt med kraeftsygdommen:

“Det har veeret det stgrste, at man er blevet bekreeftet i, at de ting, man gdr og tumler
med derhjemme... Det har bare veeret enormt rart, at der var en anerkendelse fra en

fagperson, at det var et reelt problem, og ikke bare noget, man gik og bildte sig ind”.

Ligesom sammenligningen med andre ligestillede unge kan vaere med til, at de unge og unge
voksne accepterer aendringer, sa kan viden formidlet af fagprofessionelle, fx omkring fatigue og
arbejdssammenhange, vaere med til at give forstaelse, en fglelse af at veere normal og dermed

mindre frustration.

De unge oplever, at det overfor deres familie og venner er sveert at forklare, hvorfor det er
vanskeligt for dem at have overblik i hverdagen. Den viden, de har faet pa rehabiliteringsforlgbet,

har hjulpet dem her:

“Man fik noget videnskabelig intro til, hvad det egentlig er, der sker, og jeg synes 0gsda,
man er blevet mere bevidst i sin mdde at italeszette det, ndr man skal bede om hjelp.
Altsd det med at man kan sige, at det er nogen kemiske ting, der foregdr, og at der

faktisk er en grund til, at det er sveert at have mere end én bold i luften af gangen”.

Dét, at de unge og unge voksne over for deres omgivelser kan forklare med videnskabelige

argumenter og dermed legalisere deres tilstand og behov, synes at vaere vigtigt for grupperne.
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Bevidstggrelse: ”De sma justeringer”

De unge og unge voksne beretter om tilegnet viden og sma justeringer i hverdagen:

"Jeg faler, jeg har fdet mine ben pé jorden igen...det har jeg fadet med mig [...] Alle de der
sma bevidstheder, altsa den viden vi har med herfra...sd prgver jeg at endre noget
derhjemme, og ndr jeg begynder at meaerke de der sma justeringer, sa er det lidt som, at
det breder sig som ringe i vandet [...] Sa jeg har fGet en meget stgrre forstdelse og accept

af mig selv”.

”Jeg tog ikke herfra med nogle dbenlyse ting, jeg skulle gare, men det har alligevel
sneget sig ind i min underbevidsthed, for jeg har i hvert fald fdaet gjort nogen ting aktivt

for at komme videre”.

| ovenstaende synligggres, at der for informanterne, igennem viden og heraf legitimering, er sket
en bevidstggrelse af dem selv, og de har oplevet rehabiliteringsforlgbet som et bidrag til kunne
handle og gennemfgre konkrete aendringer i hverdagen. Pa det psykologiske omrade synes der at
vaere blevet skabt en stgrre forstaelse af sig selv og egen situation, som bade har givet accept og

tiltro til at kunne lave forandringer i hverdagen eller med andre ord forgget self-efficacy.

5.3. Metodiske begransninger

For at belyse hele forlgbet, bade opholdene samt ugerne derhjemme, blev
fokusgruppeinterviewene afholdt pa opfglgningen. Dette betgd, at informanterne kendte
hinanden godt — nogle havde endda haft kontakt i ugerne imellem opholdene — hvilket kom til
udtryk ved en tryghed i gruppen med mange abne dialoger. Der var et fraveer af modsatrettede
synspunkter, hvilket kan haenge sammen med de sammentgmrede grupper, og saledes er det

sandsynligt, at ikke alle betydninger er kommet frem undervejs i interviewene.

Gruppemoderatoren var med sin gennemgaende rolle som forlgbsleder for holdene en kendt og
tryg person for informanterne, hvilket kan veere en medvirkende arsag til, at oplevelser og
perspektiver med stort fglelsesmaessigt indhold kom frem. Samtidig havde interviewene ogsa
karakter af en evalueringsproces, og det kan ikke udelukkes, at det naere kendskab til

moderatoren kan have afholdt de unge i at tilkendegive kritiske meninger og betydninger.

Den valgte interviewform var semi-struktureret. | denne interviewform tages der udgangspunkt i
udvalgte emneomrader, hvorefter informanternes dialoger, fgrer de udvalgte emnerien
bestemt retning (39). Udfordringen ved dette kan veaere, at det, som moderatoren tager op som
emne, er det, der bliver fokuseret pa i gruppesamtalen, hvor konsekvensen kan veaere, at
informanternes gvrige meninger og vurderinger treeder i baggrunden. Var der valgt individuelle
interviews med andre tilgange, fx en faanomenologisk tilgang, havde emnerne og dataen maske

vaeret nogen andre end de her fundne.
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6. Workshop med fagprofessionelle

Workshoppen kort fortalt

36 fagprofessionelle fra hele landet deltog.

Workshoppen bestod af tre faglige oplaeg, som fungerede som afszet til gruppedrgftelser.

De fagprofessionelles drdftelser, refleksioner og perspektiver kan kategoriseres i fire emner:

De fagprofessionelles erfaringer: De fagprofessionelle, der arbejder i regionerne, har mest erfaring
med unge og kraeft, da kommunerne ikke far henvist szaerlig mange unge pr. ar, hvilket deltagerne dels
tilskriver, at hospitalspersonalet har sveert ved at ”szelge” den kommunale rehabilitering. Derudover
erfarer de regionale repraesentanter, at isaer transport er en barriere for deltagelse i rehabilitering.
De unge og voksne unges behov: De fagprofessionelle vurderer, at de unge og voksne unge har et
stort behov for at bevare deres normalitet i hverdagslivet, trods sygdom. Derudover gnsker de unge
og voksne unge i hgj grad, at rehabiliteringen foregdr sasmmen med andre jeevnaldrende, og at
rehabiliteringstilbuddene er differentieret i forhold til sygdomsforlgbets forskellige faser.

Fremtidens kraeftrehabilitering for unge og voksne unge: Et teettere samarbejde pa tvaers af sektorer
og de frivillige organisationer er vaesentligt, for at fremtidens kraeftrehabilitering for unge og voksne
unge skal lykkes. Det foreslas, at en fremtidig mulighed for organiseringen af kraeftrehabilitering for
unge og voksne unge kan vaere at sammentaenke rehabiliteringsforlgb med andre unge og voksne
unge, der har livstruende sygdomme

REHPAs rolle i fremtiden: Deltagerne gnsker, at REHPA skal have fokus pa at understgtte de
organisatoriske udfordringer pa et politisk plan samt tage ansvar for at skabe overblik over den
nuvaerende og fremtidige forskning pa omradet pa nationalt plan. Endvidere gnskes det, at REHPA

understgtter processen med at lgfte omradet unge/voksne unge og palliation i kommunalt regi.

Workshoppen blev afholdt d. 25. maj 2018 i Nyborg og var rettet mod fagpersoner, der

beskaeftiger sig med unge og unge voksne med/efter kraeft bade i klinisk praksis, inden for

forskning og i ikke-statslige interesseorganisationer. Dagen bestod af faglige oplaeg om

formiddagen samt gruppearbejde om eftermiddagen. Det fulde program for workshoppen kan

ses i Bilag 5.

6.1. Deltagerne

Der blev udsendt en aben invitation til alle med interesse i omradet, og alle kunne tilmelde sig.

Udover bidragsyderne, deltog 36 fagprofessionelle fra hele landet. Der var repraesentanter fra

kommuner og regioner samt fra Kraeftens Bekeempelse herunder Ung kraeft. Der var en bred

faglighed blandt deltagerne med bade sygeplejersker, socialradgivere, logopaeder, psykologer,

ergo- og fysioterapeuter samt en ung tidligere kraeftpatient.

6.2. Faglige opleeg

Workshoppen blev indledt med et oplaeg omkring REHPA som videncenter og dets rolle og vision.

Herunder en praesentation af hvordan REHPA anvender Dallundskalaen til at identificere
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problemomrader og dermed behov hos de personer, der deltager pa REHPAs internatophold.
Dette blev efterfulgt af oplaegget: "Unges rehabilitering efter kraeftbehandling - erfaringer fra
REHPA”, hvor de kvantitative og kvalitative indsamlede data fra REHPAs to ungeophold blev

praesenteret.

Som afsaet til drgftelserne senere pa dagen blev der efterfglgende holdt et oplaeg om unge og
unge voksne og identitet. Her blev det praesenteret, hvordan en kraeftsygdom og den unges
udvikling kan have indvirkning pa hinanden, hvilket synliggjorde den komplekse situation, som
den unge kraeftramte oplever. Derudover blev der med afsaet i national og international forskning
vist, hvordan en kraeftsygdom pavirker identitetsdannelse som ung. Szerligt blev det fremhaevet,

hvordan en kraeftsygdom pavirker de unges arbejds-/og uddannelsesplaner.

6.3. Sammenfatning af deltagernes drgftelser og perspektiver
| gruppearbejdet om eftermiddagen blev der taget udgangspunkt i nedenstaende spgrgsmal, som

deltagerne havde faet tilsendt forud for workshoppen:

e Hvad oplever du som seerligt vigtigt og fungerer godt i samarbejdet med unge og unge
voksne med/efter kraeft?

e Huvilke rehabiliterende kommunale, regionale eller NGO tilbud har din organisation til
unge og unge voksne med/efter kraeft?

e Hvad oplever du, de unge og unge voksne har behov for hjaelp/stgtte til og hvad
efterspgrger de i forhold til rehabilitering?

e Hvilke barrierer oplever unge og unge voksne i forhold til at deltage i
rehabiliteringstilbud?

e Hvordan ser du fremtidens rehabiliterende indsatser til unge og unge voksne med/efter
kraeft?

e Hvad er der brug for med henblik pa at udvikle omradet?

e Hvordan kan REHPA understgtte udviklingen af omradet?

For at sikre repraesentation fra forskellige aktgrer i hver gruppe, var grupperne sammensat pa
forhand. Gruppedialogerne blev faciliteret dels af kommunale sundhedskonsulenter og REHPA-
ansatte. Tre interne personer fra REHPA deltog pa wokshoppen som referenter. Pa baggrund af
de tre referater er drgftelserne, refleksionerne og perspektiverne fra workshoppen blevet

kategoriseret i de emner, som tegnede sig, og praesenteres i nedenstaende.

6.3.1. De fagprofessionelles erfaringer med rehabilitering til unge og unge voksne med/efter
kraeft

Overordnet var deltagerne enige om, at de unge kraeftramte er en sarbar gruppe, der har behov
for rehabilitering. Gennem drgftelserne blev det tydeligt, at de som har mest erfaring med
unge/unge voksne og kraeft var fagprofessionelle, der arbejder i regionerne. De kommunale
repraesentanter tilkendegiver ogsa selv, at de ikke har megen erfaring med kraeftrehabilitering til

unge og unge voksne. Ingen kommunale repraesentanter, udover Center for Kraeft & Sundhed
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Kgbenhavn, har erfaring med grupper af unge og unge voksne kraeftramte. Ifglge deltagerne
skyldes den manglende erfaring primaert, at kommunerne ikke far henvist szerlig mange unge og
unge voksne pr. ar, og flowet af unge og unge voksne er dermed for lille til at etablere specifikke
tilbud rettet mod denne gruppe. Repraesentanterne fra hospitalerne peger pa, at arsagen til
manglende henvisninger til kommunerne skyldes, at det er svaert for hospitalspersonalet at
”seelge” kommunal rehabilitering til de unge og unge voksne, da de fagprofessionelle ikke selv er

veloplyst om, hvad rehabiliteringstilbuddene i kommunerne indebzerer.

| forhold til de unge og unge voksnes barrierer for at deltage i rehabilitering fremhaever bade
kommunale og regionale repraesentanter, at de erfarer, at isaer transport er en barriere. Der
peges pa, at de unge og unge voksne laegger veaegt pa, at det skal veere nemt at transportere sig til
rehabiliteringen, og at de ikke skal veere afhangige af andre for at kunne transportere sig derhen,
hvor rehabiliteringen foregar. Deltagerne pointerer, at de oplever, at de unge og unge voksne
som udgangspunkt er ret villige til at kgre efter tilbuddene, men at det ofte kniber med
kraefterne, iseer under eller lige efter behandling. Endvidere fremhaves det, at for nogen unge og
unge voksne kan det ogsa vaere en udfordring og barriere, at de ikke far deres udgifter til

transport dekket.

De fagprofessionelle oplever, at de unge og unge voksne har sveert ved at forholde sig til hvad
rehabilitering er. Endvidere opleves, at de unge og unge voksne har en fordom om, at
rehabilitering er rettet mod =ldre og svage, og dermed ikke fgler at de passer ind i den kontekst,
hvilket kan forarsage, at de takker nej til rehabilitering. Derudover peger en raekke deltagere p3,
at begrebet rehabilitering laegger op til at den unge og unge voksne skal tilbage til noget som
‘var’. For mange unge og unge voksnes vedkommende er de midt i en identitetsdannelsesproces,
og kan derfor have sveert ved at koble eller sammenligne med det, der var fgr sygdommen. De
fagprofessionelle foreslar, at der arbejdes med et nyt begreb, som inddrager disse perspektiver,

‘newhabilitation’ i stedet for rehabilitering blev foreslaet.

6.3.2. De unge og unge voksnes behov

Deltagerne, der har erfaring med unge og unge voksne fra behandlingssammenhange peger pa,
at de oplever, at noget af det vigtigste er, at de unge og unge voksne bevarer deres tilknytning til
hverdagslivet, trods sygdom. Det er derfor vaesentligt, at de unge og unge voksne har mulighed
for at bevare deres relationer til venner, familie og arbejde/studie under hele sygdomsforlgbet,
hvorfor rehabiliteringstilbuddene skal tage hgjde for dette. Ydermere peger deltagerne p3, at de
unge og unge voksne laegger vaegt pa, at rehabiliteringen foregar med andre unge jeevnaldrende,
saledes at de har mulighed for spejle sig i andre samt skabe et faelleskab, hvor de kan dele de

samme bekymringer og behov.

| forhold til selve indholdet af rehabiliteringsindsatsen fremhaever deltagerne, at de unge gnsker
tilbud, der bergrer emner som kost, seksualitet og uddannelse/arbejde. Endvidere oplever
mange fagprofessionelle, at de unge har et stort behov for at veere fysisk aktive, bl.a. for at

genvinde styrke og komme til at se ud som fgr, for derigennem at opna normalitet. Der peges pa,
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at de unge ikke gnsker at sidde og tale om sygdommen, da de ikke har interesse i at dyrke
sygdommen. Det er derfor helt centralt, at der i undervisningen tages udgangspunkt i en aktivitet
frem for sygdommen; dette fremhaeves at veere sazerligt vigtigt i forhold til maend. | forhold til
formen af interventionen pdpeges, at det er vigtigt, at der bade er individuelle tilbud og
gruppetilbud, og at det er en god ide at have forskellige tilbud, der knytter sig til forskellige faser
af sygdomsforlgbet.

Et andet aspekt, der fremhaeves i forhold til de unge og unge voksnes behov, er, at denne gruppe
har et stort videbegaer. Dermed skal de fagprofessionelle veere fagligt staerke og kleedt godt pa til
opgaven. Desuden understreges vigtigheden af, at kommunikationen, savel skriftligt som
mundtligt, er saerligt malrettet de unge og unge voksne, saledes at det er forstaeligt og
meningsfuldt for dem. | relation til kommunikation og meningsfuldhed for de unge og unge
voksne naevnes behovsskemaerne. Mange deltagere pointerer, at en stor del af de unge og unge
voksne oplever, at behovsskemaerne ikke er relevante for dem, samt at de er svaere at forsta.
Dette resulterer i, at skemaerne ikke udfyldes. Der ytres derfor et gnske om, at skemaerne

revurderes, sa de stemmer overens med de unge og unge voksnes behov.

6.3.3. Fremtidens kraeftrehabilitering til unge og unge voksne

For at lykkes med fremtidens rehabilitering til unge og unge voksne med krzeft er der bred
enighed om, at der er behov for et teettere samarbejde pa tveers af sektorer og de frivillige
organisationer. Der papeges, at en af stopklodserne for dagens rehabilitering er, at kommunerne
kun modtager et begraenset antal unge. Deltagerne mener, at dette kan Igses ved, at

henvisningen til rehabilitering bliver en del af et pakkeforlgb.

| forhold til fremtidens organisering af kraeftrehabilitering til unge og unge voksne drgftes ogsa
muligheden for at sammentaenke forlgb med andre unge og unge voksne, der har livstruende
sygdomme. Det fremhaeves, at udfordringen ikke altid er sygdommen men i hgjere grad behovet
for feelleskab. | relation til dette pointeres, at rehabilitering pa tvaers af diagnoser sandsynligvis vil
gore det nemmere for kommunerne at oprette egne ungehold. Endvidere luftes ogsa ideen om,
at kommunerne kunne traekke ind pa hospitalerne og udfgre dele af den kommunale
rehabilitering der. Der foreslas, at Kraeftvaerket pa Rigshospitalet kunne vaere udgangspunktet for
et pilotprojekt. Derudover blev det fremhaevet, at det bgr undersgges naermere, hvordan it-

muligheder kan understgtte den fremtidige rehabilitering.

6.3.4 REHPAs rolle i fremtidens kraeftrehabilitering til unge og unge voksne
| drgftelsen af REHPASs rolle for fremtiden peger deltagerne fgrst og fremmest pa, at REHPA skal
fortsaette med at have fokus pa videndeling og formidling gennem temadage. Hertil ytres et

gnske om, at REHPA i fremtiden ogsa har fokus pa andre alvorlige sygdomme end kraeft.

Konkret i forhold til kraeftrehabilitering til unge og unge voksne peger deltagerne pa, at REHPA
bgr have fokus pa at understgtte de organisatoriske udfordringer, der eksisterer, bl.a. ved at

saette det pa den politiske dagsorden. Derudover gnsker deltagerne, at REHPA tager ansvar for at
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skabe overblik over den nuvaerende og fremtidige forskning pa omradet pa nationalt plan for

eksempel gennem en kortlaegning og oprettelse af en database.

Endvidere fremhaver de kommunale reprasentanter, at der behov for at Igfte omradet omkring
unge/unge voksne og palliation, da de oplever, at kommunerne pa nuvaerende tidspunkt ikke er i
stand til at Igfte denne opgave. | dette arbejde ser de meget gerne, at REHPA er med til at

understgtte processen bade politisk, strategisk og organisatorisk.

6.4. Metodiske begransninger

Workshoppen blev inspireret af BIKVA-modellen, hvor der indgar ikke blot brugere/patienter,
men der indgar ogsa frontmedarbejdere med relevante erfaringer, som i denne sammenhang
udggres af de deltagende fagprofessionelle (40). Nar frontmedarbejdere inddrages i evaluering af
en sag, er det vaesentligt at vaere opmaerksom pa sammensaetningen af repraesentanterne, da det
i hgj grad har betydning for de perspektiver, der fremkommer (40). Derfor kan det forekomme
mangelfuldt, at der pa naervaerende workshop manglede repraesentanter fra bade laege- og
psykologfaglige behandlingsmiljger samt fra brystkirurgiske afdelinger, da denne diagnose er
hyppigt praesenteret hos gruppen af unge og unge voksne med og efter kraeft. BIKVA-modellen
omfatter i evalueringsprocessen ogsa inddragelse af perspektiver pa ledelses- og politisk niveau,

hvilket i denne sammenhzang ej heller blev belyst.
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7. Konklusion og perspektiv
Samlet set bekraefter REHPAs aktiviteter i forhold til unge og unge voksne med/efter kraeft, at de

unge og unge voksne adskiller sig fra andre aldersgrupper i forhold til rehabiliteringsbehov og -
gnsker samt i forhold til, hvad de unge og unge voksne tilleegger mening og betydning. Fra klinisk
praksis, forskning og ikke-statslige interesseorganisationer eksisterer der viden samt en del
erfaringer pa omradet. Erfaringerne er primaert forankret i regionalt regi, hvor der indtil videre
alene har vaeret fokus pa at udvikle behandlingskontekst. Endvidere vidner REHPAs arbejde om,
at viden og erfaringer ikke til fulde nar ud til alle unge og unge voksne med/efter krzeft. Der synes
derfor at veere behov for at revurdere den organisatoriske ramme og struktureringen af
kraeftrehabilitering til unge og unge voksne. Dette er der pa tvaers af landets kommuner og
regioner interesse for, men der er behov for at understgtte de faglige forudsaetninger samt de

organisatoriske udfordringer, der eksisterer.

Alt i alt har arbejdet samlet i dette notat veeret med til at saette retning for samt kvalificere
videncentrets videre arbejde og fokus inden for rehabilitering af unge og unge voksne med
livstruende sygdom. | perioden 2019-2021 vil REHPA have fokus pa fglgende delindsatser som led
i at understgtte klinisk praksis i regioner, kommuner og almen praksis til gavn for unge og unge

voksne med livstruende sygdom:
Videndeling og netvaerk

e  REHPA vil etablere et fagligt netveerk for forskere og praktikere, som arbejder med
unge/unge voksne og rehabilitering og palliation.

e  REHPA vil hvert tredje ar gennemga litteraturen for at identificere ny viden inden for
omradet, baseret pa samme metode som beskrevet i neervaerende notat. Identificeret
litteratur vil blive gjort tilgaengelig for netveerket og andre interesserede via

hjemmesiden.
Kliniske ophold

e REHPA tilbyder to REHPA-ophold om aret de naeste tre ar rettet mod unge og unge
voksne med/efter kraeft. Rekrutteringen retter sig mod mere differentiering i forhold til
k@n, kreeftdiagnose og sociogkonomisk forhold.

e Under opholdene indsamles data gennem patientrapporterede oplysninger til REHPAs
unge og unge voksne kohorte. Der afrapporteres fra unge-kohorten i slutningen af
perioden i form af minimum en videnskabelig artikel.

e Under opholdene gennemfgres kvalitative interviews med fokus pa de unge og unge
voksnes perspektiv pa delelementer af rehabilitering og palliation, som udvikles i

perioden i samarbejde med interne og eksterne forskere samt andre aktgrer.
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e Der vil vaere fokus pa indsatser rettet mod omraderne: Seksualitet/intimitet, arbejds-

/studieliv, mad og maltider samt psykosociale og eksistentielle perspektiver.
Forskning, dokumentation og udvikling

e  REHPA vil have fokus pa unge og unge voksne omradet som en del af de rutinemaessige
kortlaegninger af rehabilitering og palliation i regioner og kommuner.

e  REHPA vil i samarbejde med forskere og fagprofessionelle arbejde med
rehabiliteringsbegrebet, rehabiliteringstilgange og metoder med fokus pa unge og unge
voksne.

e  REHPA vil udbyde minimum et speciale, hvor data om unge og unge voksne, indsamlet
fra Dallund-kohorten, bliver udnyttet.

e  REHPA vil - safremt det lykkedes at hjemtage eksterne forskningsmidler senest foraret
2019 - udvikle og gennemfgre et konkret forskningsprojekt, som har fokus pa
empowerment-orienteret rehabiliteringsindsats med henblik pa evidensbasering af

rehabilitering til unge og unge voksne med/efter kraeft i kommunal praksis.
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Bilag

Bilag 1. Projekt- og referencegruppe

Projektgruppe:

Dorthe S¢sted Jgrgensen. Sygeplejerske, master i sundhedsantropologi, forlgbs- og projektleder pa projektet.
Ann-Dorthe Zwisler. Klinisk professor, overlaege, ph.d., centerleder i REHPA.

Annette Rasmussen. Sygeplejerske, sygeplejefaglig diplom i paedagogik, cand.cur., leder af klinikergruppen i REHPA.
Caroline Matilde Elnegaard. Stud.scient.san., praktikant og specialestuderende.

Maria Aagesen. Fysioterapeut, cand.scient.fys., videnskabelig assistent i rehabiliteringsgruppen i REHPA.

Referencegruppe:

Gitte Vittrup. Sygeplejerske og specialist i sexologisk radgivning, Dansk Forening for Klinisk Sexologi, Hjgrring.
Maiken Hjerming. Ungekoordinator og ungeambassadgr for unge med kraeft pa Rigshospitalet.

Henning Nabe-Nielsen. Praest pa Rigshospitalet og samarbejder med Palliativt Team for Bgrn og Unge.
Caspar Jessen Pedersen. Projektmedarbejder i Kraeftvaerket pa Rigshospitalet.

Lene Jystrup. Studenterradgivningen, selvstaendig psykoterapeut.

Marc Sebastian Jensen. Ung kraeft Kgbenhavn.

Pernille Nygaard. Ung deltager pa REHPAs rehabiliteringsforlgb (efterar 2016) og lldsjael i Ung kraeft Skive.

Anette Brolykke Clemmensen. Gruppeleder i Ung kraeft Odense.
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Bilag 2. Emner og timefordeling for uge- og opfglgningsophold
Tabel 7 Oversigt over emner og timefordeling pa henholdsvis uge- og opfglgningsopholdet

Emner og timefordeling pa ugeopholdet

Emne Timer
Fysisk aktivitet (test og kajak) 5.50
Mindfulness 1.50
Workshops: Tilbage til arbejde eller uddannelse 1.00
Workshop: Hukommelses — og koncentrationsproblemer 1.15
Workshop: Legater og fonde 1.00
Psykiske reaktioner 2.50
Eksistens/identitet 1.50
Seksualitet/intimitet (kvinder) 2.15
Seksualitet/intimitet (maend — individuel samtale) 0.45
Mad og maltider 1.50
Motivation 1.15
Fremtidsplaner/malszetning 1.00
Individuel samtale (valgfrit) 0.45
@vrige feellesskabende aktiviteter (fx praesentationsrunde, stomp) 3.00
Massage 0.45
Fysisk aktivitet (test og naturfitness) 4.00
Fokusgruppeinterview 1.45

Emner og timefordeling pa opfglgningsopholdet

Emne Timer
Massage 0.45
Fysisk aktivitet (test og natur-fitness) 4.00
Fokusgruppeinterview 1.45
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Bilag 3. Ugeskema for opholdene

Ugeskema uge 22 2017 - Ungeforlgb 29. maj — 2. juni

Tid Mandag Tirsdag I Onsdag l Torsdag fredag
7.15 Morgenmad
8.00 Vi gar/cykler fra hotel Nyborg Strand til REHPA (1,8 km)
8.45- ;
9.00 Morgensamling
9.00-10.30
Workst andfulness‘
v/Pia Mandalis
9.00-10.00 z
e has Traeningssal 9.00-10.15
9.30-10.00 . Hvordan kan
Ankomst til REHpA | D9TYPekymringer om 10.45-12.00 o 9.00-10.15 hukommelses-
familien v/sygeplejerske Motion efter
Dorthe Workshops trasningsdagbog Kraeft og problemer
10.00-10.45 $.00-11.30 Mad og s seksualitet hdndteres?
Grupperum med sofa 9.00-12.00 s Sayed og Eva £ :
Velkommen, y Kraeft og maitider ; v/sexolog Gitte |  v/sygeplejersker
2 Eller Test og Intro til R g Traeningssal 1 3
praktiske 2 - psykiske v/diztist Vittrup Annette og Dorthe
9.00- : At 3 born/bekymringer traeningsdagbog ; .
oplysninger og o reaktioner Marianne Mpderum 1 Mpderum 1
12.00 X om familien Eva, Sayed, Peter : 10.45-12.00
praesentation af = - 5 v/psykolog Nina Mederum 1 10.30-12.00
v/psykolog Nina Martin og Rikke Kreeft og :
program Y Grupperum eller 3 Motion efter 10.45-11.45
Mpderum 1 Traeningssal 1 seksualitet .
Maderum 1 med sofa Legater og v/sexolog Gitt treeningsdagbog Oplaeg om
10.30-11.00 fonde v. ew %8 = Sayed og Eva motivation
11.00-12.00 B S socialradgiver P Traeningssal v/fysioterapeut
Tilbage til arbejde Moderum 1
Walk and talk v/socialrbdgiver Jan Jan Rikke
Mialariin3 (11.00-12.00) Magerum 1
Grupperum
med stole
12.00-
13.00

Frokost
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Ugeskema uge 22 2017 - Ungeforlgb 29. maj — 2. juni

Tid Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag fredag
13.00-14.15
Workshops
Uddannelse
13.00-14.00 v :::':;';‘:f‘;“
Intro til pulsur Bosaanin ol 13.00-14.15 13.00-14.00
Rikke og Sayed 13.00-16.00 sl Workshops 13.30-16.00 13.00-14.00 Walk and talk om
Mgaderum 1 Test og intro til Eller Mad og Kraeft og Kraeft og seksualitet, fortsat, fremtidsplaner i
traeningsdagbog v/Eva, Tilbage til arbejde maltider psykiske v/sexolog Gitte Vittrup mindre grupper
13.00- 14.30-15.30 Sayed, Peter Martin og v/socialrbdgiver v/diztist reaktioner v/Dorthe
18.00 Praesentations- Rikke i Madelokale 1 v/ psykolog 14.45-17.45
runde Traeningssal Lo Nina Leg i vandet med kajakker 14.30-15.00
Traeningssal 14.45-16.15 Grupperum og Farvel
16.00 14.45-15.45 Mindfulness med sofa I.ndviduelle samtaler
Hotellet'- At. 3 bom / v/'Pia Mandalis Pa Hotel Nyborg Strand 15.]..5
indkvartering bekymringer om Traeningssal Afrejse
familien
v/psykolog Nina
Moderum 1
18.30 Middag
19.30-21.00 19.30-20.30 20.00-21.30
12333% Samtale om eksistens/identitet v/praest Ung Kraeft Stomp v/Mads Haagen
i Thomas Nedergaard Proof og Life
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Opfglgning uge 22, 23.-24. august 2017

Tid Onsdag Torsdag
7.15-8.00
8.45-9.15 Morgenmad
.45-9.
24200 Taxa 8.00-8.45
Vi gar/cykler fra Hotel Nyborg Strand til REHPA (1,8 km)
9.00-10.00
Udendgrsaktivitet
9.3OA19.00 Dorthe
Ankomst til REHPA
10.00
Velkommen, praktiske oplysninger og praesentation af program 3
9.00-12.00 "Z’n . % EP prog 10.15-12.00 10.15-12.00
gderum : y Fysisk test
Fokusgruppeinterview g 2
Mpderum 1 Traeningssal
10.15-11.30 At o o Eva, Sayed, Rikke, Susan, Tina,
Siden sidst 00 a0 Vicky
Dorthe
12.00-13.00 Frokost
13.00-14.00
100-14. 12.45-14.30
1300 1 30 Naturfitness — pa “alle-kan- Eyeisk test 12.45-14.30
Massage og individuelle o ys Fokusgruppeinterview
vaere-med” maden Traningssal Brupp!
samtaler ; sy o Mgderum 1
Rikke Eva, Soyed, Rikke, Susan, Tina, .
. Dorthe og Caroline
Vicky
13.00-18.00
15.00-16.00
Naturfitness — pd “alle-kan- 15.00-17.30
vaere-med” maden Massage og individuelle
Rikke samtaler
15.00
Farvel
Udlevering af nggler til hotellet i receptionen pa REHPA fra kl. 16.00
18.30-19.30 Aftensmad pa hotellet
19.30-21.30 Fri
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Bilag 4. Interviewguide
Fokusgruppeinterviews: Unge og unge voksne som har eller har haft en kraeftsygdom
Opfolgningsforlgb 2017

Formal:

Formalet er at belyse, hvordan de unge og unge voksne har oplevet deres ophold pa REHPA,
hvilke forventninger de havde til opholdet, og om oplaeggene og aktiviteterne i Igbet af ugen var
relevante set i forhold til de udfordringer, de oplever i forbindelse med at have eller have haft en
kraeftsygdom. Formalet er ogsa at fa viden om de unge og unge voksnes oplevelse af efter
rehabiliteringsopholdet at have faet redskaber til at komme videre i hverdagslivet. Ligeledes vil vi
gerne vide, hvordan de oplevede undervisningsformen og dialogerne mellem dem og de
fagprofessionelle pa REHPA.

Overordnede spgrgsmal, der gnskes svar pa:

e Hvad forventer de unge og unge voksne sig af et rehabiliteringsophold?

e Hvad synes de om opholdet pa REHPA?

e Hvad har de veeret sarligt optagede af efterfglgende?

e Hvad har de kunnet bruge i deres hverdag?

e Hvad synes de om undervisningsformen pa REHPA og personalets tilgang til dem som
unge og unge voksne mennesker?

Fremgangsmade:
Undervejs vil deltagerne blive bedt om at uddybe svarene og give eksempler.

Prasentation og introduktion til interviewet (5 minutter):

e Kort om projektet og formal.

e Anonymitet, tilladelse til at interviewet optages, bruges i notat.

e Jeg prasenterer jer for nogle emner undervejs, og hvor | sa har en feelles snak ud fra
det.

e  Respektér nar hinanden taler — lad hinanden tale og lyt til hinanden — der er ikke nogen
oplevelser eller meninger, der er rigtige eller forkerte!

e Rollefordeling interviewer/observatgr.

e Vihar knap to timer.

e Hvis jeg spgrger om noget, | ikke forstar — sa sig til!

Indledning/opvarmning (5 minutter):
e | kender hinanden, men af hensyn til “optageren” tager vi en runde, hvor | siger jeres
navn og helt kort naevner, hvad | er optagede af lige nu.
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Temaer

Indledende spgrgsmal

Spgrgsmal

Tjekliste — hvilke emner har vi
vaeret omkring

Forventninger til
rehabiliteringsophold pa
REHPA

(20 minutter)

Inden | kom til REHPA, hvilke
forventninger havde | til opholdet?

Nzevn 3 emner, som | synes i vigtige at tage op i et
rehabiliteringsophold.

(Sporg evt.: Havde | nogle forbehold for at sgge et
ophold)

Forventninger.

Selve rehabiliterings-
opholdet

(30 minutter)

Hvad synes | om de fem dage, | var pa
REHPA?

Hvis | taenker tilbage pa dagene pa REHPA - hvad var
| mest optagede af?

Hvad synes | om aktiviteterne og opleeggene, der var
planlagt for jer?

Hvordan var det at skulle drgfte et emne som
seksualitet og intimitet?

Var der nogle af oplaeggene, som ikke var relevante
(hvorfor/hvorfor ikke)?

Var der andre temaer eller emner, som | taeenker
kunne veere vigtige at have med?

Undervejs i opholdet blev | da bevidste om nogle
emner, som | ikke fgr havde taenkt som vigtige for
jer?

Hvilken betydning havde det for jer, at | var sammen
med andre unge og unge voksne?

Havde i mulighed for at fa talt nok om det, der fyldte

De faglige
oplaeg/gruppesamtaler.

Deltagernes fokusomrader.
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for jer? Hvornar var det muligt/ikke muligt?

Hverdagen efter
rehabiliteringsopholdet

(25 minutter)

| den tid der er gaet, siden | var her
sidst, hvad har fyldt mest for jer?

Er der noget fra REHPA, | har kunnet tage med jer og
bruge i jeres hverdag?

Er der noget, der har sendret sig for jer, siden | var
her sidst?

Er der noget, der er blevet lettere?

Noget der er blevet svaerere?

Hverdagsliv.

Fokusomrader efter REHPA.

Undervisningsform og
dialoger mellem deltagere
og personale

(15 minutter)

Hvad synes | om den made,
undervisningen pa REHPA var
tilrettelagt?

Var der en tilpas vekslen mellem fysisk aktivitet og
oplaeg/gruppesamtaler?

Har | forslag til andre mader at lave oplaeg og
aktiviteter pa?

Hvad synes | om dialogerne med personalet — under
oplaeggene, i pauser, samtaler?

Undervisningsform.

Afrunding (5 minutter):

- Andre vigtige ting at fa sagt?

- Kommentarer til de to timer?

- Takfordil var med.
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Bilag 5. Program for workshop

Vicksnoamar for
Rebabiitering og Palistion

Behov for rehabilitering hos unge efter kreeftbehandling
— hvordan imedekommer videm?

Workshop for sundhedsprofessionelle ikommuner og regioner
25.maj 2018 k. 10.00 - 15.00 hos REHPA

FINDVEJ
'REHPA, Vestergads 17, 5800 Nyborg, Treeningssalen
: hitpe//map krak dk/m/iKJ7Z
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Vestergade 17
5800 Nyborg
21811011
rehpa@rsyd.dk
www.rehpa.dk

o www.facebook.com/REHPA.DK
o www.twitter.com/rehpa_dk

@ www.linkedin.com/company/3306677
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